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SYMPHONY Consortium

• Erasmus MC & Erasmus University

• Sanquin Research & Sanquin Diagnostics

• Amsterdam UMC

• University Medical Center Groningen

• University Medical Center Utrecht

• Leiden University Medical Center

• Radboud UMC

• Netherlands Hemophilia Patient Society (NVHP)

• Dutch Hemophilia Treaters Society (NVHB)
Dutch Society on Thrombosis and Hemostasis (NVTH)

• Bayer B.V. & CSL Behring B.V. & Sobi Benelux





DOELEN

Verdieping begrip ‘Persoonlijke Gezondheidsomgeving’ 

Welke functionaliteiten zitten wel/niet in het ‘basis-PGO’?

Hoe bepaal je welke PGO-leverancier de beste is?



WAAROM? PATIËNTPARTICIPATIE



WAAROM? PATIËNTVEILIGHEID



Parallel gebruik van talloze apps &   Medische data wijdverspreid
Patiëntuitkomsten gefragmenteerd

WAAROM? ÉÉN TOEGANGSPOORT



MedMij Demo PGO: www.medmij.nl/demopgo

http://www.medmij.nl/demopgo


PORTAAL PGO
Inzage bij ÉÉN zorgaanbieder Inzage bij meerdere zorgaanbieders

Informatie verspreid over verschillende 
portalen (bijv. van ziekenhuizen)

Alle informatie van alle zorgbieders 
op ÉÉN plek verzameld

Informatie van verschillende zorgaanbieders 
is NIET te combineren

Informatie van verschillende zorgaanbieders 
is WEL te combineren

Informatie is bij de zorgaanbieder Informatie is bij de patiënt: heeft de regie

Patiënt heeft GEEN keuzevrijheid Patiënt kan ZELF eigen PGO kiezen

Geeft GEEN mogelijkheid om 
informatie te delen met derden

Geeft WEL de mogelijkheid om 
informatie te delen met derden

‘WE HEBBEN TOCH AL EEN PATIËNTPORTAAL’



GGD

Wearables, apps & 
zelfmetingen

Digitaal 
gezondheidsportaal

Alle zorgverleners, 
relevante medische data



Bloedingsziekte
module PGO

Generiek PGO

Coördinerend orgaan: MedMij

Aanbieder-domein Patiënt-domein: 27 PGO-leveranciers

PGO 1

PGO 2

PGO 3



Bloedingsziekte
module PGO

Generiek PGO

Coördinerend orgaan: MedMij

Aanbieder-domein: 17x tussenpartij Patiënt-domein: 27 PGO-leveranciers

PGO 1

PGO 2

PGO 3

GGZ

HIS

1. ALLES PRAAT MET ALLES



GGZ

HA

Zorginstellingen

VIPP 1 en 2 voor patiëntportalen

1. SUBSIDIES VAN VWS



1. SUBSIDIES VAN VWS

GGZ

HA

PGOsZorginstellingen

PGO 1

PGO 2

PGO 3

Huisartsen live!



2. MODULE BLOEDINGSZIEKTE



2. WENSEN EN EISEN?
• Verwachting van een PGO? 
• Wensen en eisen?
• Zorgen en barrières?

• 19 patiënten (hemofilie A, B) en ouders/verzorgers: 
mild tot ernstig, digitale expert tot onervaren(er)

• 18 zorgverleners: (kinder)hematoloog, orthopeed, verpleeg-
kundige (specialist), psycholoog, MMW, fysio, apotheek, huisarts



“Je hebt het altijd op zak. 

Je hebt altijd alles bij je.”

- Man (20 jaar) met ernstige hemofilie

2. WENSEN EN EISEN?



“Als je moeder bent, dan wil je meer controle nog.  

Ik moet voor hem zorgen. En dit geeft een soort grip. 
Die informatie.  

Ik kan niet voorkomen dat hij een bloeding 
krijgt, maar ik kan het wel zo regelen dat als 
er iets is, dat we het goed en snel oplossen.”

- Moeder van zoontje (7 jaar) met ernstige hemofilie

2. WENSEN EN EISEN?



2. FUNCTIONALITEITEN



2. WAT BEVAT HET ‘BASIS-PGO’?

• Basis-PGO: informatie-uitwisseling 
• Uitwisseling tekst / beelden / PDF), medicatie, zelfmetingen
• Later: deel vragenlijsten, afspraakoverzicht

• Overige functies 
• Communicatie, achtergrondinformatie, wearables, afspraak maken

• Vragenlijsten (PROMs, CAT)
• Toegankelijkheid

• Smartphone-app, helpdesk
• Aanpassing visueel/auditief/fysiek, laaggeletterd, anderstalig

• Farmacokinetisch webportaal (PK/PD)
• Koppelen overige apps, herhaalrecept



3. HOE KIEZEN?

Medio 2020: 30

2021: 37

Begin 2022: 27
- 8 enkel keurmerk

- 19 functioneel
Bloedingsziekte

module PGO

Generiek PGO

Coördinerend orgaan: MedMij

Aanbieder-domein: 17x tussenpartij Patiënt-domein: 27 PGO-leveranciers
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Situatie Dec 2021



4. HOE NU VERDER?
• Interoperabele module ja/nee?

• Moduledienst ja /nee
• SYMPHONY is een MedMij Use-case

Bloedingsziekte
module PGO

Keuze voor PGO

Bloedingsziekte
module PGO

PGO 1

PGO 2

PGO 3



4. HOE NU VERDER?



DOELEN

Verdieping begrip ‘Persoonlijke Gezondheidsomgeving’ 

Welke functionaliteiten zitten wel/niet in het ‘basis-PGO’?

Hoe bepaal je welke PGO-leverancier de beste is?


