Het pati€éntgericht ontwerpen van een
zelfmanagementapplicatie voor bipolaire
stoornissen

Jonne Oldenburg, Anneleen Vanhoudt, Arthur Dauwe, Hilde Van Dyck

SAMENVATTING

Deze bijdrage beschrijft een onderzoek naar de wensen en behoeften van mensen met
een bipolaire stoornis in verband met het gebruik van een zelfmanagementapplicatie
voor smartphones. In deze kwalitatieve studie werd aan ervaringsdeskundigen met een
bipolaire stoornis gevraagd om samen met ontwerpers en zorgprofessionals hun ideale
applicatie te ontwerpen. Aan de hand van een serie creatieve oefeningen konden zij
hun visie delen en een innovatief zorginstrument helpen ontwikkelen, waarvan uitein-
delijk een eerste ontwerp verwezenlijkt werd. Dit onderzoek legt zo de basis voor een
evidencebased smartphoneapp die tegemoetkomt aan de kritiek op de apps voor een
bipolaire stoornis die op dit moment op de markt zijn. Tegelijkertijd wil dit onderzoek
zorginnovatie stimuleren. Het wordt dan ook besproken in de context van een herstel-
gerichte zorgvisie, waarin de patiént als eigenaar van zijn eigen zorgproces centraal
staat. Meer in het bijzonder onderstreept deze casus dat de herstelvisie niet alleen van
toepassing moet zijn op het verlenen van zorg, maar ook op het ontwerpen van zorg.
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Inleiding

Medicatie is nog steeds de primaire behandeling voor bipolaire stoornissen. Echter, een me-
dicamenteuze behandeling is onvoldoende om terugval te voorkomen. Zo worden er terugval-
percentages van wel 70% gevonden en zelfs bij een correct ingestelde behandeling met lithium
wordt dit hoge cijfer slechts gereduceerd tot 40% (Geddes, Burgess, Hawton, Jamison, & Good-
win, 2004). Het aantal heropnames binnen de dertig dagen van mensen met een bipolaire stoor-
nis bedraagt in Vlaanderen 20% (Van Herck & Van de Cloot, 2013). Kortom, er zijn additionele
therapieén nodig om patiénten zich meer bewust te laten zijn van hun ziekte en het terugvalper-
centage te verkleinen. Voorbeelden hiervan zijn cognitieve en functionele remediatie, psycho-
educatie en cognitieve gedragstherapie (Deckersbach etal., 2010; Torrentetal., 2013; Vieta etal.,
2009). Daarnaast is een goed zelfmanagement zeer belangrijk en volgens de multidisciplinaire
richtlijn voor bipolaire stoornis (Kupka etal., 2015) zelfs een van de hoekstenen van de behande-
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ling. Zelfmanagement wordt gedefinieerd als het individuele vermogen om met de geestelijke,
lichamelijke en behandelingsgerelateerde consequenties van een chronisch gezondheidspro-
bleem om te gaan (Barlow, Wright, Sheasby, Turner, & Hainsworth, 2002). Zelfmanagement
voor bipolaire stoornis behelst drie belangrijke aspecten: inzicht in prodromen, inzicht in trig-
gers en het hanteren van effectieve strategieén die episodes kunnen voorkomen en een stabiele
stemming ondersteunen (voor een overzicht, zie Hershko, Dauwe, Sabbe, & Oldenburg, z.d.).
Het leren herkennen van en omgaan met vroege symptomen blijken hierbij erg belangrijk (Mor-
riss etal., 2007; Perry, Tarrier, Morriss, McCarthy, & Limb, 1999). Omdat het inzicht van mensen
met een bipolaire stoornis in deze factoren beperkt is (Ldtalovd, 2012), zijn er in de loop van de
tijd verschillende instrumenten ontwikkeld om het zelfmanagement te ondersteunen, zoals de
Social Rhythm Metric (Monk, Flaherty, Frank, Hoskinson, & Kupfer, 1990), de Life-Chart (Deni-
coffetal., 2002), het signaleringsplan en het Wellness Recovery Action Plan (Copeland, 2002).

Ontwikkelingen op het gebied van elektronische en mobiele communicatie hebben ondertus-
sen een uitgebreide waaier van nieuwe mogelijkheden gegenereerd voor verscheidende vor-
men van zelfzorg, waaronder het zelfmanagement van chronische psychiatrische aandoenin-
gen zoals bipolaire stoornis (Janney, Bauer, & Kilbourne, 2014; Nicholas, Larsen, Proudfoot,
& Christensen, 2015). Mobiele gezondheidsapplicaties, bekend onder de verzamelnaam m-
health, lijken door hun nabijheid, relatief lage kostprijs, gebruiksgemak en functionaliteit veel-
belovend om de zorg voor chronische aandoeningen te optimaliseren (Price et al., 2014). Dat
uit zich in een explosieve groei van de markt voor m-healthapps: in 2014 waren er meer dan
honderdduizend van deze apps beschikbaar via Apple en Google (Research2guidance, 2014).
Hoewel m-healthapps zeer populair zijn, is voorzichtigheid geboden. De meeste producten
voldoen niet aan de kwaliteitseisen van gezondheidsinstrumenten. Ze zijn beperkt qua nut,
onvolledig en missen evidencebased methodologie. Bovendien laat hun veiligheid te wensen
over en monitoren ze kritieke symptomen niet (Donker et al., 2013; Harrisson & Goozee, 2014;
Nicholas et al., 2015). Nicholas et al. (2015) geven een overzicht van m-healthapps specifiek
voor bipolaire stoornis. Zij vonden dat de apps ernstige tekortkomingen vertoonden op het
gebied van evidencebased methodologie en waar de apps screeninginstrumenten gebruikten,
bleek slechts de helft hiervan gevalideerd. De apps volgden de richtlijnen niet en verstrekten
ongefundeerde informatie over de stoornis. Bovendien sloot de functionaliteit van de apps niet
aan bij de behoeften van de gebruikers (Nicholas et al., 2015). Er is dus een zeer grote behoefte
aan onderzoek naar en ontwikkeling van zelfmanagementprogramma’s voor bipolaire stoor-
nis (Jones, Deville, Mayes, & Lobban, 2015). Echter, waar onderzoek naar bipolaire stoornis de
afgelopen jaren veel factoren heeft gedestilleerd die het zelfmanagement van de stoornis verbe-
teren (zie bijvoorbeeld: Murray et al., 2010; Suto, Murray, Hale, Amari, & Michalak, 2010), blijft
de integratie van deze kennis achter bij de snelle ontwikkeling van apps. Een betere afstemming
tussen onderzoek en ontwikkeling van m-health is dus dringend nodig (Nicholas et al., 2015).

Omdater tot nu toe nog geen m-healthapp voor bipolaire stoornis bestaat die aan de kwaliteits-
eisen voldoet, is het Psychiatrisch Ziekenhuis Duffel een onderzoek gestart naar het ontwerp
van een evidencebased m-healthapp voor zelfmanagement bij bipolaire stoornis. De academi-
sche dienst van het Psychiatrisch Ziekenhuis Duffel is hiervoor een samenwerking aangegaan
met Monkeyshot nv en Peel nv, creatieve bedrijven die gespecialiseerd zijn in het ontwerpen van
producten en diensten met een focus op de interactie tussen gebruiker en product. Het doel
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was de eindgebruiker tijdens het ontwerpproces centraal te stellen, om het risico te vermijden
dat de functionaliteit en het design van de app niet zouden aansluiten bij de wensen en behoef-
ten van de gebruiker (Nicholas etal., 2015). Het kwalitatief onderzoek dat we hier beschrijven,
is de eerste fase van een groter project dat de ontwikkeling van een op digitale technologie ge-
stoelde zelfmanagementtherapie voor bipolaire stoornis tot doel heeft. In de volgende fasen zal
het onderzoek zich toespitsen op de bouw van de app, de gebruikservaring van het geprogram-
meerde prototype en de implementatie van de app in een face-to-facezelfmanagementtherapie.

Design en psychologie: zorg ontwerpen samen met de eindgebruiker

Van oorsprong behelst ontwerpen vooral het maken van functionele fysieke producten,
waarbij de nadruk ligt op het begrijpen van het maakproces. Hoewel een optimale technische
functionaliteit cruciaal is, is het evenzeer van doorslaggevend belang dat een gebruiker het
product wil gebruiken en weet hoe het te gebruiken. De focus van ontwerpen is daarom meer
en meer komen te liggen op het begrijpen van de behoeften, wensen en cognitieve processen
van eindgebruikers. Ondertussen maken eindgebruikers vaak deel uit van het designteam,
een manier van ontwerpen die codesign wordt genoemd. Voor de gezondheidszorg houdt dit
in dat nieuwe zorgomgevingen en producten worden uitgetekend door designers in partner-
schap met patiénten, hun families en hulpverleners (Sanders & Stappers, 2008).

Deze actieve participatie van patiénten als experts van hun eigen belevingswereld komt in
Vlaanderen nog niet veel voor bij het ontwerpen van zorgproducten (Leys, Reyntens, & Go-
bert, 2007), terwijl de betrokkenheid van patiénten toch een intrinsieke meerwaarde heeft
(Simpson & House, 2003). Zo concluderen Barber, Beresford, Boote, Cooper, en Faulkner
(2011) dat het betrekken van patiénten bij dit proces op verschillende vlakken voordelen ople-
vert, zoals voor de vertrouwensband tussen de patiénten en zorgverleners, voor de impact van
het onderzoek en op het gebied van de wederzijdse kennisverwerking. Kortom, verschillende
onderzoekslijnen wijzen op de noodzaak om eindgebruikers al bij de eerste fase van het ont-
werp te betrekken. In ons onderzoek vormen verschillende partners —wetenschappers, desig-
ners, zorgverleners en patiénten — een multidisciplinair innovatieteam dat nieuwe zorg vorm-
geeft. Het doel is de huidige dienstverlening op het gebied van zelfmanagementtherapie naar
een hoger niveau te tillen: gestoeld op wetenschappelijke inzichten over zelfmanagement
enerzijds en wenselijkheid, gewaarborgde gebruiksvriendelijkheid en effectiviteit anderzijds.

Het onderzoek

In totaal waren negentien deelnemers met de diagnose bipolaire stoornis nauw betrokken
bij het onderzoek naar het ontwerp van de app. Zij werden hoofdzakelijk gerekruteerd via
de patiéntenvereniging Ups&Downs. Om een zo ruim mogelijke indruk van de wensen en
behoeften van mensen met de diagnose bipolaire stoornis te krijgen, werden er geen andere
selectiecriteria gehanteerd. De deelnemers waren bijvoorbeeld minder of meer ervaren met
digitale technologie, niet iedereen had een voltijdse baan, en ook de duur, gepercipieerde
ernst en het verloop van de ziekte verschilden onderling. Het kwalitatief onderzoek bestond
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uit een exploratieve fase, een cocreatiefase en een gebruikersonderzoek (voor een uitgebrei-
dere beschrijving van de methode, zie Switsers, Dauwe, Vanhoudt, Van Dyck, & Oldenburg,
z.d.). In de exploratieve fase werden de behoeften van de patiénten met betrekking tot zelf-
management (dus onafhankelijk van een app) in kaart gebracht via contextmapping: een
creatieve methode om de latente behoeften en wensen van gebruikers te ontrafelen via een
verzameling generatieve technieken, die bovendien inzicht geven in de context van het ge-
bruik van een product of dienst (Sleeswijk Visser, Stappers, Van der Lugt, & Sanders, 2005).
In deze sessies creéerden de deelnemers tekeningen, collages en prototypes aan de hand van
specifieke opdrachten. Een presentatieronde stelde hen in staat om met het onderzoeksteam
te reflecteren over hoe zij hun stoornis ervaren en bij welke elementen ervan zij ondersteu-
ning zouden kunnen gebruiken. Deze verhalen vormen voor de ontwerpers een rijke bron
van inspiratie (Stappers, Van Rijn, Kistemaker, Hennink, & Sleeswijk Visser, 2009). De be-
hoeften die zo in kaart waren gebracht, werden vervolgens getoetst aan de inzichten uit een
uitgebreid literatuuronderzoek (Hershko et al., z.d.) en vertaald in een designvisie die de
beoogde interactie tussen de gebruiker en het product, en het gewenste resultaat beschrijft.
Op basis van deze designvisie werden de volgende fasen van het onderzoek gestructureerd.

In de tweede fase organiseerden we een cocreatiesessie met de patiénten om de behoeften
te vertalen naar concrete productfuncties. Hierbij kregen de patiénten de mogelijkheid om
hun behoeften en wensen verder te verduidelijken en tastbaar te maken aan de hand van paper
prototyping: een schetsmatige voorstelling van de software op papier. Ook hierbij vormden
de motieven voor hetgeen de deelnemers ontwierpen, eerder dan het ontwerp op zich, be-
langrijke input voor de designers en onderzoekers. Op basis van de uitkomsten van de ver-
schillende fasen van het onderzoek werden bij herhaling verschillende papieren en digitale
schetsen van prototypes gemaakt die steeds aan de doelgroep werden voorgelegd. Deze ite-
ratieve methode heeft geleid tot een op een smartphone gevisualiseerd testmodel (een mock-
up) van een zelfmanagementapplicatie. De getekende schermen werden vervolgens aan de
gebruikers voorgelegd. Hierbij werden de acties van gebruikers aan de hand van concrete
opdrachten geobserveerd en werd hun gevraagd hardop na te denken en te vertellen wat ze
dachten, deden en voelden.

Het uiteindelijke ontwerp: zelfinzicht en leren

Sinds Anthony (1993) zijn herstelvisie formuleerde, weten zorgverleners dat de patiént mede
aan het roer moet staan van zijn eigen zorgproces en vindt dit principe ruime toepassing bij
het verlenen van zorg. Echter, bij het vormgeven van therapieén en andere hulpmiddelen in
de zorg lijkt deze visie nog maar zelden in praktijk te worden gebracht: samen met de pati-
énten zorg ontwikkelen gebeurt nog te weinig. Nog veel te vaak wordt zorg geconstrueerd
vanuit praktisch inzicht of geinstitutionaliseerde kennis. Dat is jammer, want zorg ontwik-
kelen samen met de eindgebruiker leidt namelijk tot een fundamenteel ander perspectief
op het ontwerpen van nieuwe therapieén en trainingen. Zo vertelde een deelnemer dat hij
via het levensverhaal van Vincent van Gogh ontdekte dat hijzelf ook periodes van furieuze
monomanieén had. Pas op het moment dat hij de biografie van Van Gogh las, besefte hij dat
deze periodes binnen zijn bipolaire stoornis zouden kunnen passen. Deze korte anekdote
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laat niet alleen zien hoe persoonlijk het proces van het verwerven van zelfinzicht is, maar ook
hoe divers en onvoorspelbaar de vormen van zichzelf en zijn stoornis leren kennen, kunnen
zijn. Dit inzicht werd verwerkt in het finale design: in de uiteindelijke app zullen gebruikers
in staat zijn van elkaar te leren over prodromen en helpende strategieén, hetgeen een dyna-
mische en — belangrijk — individuele vorm van psycho-educatie oplevert. Een ander aspect
waarmee rekening werd gehouden bij het ontwerp, is de centrale rol die gedrag speelt bij
zelfmanagement. De meeste apps voor bipolaire stoornis gebruiken stemmingsregistratie
als input. Echter, door de gesprekken met onze patiénten werd duidelijk dat het voor gebrui-
kers gemakkelijker is om concreet gedrag te beoordelen dan in te schatten of de stemming
zich boven of onder een denkbeeldige lijn bevindt. Prodromale signalen zoals het aantal uren
slaap, lange wandelingen in de stad, koortsachtig opruimen en zelfs de kleur van kleding
kunnen zeer kenmerkend zijn voor een aanstaande episode. Een one size fits all-formule voor
een zelfzorgapp is dus uit den boze, integendeel, de app moet volledig aangepast kunnen
worden aan de wensen van de gebruiker. Of zoals een deelnemer het formuleerde: “De app
moet de mogelijkheid openlaten voor eigen rituelen en persoonlijke wensen.” Ons onder-
zoek heeft niet alleen belangrijke kwalitatieve data (zie voor een compleet overzicht: Switsers
et al., z.d.) opgeleverd over de belangrijkste elementen van (digitaal) zelfmanagement van
bipolaire stoornis, maar tegelijkertijd nieuwe ideeén aangeleverd over het ontwerpen van
zorg in het algemeen.

De toekomst: blended care

Een mobiele app is een instrument, geen doel op zich. Het doel van het huidige project is dan
ook niet enkel het ontwerpen en bouwen van een smartphoneapp, maar het ontwikkelen van
nieuwe, op digitale technologie gestoelde therapieén die patiénten met bipolaire stoornis
ondersteunen bij duurzaam zelfmanagement. Dit moet leiden tot minder terugval, maar ook
tot een meer ‘democratisch’ zorgproces. Door de patiént eigenaar te maken van zijn zorg-
proces ontstaat een vorm van zorg waarbij professional en patiént steeds samen zoeken naar
de beste oplossingen. Het is hierbij niet de bedoeling dat enkel de patiént verantwoordelijk
wordtvoor zijn herstelproces: hij heeft namelijk — al varieert dit afthankelijk van waar hij zich
bevindt in zijn ziekteverloop — te weinig kennis over zijn stoornis en de specifieke methoden
en processen die voor zijn herstel van belang zijn, kennis waarover de zorgprofessional wel
beschikt. Het is zoals de klant en de architect die samenwerken aan de bouw van het ide-
ale huis: de architect vanuit zijn kennis, de klant vanuit zijn doelen en wensen. De patiént
moet over voldoende inzicht en basiskennis beschikken om zijn rol als eigenaar te kunnen
vervullen. In het geval van bipolaire stoornis moeten psycho-educatie gericht op inzicht en
specifieke training in zelfmanagement zorgen voor voldoende kennis en vaardigheden, zo-
dat de patiént weet hoe hij de app moet hanteren in het bredere kader van zelfzorg. Met
andere woorden, de patiént moet worden opgeleid tot expert in het verlenen van zorg aan
zichzelf. Deze expertiseoverdracht is een van de redenen om te kiezen voor blended care: een
mix van digitale en face-to-facehulpverlening. Een andere reden om hiervoor te kiezen, is
de toegevoegde waarde van menselijk contact aan de effectiviteit van de therapie: onderzoek
toont namelijk aan dat onlinetherapie beter werkt en langer wordt volgehouden als die wordt
ondersteund door een therapeut (Richards & Richardson, 2012). Wellicht komt dit door een
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gevoel van verbondenheid met de therapeut, waardoor de interne motivatie van patiénten om
door te gaan met de digitale therapie versterkt wordt (Wilhelmsen et al., 2013). Kortom, om
een trouw gebruik van de mobiele zelfzorgapp op de lange termijn te stimuleren, is het van
belang dat dit een plaats krijgt binnen een zorgcontext. Dit geldt trouwens niet alleen voor
het duurzame gebruik van het instrument, maar ook voor het aanleren van correct zelfma-
nagement en het inzicht dat daarvoor nodig is. In een volgende fase zal de projectgroep zich
dan ook toeleggen op het onderzoeken en ontwikkelen van een blended zelfmanagement-
therapie voor bipolaire stoornis, waarbij de app een middel is om de zelfzorg zo optimaal
mogelijk uit te voeren. Een en ander verkeert momenteel in de startfase en ook nu zullen we
in nauwe samenspraak met eindgebruikers te werk gaan. Zodoende zorgen we ervoor dat,
na het ontwerp van de app, ook de verdere ontwikkeling en implementatie van de therapie
gebeuren rekening houdend met de wensen van de doelgroep.

Conclusie

Gedegen zelfmanagement is cruciaal om de negatieve gevolgen van een bipolaire stoornis tot
een minimum te beperken, de stabiliteit te bestendigen en de levenskwaliteit te optimaliseren.
Recente innovaties op het gebied van online en mobiele communicatie bieden veelbelovende op-
lossingen om dit zelfmanagement zowel aangenamer als doeltreffender te maken. Maar er zijn
twee belangrijke aandachtspunten bij de ontwikkeling van m-healthapps voor bipolaire stoor-
nis: door het chronische karakter van een bipolaire stoornis dienen mobiele toepassingen het
gebruik lange tijd te stimuleren, en de m-healthtoepassingen voor bipolaire stoornis die nu op de
markt zijn, voldoen niet aan de eisen van een gezondheidsinstrument. Als reactie op deze zorgen
kunnen we gelukkig aanbevelingen formuleren. Om het gebruik van de app gedurende lange tijd
te stimuleren, dient aandacht besteed te worden aan de gebruikscontext, waarbij een vorm van
blended care de voorkeur verdient boven het op zichzelf staande gebruik van de app. De kwaliteit
van een app kan worden gewaarborgd door enerzijds grondig onderzoek te doen naar evidence-
based methodologie en anderzijds gebruikers al in het vroegste stadium bij het ontwerpen te
betrekken. Kortom, er staat een nieuwe vorm van zorgverlening voor de deur met een groot po-
tentieel om zorg sneller, makkelijker, beschikbaarder en zelfs leuker te maken. Om optimaal ge-
bruik te maken van dit potentieel dienen we zorg te ontwikkelen vanuit een evidencebased kader
en in nauwe samenspraak met de eindgebruikers, de ervaringsdeskundigen. Deze aanbeveling
geldt onzes inziens niet enkel voor het ontwikkelen van m-health: de integratie van een service
users’ perspective zou bij alle vormen van te ontwikkelen gezondheidszorg de regel moeten zijn.
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Summary

The user centered design of an m-health self-management application for bipolar disorder

The current paper concerns the wants and needs of people with bipolar disorder regarding
the use of a smartphone self-management application. In a qualitative study, people with
bipolar disorder were closely involved as experience experts and were asked to design their
ideal application together with designers and caregivers. Through a series of creative exer-
cises, they were able to develop and share their vision that resulted, after several iterations,
in a first mock-up of a smartphone self-management app. In this way, the investigation that
is subject of the current paper will provide the basis for the development of an evidence-
based smartphone app and addresses the strong criticisms to which previous smartphone
applications for bipolar disorder have been subject. At the same time, our project wishes to
act as an incentive for innovative healthcare development. Therefore, it will be discussed in
the context of the recovery view on healthcare in which ownership over one’s own health
management is key. We especially hope that the current case underlines the importance of
broadening the recovery perspective so that it applies not only to providing care but also to
designing care.
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