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Dit is een publicatie ter gelegenheid van de
Europese Dag van de Rechten van de Patiént
op 18 april 2009.

met dank aan
drs. Pierre Puts, Spectrum Gelderland
en Ir. Titia Lekkerkerk, NPCF.

De activiteiten rondom de Europese Dag van
de Rechten van de Patiént zijn mede mogelijk
gemaakt door zorgverzekeraar CZ en het
Ministerie van VWS.
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18 april 2009

belang
Nederland

(eind)redactie en vormgeving
Marit van der Goot en Jos Rochette
Zorgbelang Gelderland
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Inleiding

Vanaf 2007 wordt in Europa op 18 april de Europese Dag van de Rech-
ten van de Patiént gehouden. In Nederland werd deze dag nog nooit
georganiseerd. De dertien Nederlandse Zorgbelangorganisaties,
samenwerkend onder de vlag Zorgbelang Nederland, organiseerden
op 18 april 2009 en de weken daaraan voorafgaand, de eerste Neder-
landse versie van de Europese Dag van de Rechten van de Patiént.

Medio 2009 zal minister Ab Klink van het Ministerie van VWS naar ver-
wachting een nieuwe wet indienen bij de Tweede Kamer, waarin alle pati-
éntenrechten opnieuw -maar nu beter dan voorheen- worden geregeld. Van
wat nu al bekend is over deze wet, lijkt veel op een deel van de Europese
rechten van de patiént, zoals die momenteel door de samenwerkende Euro-
pese patiéntenorganisaties in een manifest zijn vastgelegd en worden
gepropageerd. Voor een deel zijn deze voorgestelde Europese rechten van
de patiént nog niet opgenomen in het Nederlandse concept wetsvoorstel.

Verbetering van zorg en patiéntenrechten

Zorgbelangorganisaties werken vanuit het perspectief van de zorggebruiker
samen aan verbetering van de kwaliteit van de zorg in Nederland. Zorgbe-
langorganisaties doen dat samen met vele lokale en regionale pati-
éntenorganisaties en op basis van klachten en ervaringen van individuele
zorggebruikers. Om daadwerkelijke verbeteringen in de zorg te kunnen rea-
liseren, zijn als basis goede patiéntenrechten nodig. En die rechten moeten
goed worden nageleefd in de praktijk! Zorgbelang- organisaties stonden
samen met de NPCF en andere patiéntenorganisaties, en samen met zor-
gaanbieders, zorgverzekeraars en overheden, op 18 april 2009 stil bij twee

vragen:

? Welke patiéntenrechten hebben we nu
echt nodig?
Hoe gaan we die patiéntenrechten ook
echt eerbiedigen?

| Wat vooraf ging

Zorgbelangorganisaties hebben in maart en april
20009 tijdens zeven regionale bijeenkomsten
samen met zorggebruikers en zorgverleners bij
de bovenstaande vragen stil gestaan. Dit aan de
hand van een drietal casussen die werden ing-
eleid door korte filmpjes waarin ervaringsdes-
kundigen vertellen over de wijze waarop zij heb-
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ben ervaren dat hun recht in de zorg beperkt
werd, stemmingen over patiéntenrechten met
behulp van stemkastjes en een confronterende
debatvorm. Daarnaast hebben ruim 3.500
Nederlandse zorggebruikers en zorgverleners in
de periode van 16 februari tot en met 8 maart
2009 een on line vragenlijst over patiénten-
rechten ingevuld. Deze enquéte werd georgani-
seerd in samenwerking met de NPCF.

Resultaten enquéte en debatten:
patiéntenrechten ons een zorg!

In dit manifest worden de resultaten van de
landelijke enquéte en die van de debattenreeks kort samengevat. Dit mani-
fest is aangeboden op 18 april 2009 aan minister Klink van het Ministerie
van VWS. De Zorgbelangorganisaties vragen samen met de NPCF en
andere patiéntenorganisaties Minister Klink bij de uitwerking van de nieuwe
wetgeving op het gebied van patiéntenrechten deze wensen van patiénten
en cliénten (zorggebruikers) te betrekken. Want: patiéntenrechten zijn ons
een zorg!

In de periode van 16 februari tot en met 8 maart 2009 hebben 3.438 men-
sen een vragenlijst ingevuld over patiéntenrechten. 3.170 personen als
zorggebruiker Van deze 3.170 zorggebruikers waren 722 personen (00k)
als zorgverlener werkzaam. 228 personen hebben de vragenlijst ingevuld
vanuit het perspectief van zorgverlener.

Deze 3.438 personen zijn geen aselecte steekproef uit de Nederlandse
bevolking: het zijn mensen die via patiéntenorganisaties en zorgaanbie-
ders, zoals ziekenhuizen, huisartsenverenigingen en zorgverzekeraars
geattendeerd zijn op deze vragenlijst. Het zijn dus mensen die zelf zorg
nodig hebben en/of actief bezig zijn met de belangen van (andere) mensen
die zorg nodig hebben en bereid waren hun mening te geven rondom het
onderwerp patiéntenrechten. In dat opzicht zijn deze zorggebruikers te ken-
merken als regelmatige gebruikers van zorg en als kritische betrokken con-
sumenten of bij zorggebruikers(organisaties) betrokken zorgverleners.

Van de zorggebruikers die deelnamen aan de enquéte was ongeveer 58

procent vrouw en iets meer dan 41 procent man. Van de zorgverleners was
meer dan 76 procent vrouw. Qua leeftijd hebben mensen meegedaan uit
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alle leeftijdscategorieén, maar kwam het merendeel van de deelnemers uit

de leeftijdsgroep tussen 35 en 74 jaar met een oververtegenwoordiging van
de groep tussen 55 en 64 jaar. De zorgverleners waren over het algemeen

iets jonger dan de zorggebruikers.

De mening van de deelnemers aan de enquéte en de opinies die patiénten
en zorgverleners hebben verwoord tijdens de zeven regionale debatten
komen naar voren in dit manifest. Per regio hebben ongeveer 100 mensen
deelgenomen aan de debatten, zowel als zorggebruiker (ongeveer drievier-
de) als zorgverlener (ongeveer één vierde).
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De belangrijkste rechten?

In het Europese Handvest van patiéntenrechten
worden in totaal 14 rechten genoemd. Zorgge-
bruikers scoren al deze rechten op een vijfpunts
schaal gemiddeld hoger dan een vier. Dat bete-
kent dat al deze rechten van groot belang wor-
den gevonden. Toch is er wel een prioriteitsvolg-
orde aan te brengen, waarbij het recht op kwali-
teit en veiligheid bovenaan staat en het recht op
medezeggenschap onderaan. Ook tijdens de
regionale debatten was deze lijn terug te vinden.
Dat gaat zelfs zo ver dat ongeveer drie kwart
van de ondervraagde zorggebruikers kwaliteit
belangrijker vindt dan nabijheid (zorg dicht bij huis). Voor kwaliteit van (niet
acute) zorg zijn zorggebruikers bereid verder van huis te gaan.

Uit de landelijke enquéte komt de volgende volgorde van belangrijkste
rechten naar voren:

Recht op kwaliteit en veiligheid

Recht op beschikbare en bereikbare zorg

Recht op informatie over behandeling en zorg

Recht op privacy

Recht op voldoende tijd en aandacht

Recht op toestemming

Recht op vrije keuze en keuze-informatie

Recht op afstemming tussen zorgverleners

Recht op laagdrempelige klacht- en geschillenbeslechting
Recht op preventie

Recht op compensatie

Recht op dossiervorming

Recht op goed bestuur

Recht op zelforganisatie en ondersteuning daarvan
Recht op medezeggenschap

R I N S I I B B B B B S e S Y]

Welke rechten?
Recht op kwaliteit op nummer 1.

Kwaliteit belangrijker dan nabijheid.
Aandacht in de wet voor recht op tijd en aandacht!
Recht op compensatie gewenst door zorgvragers.
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Recht op kwaliteit

Recht op kwaliteit op nummer 1.
40 procent zorgvragers ontevrede

Opmerkelijk in dit verband is dat het recht op over kwaliteit van zorg.
voldoende tijd en aandacht op de vijfde plaats > Bijna 80 procent deelnemende zo
in deze prioriteitenlijst staat. Dit is een recht verleners ontevreden over kwalite
wat niet als zodanig in de plannen voor de van zorg.

nieuwe wet is vastgelegd. Mogelijk is het > Meeste problemen in:

onder het recht op kwaliteit te scharen, maar - Specialistische zorg

voor veel zorggebruikers is het van belang dit - Ziekenhuiszorg algemeen

recht op voldoende tijd en aandacht expliciet - Huisartsenzorg en thuiszorc
in de wet te vermelden. Op dit punt kan de wet
ook getoetst worden. Op dit moment wordt
door veel zorggebruikers tijd en aandacht beslist niet als een recht in onze
zorg ervaren.

Ook opmerkelijk is het feit dat het recht op compensatie door zorggebrui-
kers van groot belang wordt geacht. In de bovenstaande rangorde is het
niet als het belangrijkste recht opgenomen, maar toch een recht dat er zou
moeten komen. In de plannen van de minister ontbreekt dit recht.

Het recht op beschikbare zorg staat op nummer twee van de bovenstaande
rangorde. In de praktijk ervaart 25 procent van de zorggebruikers die heb-
ben meegedaan aan deze enquéte dat dit recht er niet altijd is. Met name
specialistische zorg, ziekenhuiszorg in het algemeen, huisartsenzorg en
thuiszorg worden het meest genoemd als niet (tijdig) beschikbare zorg in
de praktijk.

Zorgverleners scoren niet anders dan patiénten als het gaat om de waarde-
ring van deze rechten. Echter! met één uitzondering: het recht op compen-
satie wordt door zorgverleners duidelijk minder belangrijk gevonden.

Het recht op kwaliteit

Van de zorggebruikers die aan de landelijke enquéte hebben meegedaan
geeft 40 procent aan dat zij in het afgelopen jaar zorg hebben ontvangen
die niet voldeed aan de verwachtingen die ze er bij hadden. Specialistische
zorg, ziekenhuiszorg in het algemeen en huisartsenzorg (in deze volgorde)
zijn de vormen van zorg waarbij dit speelde.

Schrikbarend is dat van de deelnemende zorgverleners maar liefst bijna 80

procent spreekt van ondermaatse zorg: "ja, incidenteel#(42 procent) en "ja,
regelmatig# (38 procent).
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We kunnen dus rustig stellen dat het goed is het recht op kwaliteit expliciet
in de wet vast te leggen. Op dit moment wordt de kwaliteit van zorg op de
genoemde terreinen door een grote groep zorggebruikers als minder dan
verwacht omschreven. In onze ogen is dat een opvallend slechte situatie.

Het recht op vrije keuze en keuze-informatie

74 procent van de ondervraagden (zorggebruikers) heeft wel eens keuze-
informatie gezocht. Voor mensen is de beschikbaarheid van onafhankelijke
keuze-informatie in de praktijk dan ook een belangrijk recht. De onder-
vraagden zeggen dat informatie hen helpt een keuze te maken. Ook zorg-
aanbieders vinden dat. Wat echter opvalt is dat ®igen ervaringendet
hoogst scoren als belangrijke informatiebron. Websites van patiénten-
organisaties worden als tweede belangrijkste bron genoemd en andere
zorgverleners (verwijzers) als derde bron. De subjectieve ervaring van
anderen (patiénten of andere hulpverleners) is dus belangrijker dan geob-
jectiveerde informatie. In Nederland is er echter nog geen goede systema-
tiek om deze subjectieve ervaringen goed vast te leggen en vindbaar te
maken. Hierop zou dan ook de komende jaren geinvesteerd moeten wor-
den om het recht op vrije keuze en keuze-informatie de komende jaren ook
echt in de praktijk te brengen.

Een kwart van de ondervraagde zorggebruikers geeft aan in de praktijk
tegen problemen te zijn aangelopen bij de keuze van een zorgverlener.
Wachtlijsten en een inhoudelijk beperkt aanbod zijn daarbij de grootste
klachten. In de meeste gevallen ging het om specialistische zorg en zieken-
huiszorg, huisartsenzorg en thuiszorg. Opmerkelijk is dat bijna 70 procent
van de deelnemende zorgverleners vindt dat de zorg op hun terrein te
beperkt beschikbaar is. Net als bij de kwaliteit
van zorg, oordelen de zorgverleners in dit
onderzoek negatiever dan zorggebruikers over
beschikbaarheid van zorg.

Bij het recht op een vrije keuze hoort ook de N\

mogelijkheid van een $econd opinion%Van de

ondervraagde zorggebruikers heeft 51 procent 4

wel eens een second opinion overwogen. Van v

het totaal aantal deelnemers heeft 31 procent
deze ook echt gevraagd, de overige 20 procent

heeft deze vraag niet doorgezet omdat ze uitein-
delijk deze niet nodig achtten of het juiste
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Vrije keuze en informatie:

? 74 procent heeft keuze-informatie

gezocht.
moment nog niet aangebroken vonden. ? Ervaringen van anderen zijn belai
Wij pleiten hier voor meer duidelijkheid over rijkste keuze-informatie: deze info
de mogelijkheden op het gebied van $econd matie is te beperkt voorhanden.
opinion%Hierover kan ook ongevraagd infor- ? 25 procent meldt problemen bij he
matie worden aangeboden, zeker bij ernstige maken van keuzen: beperkt aanhc

zorgvragen. ? Bijna 70 procent zorgverleners vi
zorg te weinig beschikbaar.
? 51 procent heeft 'second opinion'
Onafhankelijke klachtopvang overwogen, slechts 30 procent he
en afhandeling 'second opinion' gevraagd: meer €

In totaal hebben 1.852 ondervraagden een betere informatie nodig.
klacht ingediend. Dat is iets meer dan 29 pro-
cent van de deelnemende zorggebruikers.
Bijna 60 procent heeft de klacht rechtstreeks ingediend bij de betreffende
zorgverlener. Zes procent is eerst naar een Zorgbelangorganisatie, de
NPCF of een andere patiéntenorganisatie gegaan en negen procent heeft
beide wegen tegelijkertijd bewandeld.

Bijna 20 procent van de zorggebruikers wilde wel een klacht indienen,
maar heeft het niet gedaan. De helft van de deelnemers voelde geen en-
kele behoefte om een klacht in te dienen. Het merendeel van die 51 pro-
cent heeft geen klacht ingediend omdat men tevreden was over de zorg.
Maar ongeveer 15 procent van degenen die geen klacht hebben ingediend,
hebben dit achterwege gelaten omdat ze het veel te veel gedoe vonden.

10 procent van hen had het gevoel dat het toch geen zin heeft om een
klacht in te dienen. Van de zorgverleners die meegedaan hebben heeft on-
geveer een derde wel eens een klacht ontvangen over de door hem of haar
verleende zorg.

Van diegenen die ooit een klacht hebben ingediend was iets minder dan 30
procent tevreden over de afhandeling van de klacht na een gesprek. Onge-
veer 25 procent was ronduit ontevreden na bespreking maar heeft geen
verdere actie ondernomen. Ongeveer 15 procent was zo ontevreden na
een gesprek dat een formele klachtenbehandeling via een klachtencom-
missie of tuchtrechter is ingezet. Ongeveer 12 procent heeft na indiening
van de eerste klacht nooit meer wat gehoord, maar ook zelf geen actie
meer ondernomen. De zorgverleners zijn meer tevreden over de interne
klachtenprocedures: meer dan 62 procent. Ongeveer 15 procent is ontevre-
den en 22 procent weet het niet.
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Klachtopvang:

?

?

29 procent zorgvragers heeft ee

klacht ingediend.

20 procent wilde wel een klacht

indienen maar heeft het niet

gedaan:

- Te veel gedoe

- Heeft toch geen zin

Meer duidelijkheid over het klac

proces voor zorgvragers:

- Duidelijke folder

- Informatie altijd ongevraagd ad
bieden

Ontevredenheid onder zorgvrags

over klachtafhandeling

- Onafhankelijke klachtopvang ¢
begeleiding

- Onafhankelijke beoordeling va
een klacht

- Verplichte procesbewaking en
terugkoppeling aan klagers

Verplichte landelijke klachtendat

base noodzakelijk voor signaleri

functie.

10

Uit de enquéte en de regionale debatten blijkt
dat zorggebruikers een onafhankelijkere
klachtopvang en afhandeling willen (gemiddel-
de score 4,33 op een schaal van 5). Een onaf-
hankelijke interne klachtencommissie wordt
duidelijk minder belangrijk gevonden. Ook
veel betrokken zorgverleners vinden een onaf-
hankelijke externe klachtencommissie steeds
normaler.

In sommige debatten wordt door zorgverle-
ners een onderscheid gemaakt tussen de ana-
lyse van de klacht (die zou toch intern
gemaakt moeten worden en tenminste door
beroepsgenoten) en het uiteindelijke oordeel.
Voor dit laatste punt zien met name zorgverle-
ners meer een rol weggelegd voor een onaf-
hankelijkere instantie, waarbij zorggebruikers
meer betrokken zouden moeten worden. Van-
uit de zijde van zorggebruikers wordt gepleit
voor een eerste onafhankelijke opvang.

Gezien het feit dat er veel verschillende
wegen door zorggebruikers worden bewan-
deld om een klacht in te dienen, is het van
belang te komen tot stroomlijning van de
klachtenprocedures. Het moet voor iedereen
duidelijk zijn waar je een klacht in kunt dienen,
wie je daarbij kan ondersteunen en door wie
en hoe er over geoordeeld wordt. Wij pleiten
hier voor een onafhankelijke opvang en begel-
eiding van klachten ($100r% waarna een ana-
lyse door de zorgaanbieder zou moeten plaats
vinden als een reactie op de klacht ($veder-
hoor% en tenslotte een onafhankelijk oordeel
door een partij, waarbij zorgaanbieders en
zorggebruikers vertegenwoordigd zijn, met
een onafhankelijk voorzitter. Ook pleiten we
voor verplichte procesbewaking en terugkop-
peling naar klagers, zoals ook bij de overheid
het geval is.
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Het proces van klachtopvang is voor veel mensen niet duidelijk. Voor de
zorggebruikers die aan de enquéte deelnamen staat het belang van een
duidelijke folder over de procedure voorop. Daarbij is men van mening dat
die folder altijd ongevraagd gegeven moet worden.

Zorgbelangorganisaties zijn op dit moment in de meeste Provincies verant-
woordelijk voor onafhankelijke klachtopvang en onafhankelijke begeleiding/
ondersteuning van klachten. Daarnaast is de NPCF landelijk bereikbaar
voor opvang van klachten en advisering aan zorggebruikers. Helaas is de
mate waarin deze dienstverlening door Zorgbelangorganisaties en de
NPCF kan worden uitgevoerd ook erg verschillend, door verschillende
financieringsvormen. Wij pleiten hier voor een landelijke regie en uniforme-
ring van de financiering en kwaliteit en omvang van deze publieksdienst-
verlening.

Klachten over zorgaanbieders komen in Nederland op heel veel verschil-
lende plaatsen binnen (zorgaanbieders, Zorgbelangorganisaties, NPCF,
zorgverzekeraars, inspectie etcetera). Hierdoor ontbreekt het totaalover-
zicht en kan er slechts in beperkte mate sprake zijn van een signalerings-
functie door klachtopvang. Het signaleren van fouten en problemen die
vaker voorkomen en bepaalde patronen vertonen kan alleen maar plaats
vinden als er een verplichte uniforme landelijke klachtendatabase komt.
Alle eerder genoemde partijen zouden verplicht alle klachten hierin dienen
te registreren. Zorgbelangorganisaties en de NPCF kunnen dan hun huidi-
ge signaleringstaken beter verrichten op basis van een veel completer
klachtenoverzicht dan dat nu het geval is.

Het recht op compensatie

Het recht op compensatie is niet het belangrijk-
ste recht waar zorggebruikers meteen aan den-
ken. De meeste zorggebruikers hebben geen
behoefte aan $imerikaanse toestanden%awaar-
mee de Amerikaanse claimcultuur wordt
bedoeld. Toch vinden zorggebruikers het recht
op compensatie belangrijk. Dat recht is nu niet
in de wet opgenomen en wordt ook niet in de hui-
dige wetsvoorstellen aangepakt. Het recht op
compensatie wordt gezien als een belangrijke
erkenning van het feit dat er in de zorg ook fou-
ten gemaakt worden en dat zorggebruikers
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(voor zover als mogelijk) voor deze fouten jegens §
hen, gecompenseerd zouden dienen te worden. &
Dit ongeacht de vraag waardoor fouten veroor-
zaakt zijn.

In de landelijke enquéte scoort het recht op com- §
pensatie gemiddeld een waarde 4,5 op een
schaal van 5. In de regionale debatten gaf bijna
90 procent van de aanwezigen aan voorstander
te zijn van een systeem van compensatie bij
schade door fouten in de zorg, ongeacht de oor-
zaak van de ontstane schade. Ernstige schade
dient onafhankelijk te worden vastgesteld en
daarvoor dient een compensatie te worden voldaan. Dit ongeacht de vraag
of de betrokken zorginstelling of zorgverlener ook volledig verantwoordelijk
te stellen valt voor de schade, bijvoorbeeld door nalatigheid. Dat laatste
dient apart te worden nagegaan via klachten of tuchtrechtprocedures.
Slechts een klein deel van de aanwezigen tijdens de regionale debatten
ziet hier een rol weggelegd voor de verzekeraar of de betrokken zorginstel-
ling/ aanbieder. Overigens waren van de aanwezige debatdeelnemers
nagenoeg alle zorggebruikers van mening dat een dergelijke onafhankelij-
ke compensatieregeling er dient te komen.

In de debatten komt steeds naar voren dat met name de zorggebruiker veel
centraler moet komen te staan. Een compensatieregeling draagt daar aan
bij, door de erkenning dat er schade geleden is, ongeacht de vaak moeilijk
precies vast te stellen exacte oorzaak van de schade. Voor heel veel zorg-
gebruikers is het van uitermate groot belang dat de schade erkend wordt.
Dat wordt nu nog heel vaak niet als zodanig ervaren.

Recht op compensatie:
2 Erkenning van schade moet in de wet geregeld worden.

2 Onafhankelijke beoordeling van schade en toekenning vergoeding, los van de precieze oorz
schade.
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Het recht op afstemming en codrdinatie

In de nieuwe wetsvoorstellen doet het recht op afstemming en codrdinatie
zijn intrede. Dat is hard nodig ook. Zorggebruikers ervaren de afstemming

in de zorg als behoorlijk problematisch. 22 procent spreekt uit ervaring rond-
uit van slechte cotrdinatie. 34 procent heeft een neutraal oordeel, terwijl 24
procent zegt geen oordeel te hebben. Slechts 20 procent oordeelt uit erva-
ring positief over afstemming van zorg. Zorgverleners oordelen iets positie-
ver: een kleine 30 procent spreekt van over het algemeen goede afstem-
ming, maar ook een aanzienlijk deel (ongeveer 20 procent) spreekt van
regelmatig slechte codérdinatie/afstemming.

In de zeven regionale debatten wordt dit beeld ondersteund. Ook door zorg-
verleners zelf. 31 procent van de aanwezigen oordeelt ronduit negatief, 30
procent neutraal, 17 procent positief en 22 procent zegt geen ervaring met
afstemming te hebben. De praktijk van afstemming van zorg staat in
Nederland echt pas in de kinderschoenen. Talloze voorbeelden van gevaar-
lijke situaties door afstemmingsgebrek worden gemakkelijk aangedragen.
Denk bijvoorbeeld aan de afstemming rondom operaties tussen cardiolo-
gen en chirurgen over medicatie (toedienen dubbele bloedverdunners of
verschillende bloedverdunners). Meer dan 75 procent van de ondervraag-
den geeft aan dat zorgverleners in elk geval een eerst verantwoordelijke
zorgverlener dienen te benoemen als aanspreekpunt. In de praktijk wordt
dit niet als zodanig ervaren.

In de debatten is besproken of misschien de patiént de zorgcooérdinator
dient te zijn. Het is duidelijk dat zowel zorggebruikers als zorgverleners vin-
den dat dit natuurlijk het uitgangspunt is. Zorggebruikers en zorgverleners
ondersteunen dan ook de ontwikkelingen rondom $liseasemanagement%
waarbij de zorggebruiker zelf zoveel mogelijk zijn zorg en de ontwikkeling
van zijn of haar problematiek stuurt.

Het recht op afstemming en codrdinatie:

2 Veel negatieve ervaringen. Slechts 20 procent zorggebruikers oordeelt positief! Ook zorgve
erg positief.
Zorggebruikers moeten zo mogelijk ook zelf de regie kunnen voeren.

Neem de regie van zorggebruikers serieus! Dat gebeurt nu vaak niet.
Professionele regie moet daarnaast altijd worden aangeboden.

Maak altijd afspraken over wie de zorg coérdineert en aanspreekpunt is.
Regie gaat over het totaal aan zorg, niet over delen daarvan.
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Maar de zorggebruiker verkeert echter vaak in
een situatie waarbij hij zelf niet meer tot afstem-
| ming in staat is. Daarbij is in een aantal gevallen
meer kennis van de problematiek vereist en
meer kennis van het aanbod van zorg dat bij
een bepaalde problematiek hoort, dan dat een
zorggebruiker in huis kan hebben. Ook geven
veel zorggebruikers aan dat ze vaak proberen
de regie te voeren, maar daarbij door veel zorg-
verleners niet serieus worden genomen. Zowel
zorggebruikers als aanbieders van zorg zijn het
J erover eens dat zorgaanbieders altijd de regie

horen aan te bieden. In overleg met de patiént
kan dan worden nagegaan welk deel van de regie door een patiént zelf
gevoerd kan worden (zo veel als mogelijk) en welk deel echt beter door
een zorgverlener opgenomen dient te worden. Daarbij is het van groot
belang dat er een totaal-regie wordt gevoerd en niet de regie verdeeld over
diverse zorgverleners. Want dan staat de zorggebruiker nog steeds in de
kou!

Het recht op privacy en dossiervorming

Privacy van zorgdossiers ligt erg gevoelig. Dat blijkt ook steeds weer uit dis-
cussies rondom de invoering van het Elektronisch Patiéntendossier (EPD).
In de enquéte is gevraagd naar het verstrekken van gegevens uit een zorg-
dossier aan anderen. Omdat de antwoorden ten dele overlappen, waren
hier meerdere antwoorden mogelijk. Meer dan 40 procent van de zorgge-
bruikers wil alleen zelf inzage, naast de direct betrokken behandelaars.
Ongeveer 60 procent wil ook een partner wel toestemming geven om inza-
ge in de zorggegevens te hebben. 38 procent wil ook wel directe familiele-
den toestemming geven gegevens in te zien. Slechts ongeveer 30 procent
geeft andere betrokkenen in de zorg (zoals assistenten of laboratoriumme-
dewerkers) inzage. Dit betekent dat het merendeel van de zorggebruikers
alleen zichzelf of de partners als partij zien naast direct betrokken zorgver-
leners om gegevens in te zien. Opvallend is dat zorgverleners over dit
onderwerp ongeveer hetzelfde denken als zorggebruikers. In de debatten
kwam naar voren dat ongeveer een derde van de aanwezigen overweegt
het EPD geheel of gedeeltelijk te laten afschermen. Ongeveer een kwart
van de aanwezigen twijfelde daarover. Slechts ongeveer veertig procent
zag weinig problemen in het EPD. Een kwart van de deelnemers wil sowie-
so geen EPD. Angst voor hackers of ander misbruik van gegevens is daar
de oorzaak van.
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Dossiervorming en privacy:

Relatief veel zorgvragers overwegen afscherming gegevens en verbod op gegevensuitwisse
Meer informatie over voor- en nadelen EPD.

Meer informatie over rechten inzage eigen dossier.

Pas uitwisseling EPD na toestemming.

Heel veel zorgen over veiligheid en misbruik EPD zowel bij zorgvragers als zorgverleners.

Het blijkt dat heel veel zorggebruikers niet precies weten hoe het EPD in
elkaar zit of wat je rechten sowieso zijn rondom je eigen zorgdossier. Onge-
veer een derde van de zorggebruikers die deelnam aan de landelijke
enguéte heeft het eigen zorgdossier wel eens opgevraagd en gekregen. Bij
de deelnemers aan de debatten was dat zelfs 42 procent. Ongeveer 7 pro-
cent van de deelnemers aan de enquéte heeft het wel gevraagd maar naar
eigen zeggen nooit gekregen. Het is dus van groot belang dat er veel meer
informatie gegeven wordt over de rechten rondom het eigen zorgdossier en
zeker over de invoering van het EPD.

In de debatten is levendig gesproken tussen voor- en tegenstanders van
een EPD. Voorstanders zien grote voordelen voor de afstemming van zorg,
die veelal als onvoldoende wordt ervaren. Zeker op het gebied van medica-
tie kan een EPD uitwisseling levensreddend zijn. Tegenstanders zijn vooral
bang voor misbruik en zien een EPD als erg onveilig. Van de debatdeelne-
mers heeft bijna een kwart bezwaar gemaakt tegen de uitwisseling van het
EPD, of overweegt dit te doen. Meer dan een derde van de debatdeelne-
mers overweegt een deel van het EPD te laten afschermen voor andere
zorgverleners. Goede informatie over de voordelen en de mogelijke nade-
len is erg van belang. In elk geval wordt het huidige systeem van &onder
reactie geen bezwaar%als buitengewoon onjuist ervaren, gezien de nadelen
die voor veel zorggebruikers aan het EPD kleven. Veel zorggebruikers plei-
ten voor een omgekeerd systeem: het EPD wordt pas uitwisselbaar met
andere zorgverleners, nadat door de betrokkene toestemming daarvoor is
verleend. Toestemming zou pas verleend mogen worden nadat er betere
informatie over de mogelijke risico% wordt verstrekt.
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Medezeggenschap en participatie

De nieuwe wetsvoorstellen handhaven de huidige praktijk van medezeg-
genschap enkel voor AWBZ instellingen. Door 72 procent van de deelne-
mende zorggebruikers aan de landelijke enquéte wordt een wettelijke rege-
ling om medezeggenschap te garaderen voor alle zorginstellingen van
belang gevonden. Overigens was één op de twaalf deelnemers aan de
enquéte lid van een cliéntenraad. Ook de deelnemende zorgverleners vin-
den een cliéntenraad van belang. Met de nieuwe wet treedt dus een enor-
me achteruitgang in, omdat bijvoorbeeld cliéntenraden voor ziekenhuizen
geen verplichting meer zijn. Dat terwijl juist hier cliéntenparticipatie en
cliéntenraden steeds belangrijker worden omdat er nog steeds heel veel
mis gaat met de kwaliteit van zorg in ziekenhuizen.

Het is wel zo dat slechts ongeveer 60 procent van de aan de enquéte deel-
nemende zorggebruikers vindt dat cliéntenraden de positie van zorggebrui-
kers verstevigen. Er dient in de praktijk van medezeggenschap dus nog wel
wat verbetering te worden aangebracht in de ogen van zorggebruikers.

De deelnemers (zorggebruikers) aan de enquéte zijn van mening dat de
kwaliteit van zorg het belangrijkste onderwerp is waar cliéntenraden zich
mee bezig dienen te houden. Ook de bewaking van wat er met klachten in
een organisatie wordt gedaan ($eert men ervan?%owordt belangrijk gevon-
den. Zorgverleners zijn het hier wat minder mee eens. Zij hebben liever dat
cliéntenraden zich bezighouden met de toegankelijkheid van zorg.

In de huidige en nieuwe wet worden heel veel bevoegdheden op het
bestuurlijke vlak vastgelegd. Het is voor zorggebruikers echter van belang
dat cliéntenraden het verband tussen deze bestuurlijke taken en bevoegd-
heden enerzijds en de verbeteringen in de kwaliteit van de zorg van een
instelling anderzijds naar buiten toe communiceren. In de praktijk dient het
recht op medezeggenschap daarom nog meer te worden omgezet in de
participatiepraktijk die leidt tot kwaliteitsverbetering voor zorggebruikers.
Dit terwijl zorgverleners aangeven hier wat minder op te zitten te wachten.

Het recht op medezeggenschap:

2 Is en blijft belangrijk voor zorggebruikers en zorgverleners.
2 Kwaliteit van zorg moet het centrale onderwerp voor cliéntenraden zijn voor zorggebruikers.
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Zorg in het buitenland

De overgrote meerderheid van de zorggebruikers die deelnamen aan de
enquéte (86 procent) heeft geen ervaring met grensoverschrijdende zorg.
Eén op de acht (12,5 procent) heeft ervaring met grensoverschrijdende
zorg binnen Europa en 2 procent met zorg buiten Europa.

Zeeuwen hebben de meeste ervaring met grensoverschrijdende zorg bin-
nen Europa (35 procent). Ook inwoners van Limburg (22 procent), Noord-
Brabant (13 procent), Drenthe (12 procent) en Zuid-Holland (12 procent)
trekken de grens over om zorg te krijgen. Inwoners van Flevoland (6 pro-
cent) en Overijssel (6 procent) gaan minder vaak een Europese grens over
voor zorg. Dit, terwijl laatstgenoemde Provincie toch ook een grensprovin-
cie is. Grensoverschrijdende zorg buiten Europa komt het meest vaak voor
bij inwoners van Noord-Holland (4 procent).

Diegenen die zorg in het buitenland nodig hebben gehad of daarvoor geko-
zen hebben, melden vooral problemen op het gebied van financiering en
vergoedingen. De belangrijkste reden dat er geen gebruik wordt gemaakt
van grensoverschrijdende zorg is, dat dit nooit nodig is geweest (74 pro-
cent). Ook de tweede reden is opbeurend: de zorg in Nederland is gewoon
goed (9 procent). Onwetendheid komt op de derde plaats: 7 procent zou
niet weten hoe ze grensoverschrijdende zorg moeten organiseren. Onwe-
tendheid ten aanzien van de mogelijkheid op zich speelt bij 2 procent en 4
procent vindt $ver de grens%e ver weg.

Manifest Patiéntenrechten Ons een Zorg

17



Grensoverschrijdende zorg:

? 14 procent zorgvragers heeft gren
overschrijdende zorg genoten, me

Het is duidelijk dat grensoverschrijdende zorg name in Zeeland, Limburg en Bra
op dit moment in de kinderschoenen staat. bant.

Behalve in Zeeland, Limburg en Brabant. Dat ? Vooral problemen met financiering
houdt zeker verband met het zorgaanbod in en vergoedingen in het buitenlanc
deze grensregio% Met het wegvallen van de ? Meer informatie over aanbod zorg
grenzen zal grensoverschrijdende zorg zeker over de grens (keuzemogelijkhe-
gaan toenemen. Het is van belang dat zorgge- den)

bruikers en zorgverleners daarover beter - Kwaliteit van zorg over de grens
geinformeerd worden. Tenslotte gaat het om - Financiering van zorg over de

nieuwe keuzemogelijkheden die kansen bie- grens
den op het gebied van kwaliteit en toegan-
kelijkheid. Het is ook van belang dat zorgver-
zekeraars hun klanten beter gaan informeren over de mogelijkheden en
onmogelijkheden op dat gebied. Daarbij verdient de financiering van grens-
overschrijdende zorg extra aandacht.
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Wensen ten aanzien van de nieuwe wet

Veel van wat zorggebruikers belangrijk vinden ten aanzien van hun rech-
ten, zal in de praktijk door zorgverleners moeten worden waargemaakt.
Een deel van deze wensen kan worden gefundeerd door wetgeving. In het
nieuwe wetsvoorstel $vet cliéntenrechten zorg%lat momenteel ter consulta-
tie is uitgezet onder verschillende veldpartijen, zijn veel belangrijke rechten
vastgelegd, waar patiénten volgens onze enquéte en volgens de zeven
regionale debatten behoefte hebben. Toch missen we als zorggebruikers
een aantal belangrijke zaken.

Wensen ten aanzien van de nieuwe wet cliéntenrechten zorg:

?
?
?
?
?
?
?
?

Handhaaf medezeggenschap (cliéntenraden) ook voor niet-AWBZ instellingen.
Zorg voor het recht op compensatie, los van de oorzaak van schade.
Kwaliteit is ook tijd en aandacht! Leg dit vast in de wet.
Verstrek informatie aan andere zorgverleners alleen met toestemming van de zorggebruiker
Klachtopvang en klachtbeoordeling onafhankelijk van zorgaanbieders.
Ondersteuning bij klachtopvang door zorggebruiker zelf te kiezen en niet door zorgverlener
Zorg voor een landelijke klachten- en incidentendatabase voor signaleringsdoeleinden.
Neem bepalingen over het Elektronisch Patiéntendossier (EPD) op in de wet:

- Informatieverplichting over het EPD

- Pas uitwisseling EPD na toestemming zorgvrager
Maak zorg over de grens ook tot een (keuze) recht.
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Over Zorgbelang Nederland en de Zorgbelangorganisaties
Zorgbelang Nederland is de landelijke brancheorganisatie van dertien
provinciale Zorgbelangorganisaties (inclusief Amsterdam) die elk
actief zijn in hun eigen regio. In een aantal gevallen dragen de Zorgbe-
langorganisaties een andere naam (CliéntenBelang Utrecht, Klaver-
blad Zeeland, Huis voor de Zorg Limburg en APCP Amsterdam).

De stem van de zorg- en welzijnsconsument

Alle Zorgbelangorganisaties werken aan optimale zorg- en welzijnsvoorzie-
ningen. Ze laten de stem van burgers in de regio horen. Zorgbelang Neder-
land ondersteunt haar leden hierin door belangenbehartiging richting bij-
voorbeeld het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS),
koepels van zorgaanbieders, verzekeraars en patiénten- en consumenten-
organisaties op landelijk niveau.

Zorgvragersparticipatie

In Nederland zijn de Zorgbelangorganisaties verantwoordelijk voor de
opvang van klachten in de zorg en het organiseren van de zorgvragers-
participatie op lokaal en regionaal niveau. In de Zorgbelangorganisaties
komen duizenden lokale en regionale organisaties samen van ouderen,
chronisch zieken en mensen met bijvoorbeeld een psychische, lichamelijke
of verstandelijke beperking.

Sterk netwerk

Jaarlijks worden tienduizenden klachten over zorginstellingen, zorgverze-
keraars en beroepsbeoefenaren verwerkt en vertegenwoordigen de Zorg-
belangorganisaties honderdduizenden mensen die lid zijn van een van de
genoemde (lokale en regionale) belangenorganisaties.

Informatie en Klachtenopvang is er voor u

Heeft u een klacht, een vraag of wilt u ons uw ervaring melden? Bel dan
met de afdeling Informatie en Klachtenopvang van de Zorgbelangorganisa-
tie in uw buurt. Gegevens van uw Zorgbelangorganisatie vindt u op
www.zorgbelang-nederland.nl of bel met 0900 ! 243 7070 (&0,10 per
minuut). U wordt dan automatisch doorverbonden met de juiste
Zorgbelangorganisaties.
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