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korte samenvatting

KORTE SAMENVATTING

Dit rapport geeft kerngegevens op het terrein van het patiénten- en consumentenbeleid
in de gezondheidszorg. Centraal staan de positie van de individuele pati&nt/consument en
de positie van patiénten/consumenten als collectief. Wat betreft de positie van individuele
patiént/consument wordt geconstateerd dat de jaren '90 gekenmerkt worden door het in
werking treden van een groot aantal patiéntenwetten. De mate waarin deze wetten
daadwerkelijk de positie van de individuele patiént versterken is echter onduidelijk. Ook
is de laatste jaren sprake van een toename van het aantal mogelijkheden voor het
indienen van klachten over de gezondheidszorg. De meerderheid van deze voorzieningen
is gericht op de individuele kiager. Er is sprake van een onderbenutting van de informatie
uit klachten voor de feed-back op de kwaliteit van zorg als collectief. Geconstateerd wordt
dat het aantal organisaties van patiénten en consumenten nog steeds toeneemt. Deze
groei staat in contrast tot de beperkte structurele invloed die deze organisaties blijken te
hebben op het beleid van aanbieders van zorg en verzekeraars.




VOORWOORD

Dit brancherapport is opgesteld in opdracht van het ministerie van Volksgezondheid
Welzijn en Sport. Het is tot stand gekomen dankzij de medewerking van velen. Zeer vele
patiénten- en consumentenorganisaties hebben de moeite genomen om op korte termijn
positief te reageren op ons verzoek een vragenlijst in te vullen’. Hierdoor bevat dit
brancherapport actuele gegevens over de stand van patiénten/consumentenbeweging.
Vervolgens zijn viff door ons benaderde patiénten/consumentenorganisaties bereid
gebleken tot het geven van hun visie op de bevindingen in dit brancherapport. Dit zijn de
NP/CF, het WOCZ, de Consumentenbond, het PP/CP-Utrecht en het Breed Platform
Verzekeringen. Door hun bijdrage, die in dit rapport is opgenomen, is het pati€énten/consu-
mentenperspectief een expliciet onderdeel geworden van dit brancherapport. Binnen het
NIVEL is bij de tot standkoming van dit rapport een klankbordgroep betrokken geweest
bestaande uit drs. L. Peters, Dr. M. Foets en Prof. Dr. J. Dekker.

Wij zeggen allen dank voor de door hen geleverde bijdragen.
Utrecht, augustus 1997

Geertjan Straten, Cécile Janssens en Roland Friele

Een deel van deze gegevens zijn gebruikt voor een rapport over de bijdrage van de pati&ntenbeweging
op het kwaliteitsbeleid in de zorg dat in het najaar van 1997 uitkomt (Calsbeek, Friele, 1997).
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ACHTERGRONDEN EN OPZET VAN BRANCHE-RAPPORT

Doelstelling

Het doel van dit branche-rapport is inzicht te geven in kerngegevens op het terrein van het
patiénten- en consumentenbeleid in de gezondheidszorg. Dit beleidsterrein omvat in
principe de gehele gezondheidszorg: het draait in de zorg immers uiteindelijk altiid om de
zorg voor patiénten of consumenten’. Het beleidsterrein patiénten en consumenten is
echter minder omvangrijk. Daarmee is ook het terrein dat met dit branche-rapport wordt
bestreken beperkter van aard. De beperkingen voor het branche-rapport zijn gebaseerd
op de beleidsbrief uit 1995 van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
(VWS) aan de tweede kamer. (Tweede Kamer, 1995) Het ministerie, de opdrachtgever van
dit branche-rapport, stelt in deze brief dat zij een branche-rapport wil vervaardigen analoog
aan de branche-rapporten over de verzekeraars, de verpleging en verzorging en de
arbeidsmarkt. In deze beleidsbrief worden twee aandachtsgebieden beschreven: (1) de
positie van de individuele patiént of consument en (2) de positie van patiénten of
consumenten als collectief. In-dit branche-rapport ligt, in navolging van de beleidsbrief, het
accent op deze twee aandachtsgebieden.

Het patiénten/consumentenbeleid

De oorsprong van patiénten/consumentenbeleid herleidt Van Veen (1993) tot 1884. In dat
jaar wordt de Krankzinnigenwet ingevoerd. De motie Dees c.s. uit 1975 kan worden
aangevoerd als het begin van het moderne patiénten/consumentenbeleid. In deze motie
wordt gesteld dat een herijking van het patiéntenrecht wenselik wordt geacht. Het
parlement legt het verzoek neer dat de positie van de patiént moet worden onderzocht.
In dit kader is de observatie van Rang uit 1973 te plaatsen. Hij stelt dat in de wetgeving
het accent te veel ligt op de plichten van de patiént. (Wijmen, 1997) De eerste nota over
het patiéntenbeleid van de nationale overheid verschijnt een aantal jaren later in 1981. In
deze nota worden behalve een abstracte uiteenzetting over de positie van de patiént de
volgende vier concrete beleidsonderwerpen genoemd: verbetering van patiéntenvoorlich-
ting; vergroting van de mogelijkheden tot participatie; stimulering en ondersteuning van
patiéntenorganisaties, en ontwikkeling van pati&€ntenrechten.

In het huidige patiénten/consumentenbeleid, beschreven in de beleidsbrief uit 1995,
worden twee aandachtsgebieden onderscheiden. Het eerste aandachtsgebied betreft de
versterking van de positie van de individuele pati&ént/consument in zijn relatie tot
hulpverleners en de zorgverzekeraars. Daarbij wordt gesteld dat de patiént/consument
belangrijke en maatschappelijk algemeen aanvaarde rechten onvoldoende kan effectueren
als de overheid geen specifieke maatregelen treft. Het streven is deze rechten te
verankeren en afdwingbaar te maken door middel van wetgeving.

In dit rapport worden de begrippen patiént en consument tezamen gebruikt: patiént/consument. Bij het
gebruik van het begrip patiént staat vooral de ziekte centraal. Elk lid van de Nederlandse bevolking kan
echter ook worden gezien als een verzekerde enfof als een potentiéle gebruiker van de zorg. In deze
opvatting is het passender om niet alleen te spreken van pati&nten maar ook van consumenten. Het begrip
patiént/consument heeft daarbij betrekking op zowel de patiént van de zorg als de verzekerde en de
potentiéle gebruiker.




Het tweede aandachtsgebied in het gevoerde beleid is de versterking van de positie van
patiénten/consumenten als collectief. Een beweegreden daarbij is dat patiénten/consumen-
tenorganisaties een steun voor de achterban zijn. Een andere beweegreden is dat deze
organisaties de belangen behartigen van hun achterban richting wetenschappelijk
onderzoekers, zorgaanbieders, verzekeraars en overheden. De opvatting binnen het
ministerie is dat deze belangenbehartiging bijdraagt aan een goede afstemming van het
zorgaanbod op de zorgvraag. Het beoogde resultaat is een doelmatig functioneren van het
zorg- en verzekeringsstelsel. Bij de beleidsuitvoering is de inzet met name gericht op de
financiéle en inhoudelijke ondersteuning van pati€nten/consumentenorganisaties.
Daarnaast is in het beleid het stimuleren van de patiénteninvioed een terugkerend
aandachtspunt. Hierbij richt het ministerie van VWS zich ook op organisaties die tot voor
kort nauwelijks belangstelling voor de gezondheidszorg hadden, zoals vrouwenorganisaties
en ouderenbonden. Het streven van het ministerie is het draagviak zoveel mogelijk te
verbreden. (Tweede Kamer, 1995)

Voor elk van de aandachtsgebieden is een toenemende belangstelling waarneembaar. Op
het aandachtsgebied van de versterking van de positie van de individuele pati&nt/consu-
ment is een belangrijke ontwikkeling dat in de jaren negentig een aantal wetten bij het
parlement is ingediend en in werking getreden. Een kenmerk van deze zogenaamde
patiéntenwetten is dat ze gericht zijn op het regelen dan wel versterken van de positie van
de patiént/consument in de zorgsector. Deze wetten staan in tabel 1 in chronologische
volgorde vermeld’. Daarnaast is er het wetsvoorstel inzake medisch-wetenschappelijk
onderzoek met mensen dat nog in behandeling is.

Tabel 1.1 Patiénten/consumentenwetten en datum van inwerking treding

1992 (29-10) Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen (BOPZ)
1994 (29-9) Wet mentorschap

1994 (7-11) Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO)
1995 (29-5) Wet klachtrecht clignten zorgsector (WKCZ)

1996 (29-2) Wet medezeggenschap cliénten zorginstellingen (WMCZ)

1996 (24-5) Wet op de orgaandonatie

Bij elk van deze wetten worden de volgende drie uitgangspunten nagestreefd:

- overzichtelijkheid: rechten en plichten van de pati&ént moeten voor alle betrokkenen
helder en duidelijk zijn;

- bruikbaarheid: de bepalingen moeten voldoende specifiek zijn om in concrete situaties
toegepast te kunnen worden;

- afdwingbaarheid: er moeten voldoende waarborgen zijn om de patiént in staat te
stellen rechtstreeks zijn rechtspositie te effectueren." (Tweede Kamer, 1993)

Voor het tweede aandachtsgebied 'versterking van de positie van patiénten/consumenten-
organisaties’ geldt dat het streven is de rol van patiénten/consumentenorganisaties in de
zorgsector te vergroten. In dit kader is een belangrijke ontwikkeling dat in de loop der

De kwaliteitswet is in dit overzicht niet opgenomen omdat deze wet in eerste instantie
niet is gepresenteerd als een patiéntenwet. Toch kan deze wet van grote betekenis
zijn voor de positie van de individuele patiént.
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jaren meer financiéle middelen beschikbaar zijn gekomen. In 1995 was 15 miljoen
beschikbaar. Bij deze ontwikkeling is de kanttekening te plaatsen dat de gelden verstrekt
door het ministerie van VWS onvoldoende zijn in de ogen van zowel de politiek als de
patiéntenbeweging. Hierbij moet worden aangetekend dat de Tweede Kamer de claims
van de patiéntenbeweging die 40 & 50 miljoen bedroegen, te hoog vond. (Van Veen, 1993)
Daarnaast bestaat er ontevredenheid over de wijze waarop de organisaties worden
gefinancierd. Met name bij patiénten/consumentenorganisaties bestaat een duidelijke
voorkeur voor premie-financiering in plaats van het huidige begrotingssysteem, waarbij
patiéntenorganisaties subsidies ontvangen. De opzet van premie-financiering is dat de
patiéntenorganisatie een deel van de gelden krijgen die in het kader van de ziektekosten-
verzekering worden opgebracht. Het voordeel is dat patiéntenorganisaties minder
afhankelijk worden van de politiek en de druk van bezuinigingsrondes. (Van Veen, 1993)
Een andere belangrijke ontwikkeling is dat steeds meer patiénten/consumentenorganisa-
ties worden opgericht. In het begin van de jaren zeventig zijn er minder dan 10
organisaties. In 1980 zijn er ongeveer 40 organisaties. (Kouwenhoven, Biewinga, Borkus,
1988) In 1993 meldt de NP/CF dat er 186 organisaties zijn. In het begin van de jaren '80
werden de eerste Regionale Patiénten en Consumenten Platforms (RP/CP’s) opgericht.
Rond 1990 waren er 33 RP/CP’'s. Deze RP/CP’s zijn een bundeling van regionale
patiénten- en consumentenorganisaties. Een mijlpaal met betrekking tot de samenwerking
tussen patiénten/consumentenorganisaties is de oprichting van de Nederlandse Patiénten
en Consumenten Federatie (NP/CF) in 1992,

Naast de overheid hebben ook zorgverzekeraars lijken ook zorgaanbieders het belang te
onderkennen van een sterkere positie voor patiénten- en consumentenorganisaties. Een
voorbeeld hiervan is dat zorgverzekeraars en zorgverleners in de zogenoemde
Leidschendam-afspraken hebben afgesproken patiénten/consumentenorganisaties te
betrekken bij het opstellen van een samenhangend kwaliteitsbeleid. (Tweede Kamer,
1993)

De twee aandachtsgebieden uit de beleidsbrief vormen het uitgangspunt voor de selectie
van onderwerpen die in dit branche-rapport aan bod komen. De onderwerpen die binnen
het aandachtsgebied 'versterking van de positie van de individuele patiént/consument’ in
de beleidsbrief worden genoemd, zijn wetgeving en klachtopvang. Beide worden in aparte
hoofdstukken besproken. Voor het verdelen van de informatie over twee hoofdstukken is
gekozen omdat klachtenopvang en -behandeling zich goeddeels afspeelt buiten het
domein dat door wetten wordt gedekt: klachtenopvang en -klachtenbehandeling vindt
plaats binnen vele klachtenregelingen die bestaan naast de wettelijk verplichte regelingen
ten aanzien van de kiachtenbehandeling.

De onderwerpen die onderdeel uitmaken van het aandachtsgebied 'het versterken van de
positie van patiénten/consumenten als collectief zijn de samenwerking tussen patién-
ten/consumentenorganisaties en hun invioed op de zorg. Het onderwerp samenwerking
wordt in een breder kader geplaatst door ook aandacht te besteden aan kenmerken van
patiénten/consumentenorganisaties, zoals de omvang van de organisaties en het belang
dat aan bepaalde taken wordt gehecht. Het onderwerp 'beinvioeding’ richt zich vooral op
de invloed van de organisaties op het kwaliteitsbeleid van zorgverleners en -verzekeraars.

Methode en werkwijze

Dit branche-rapport geeft een zo volledig mogelijk overzicht van gegevens op het
beleidsterrein patiénten en consumenten. Een branche-rapport is in de regel gebaseerd




op eerder verschenen publikaties en bestaand onderzoek. De literatuur voor dit eerste
branche-rapport bleek echter te schaars te zijn. Daarom is besloten aanvullende informatie
te verzamelen. Daartoe is eigen onderzoek gedaan en zijn interviews gehouden met
vertegenwoordigers van vijf pati&énten- of consumentenorganisaties. Elk van de genoemde
informatiebronnen wordt kort toegelicht.

Literatuur

De literatuur is geselecteerd uit de literatuurbestanden van het NIVEL , NP/CF en VWS.
In het NIVEL-bestand is gezocht op de algemene zoektermen pati&ntenparticipatie,
patiéntenorganisaties, patiéntenraadpleging, pati€ntenraden, patiéntenrecht en klacht.
Voorts is ook gezocht op collectieve auteurs als Geneeskundige Inspectie van de
Volksgezondheid, NCCZ, NP/CF, Ministerie van VWS, WOCZ, Werkgroep 2000, PP/CP
en de Nationale Raad voor de Volksgezondheid. Bij de andere literatuurbestanden (NP/CF
en VWS) is een overeenkomstige strategie gehanteerd. Omdat gestreefd wordt naar een
actuele beschrijving van de Nederlandse situatie, is de selectie beperkt tot 1990-1997 en
tot Nederlandstalige documenten.

Het resultaat van de literatuurselectie was zeer uiteenlopend. Veel informatie bleek
beschikbaar over de inhoud van patiéntenwetten, maar weinig was te vinden over
patiéntenparticipatie en -organisaties. Voor een actueel beeld van de patiénten/consumen-
tenorganisaties en hun participatie bij de totstandkoming van gezondheidszorgbeleid is
gekozen voor afname van een enquéte.

Onderzoek
Er zijn twee enquétes gehouden.

Enquéte 1: patiénten-/consumentenorganisaties.

In de enquéte aan patiénten/consumentenorganisaties zijn vragen gesteld betreffende de
activiteiten, doelgroep en samenwerking. Verder zijn enkele achtergrondkenmerken
gevraagd zoals aantal leden/donateurs, aantal vrijwilligers, aantal betaalde medewerkers
en huisvesting. Een belangrijk onderdeel van de vragenlijst vormen de kerntaken van
patiénten/consumentenorganisaties. Deze kerntaken zijn categorieén van activiteiten met
overeenkomstige functie en doelgroep. Hierbij is de opzet geweest zoveel mogelijk aan
te sluiten bij bestaande indelingen.

Bij de selectie en formulering van de vragen en antwoordcategorie&n is - daar waar
mogelijk - gebruik gemaakt van eerder uitgevoerde enquétes van de Werkgroep 2000 en
het NP/CF. Hierdoor is het bij een groot aantal vragen mogelijk een vergelijking te maken
met gegevens uit 1988 en 1994.

Deze enquéte is begin maart 1997 verzonden aan 338 patiénten/consumentenorganisa-
ties, samenwerkingsverbanden en koepelorganisaties. Adressen van de organisaties zijn
verkregen via de NP/CF. Op deze plaats moet worden opgemerkt dat de NP/CF een
andere definitie van een koepelorganisatie hanteert dan het ministerie van VWS. De
opvatting van het ministerie is dat alleen de NP/CF is te karakteriseren als de koepelorga-
nisatie van pati&nten/consumentenorganisaties. De overige organisaties, waar verschillen-
de patiénten/consumentenorganisaties lid van zijn, -kwalificeert het ministerie als
samenwerkingsverbanden. De NP/CF typeert een organisatie waarbij meer patiénten/con-
sumentenorganisaties zijn aangesloten, eerder als een koepelorganisatie. In dit branche-
rapport wordt aangesloten bij de typering van de NP/CF, omdat deze in het veld het meest
gangbaar is. De onderzoeksresultaten en een korte methodologische verantwoording staan
beschreven in hoofdstuk 4.

10
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Enquéte 2: zorgverzekeraars

Aan de zorgverzekeraars in Nederland zijn enkele vragen gesteld over de participatie van
patiénten/consumentenorganisaties bij de totstandkoming van hun beleid. Deze betreffen
de aard van de participatie en beleidsterreinen waarbij organisaties worden betrokken. De
vragen zijn opgenomen in een NIVEL-enquéte over de inzet van verzekeraars op het
terrein van kwaliteit en toegankelijkheid van de zorg. De enquéte werd telefonisch
afgenomen in maart 1997 bij alle zorgverzekeraars. De resultaten van deze enquéte staan
weergegeven in hoofdstuk 5.

Interviews

Tot slot is aan vertegenwoordigers van vijf patiénten- en consumentenorganisaties
gevraagd naar hun visie op de onderwerpen in het rapport. De organisaties zijn de NP/CF,
het WOCZ, het PP/CP Utrecht, de Consumentenbond en het Breed Platform Verzekerin-
gen. Deze 5 organisaties dekken tezamen een groot deel van het brede terrein van de
patiénten/consumentenbeweging. Voor het uitvoeren van de interviews is gekozen voor
een diepte-interview waarbij gebruik is gemaakt van een topic-lijst. Deze lijst bestond uit
de belangrikste resultaten van de hoofdstukken 2-5 van dit branche-rapport. De
gesprekken zijn gevoerd in de maand juni van 1997. Een lijst met gesprekspartners is
opgenomen als bijlage.

Opbouw van het rapport

Dit rapport bestaat uit zeven hoofdstukken. in hoofdstuk 1 is het doel, de achtergronden
en de werkwijze besproken. Hoofdstuk 2 en 3 staan in het teken van het aandachtsgebied
'versterking van de positie van de individuele patiént/consument’. De onderwerpen die deel
uit maken van het aandachtsgebied 'positie van patigénten/consumenten als collectief'
worden in hoofdstuk 4 en 5 besproken. In hoofdstuk 6 worden de resultaten van de
interviews met de patiénten en consumentenorganisaties weergegeven. Het rapport wordt
afgesloten met conclusies (hoofdstuk 7).

11
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DE POSITIE VAN DE INDIVIDUELE PATIENT

Inleiding

In dit hoofdstuk wordt een van de belangrijkste ontwikkelingen behandeld met betrekking
tot de positie van de patiént/consument: de totstandkoming van patiéntenwetten. In
paragraaf 2 tot en met 8 worden de volgende wetten beschreven:

* Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO),

« Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen (BOPZ),

* Wet mentorschap,

= Wet klachtrecht cliénten zorgsector (WKCZ2).

+ Wet medezeggenschap clignten zorginstellingen (WMCZ),

» Wet op ‘orgaandonatie,

+ Wetsvoorstel inzake medisch wetenschappelijk onderzoek met mensen.

Het criterium om deze wetten te selecteren is de beleidsbrief uit 1995. De volgorde waarin
deze wetten worden besproken, is conform de indeling in de beleidsbrief. Bij de
behandeling van deze wetten komen per paragraaf steeds twee onderwerpen aan bod; de
inhoud van de wet en de verrichte onderzoeken over de wet. De inhoud van de wetten
wordt volgens hetzelfde stramien beschreven door een aantal aspecten aan de orde te
stellen. Eerst komt het specifieke doel van de wet ter sprake. Daarna wordt de reikwijdte
van de wet besproken. Daarbij wordt antwoord gegeven op de vraag voor wie de wet
geldt. Vervolgens wordt ingegaan op de opzet van de wet. De volgende aspecten zijn de
achtergronden van de wet en de informatievoorziening. Ten slotte wordt de beschrijving
van de inhoud van de wet afgesloten door de naleving te behandelen. In principe wordt
in elke paragraaf ingegaan op het verrichte onderzoek. Hierbij is in het algemeen te
constateren dat het aantal onderzoeken per wet sterk uiteen loopt. Het meeste onderzoek
is uitgevoerd naar aanleiding van de introductie van de Wet BOPZ. Zover bekend is er
geen onderzoek verricht naar aanleiding van de Wet Mentorschap en het wetsvoorstel
inzake medisch wetenschappelijk onderzoek met mensen. Het feit dat het aantal
uitgevoerde onderzoeken gering is, kan wordt toegeschreven aan de omstandigheid dat
de meeste patiéntenwetten pas recent in werking zijn getreden.

In paragraaf 9 wordt een overzicht van de patiéntenwetten gegeven. In dit kader wordt een
korte schets gegeven van de cruciale momenten in de wetgevingstrajecten, zoals het
moment dat een wet in het Staatsblad is gepubliceerd en de datum waarop de wet
inwerkingtreedt. Daarnaast wordt een resumé van de afzonderlijke wetten gepresenteerd,
waarbij aspecten aan de orde komen zoals de specifieke doelen. Door de ontwikkeling op
het terrein van wetgeving zou kunnen worden geconcludeerd dat de positie van de
individuele patiént versterkt is. Dit zal echter een te voorbarige gevolgtrekking blijken te
zijn.
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2.2 Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO)

2.2.1 Inhoud van de WGBO

Doel

De WGBO regelt een aantal fundamentele rechten van de pati&nt in de vorm van
dwingendrechtelijke bepalingen in het Burgerlijk Wetboek'. Deze rechten zijn het recht op
informatie, het toestemmingsvereiste en de bescherming van de persoonlijke levenssfeer.
Bovendien is in de wet voor een deel het recht op gezondheidszorg vastgelegd. Daarnaast
is een regeling getroffen ten aanzien van de centrale aansprakelijkheid van een ziekenhuis
voor alle verrichtingen van hulpverleners die in instellingen werkzaam zijn.

Reikwijdte

De WGBO heeft betrekking op verrichtingen van hulpverleners zoals artsen en tandartsen
op het gebied van de geneeskunst, waarbij het doel is de gezondheid van een persoon
te verbeteren of te bewaken. De wet geldt ook voor de verpleging en verzorging van de
patiént tijdens een behandeling in een ziekenhuis. Daarbij is in de WGBO rekening
gehouden met specificke omstandigheden van bepaalde categorieén patiénten, zoals
minderjarigen en personen die niet in staat zijn hun belangen te waarderen. De WGBO
geldt niet voor de vrijgevestigde apotheker.

Opzet

De WGBO is geen zelfstandige wet, maar maakt onderdeel uit van Burgerliik Wetboek.
De WGBO staat in afdeling 5 van titel 7 van Boek 7. De kern van de wet is de overeen-
komst inzake een geneeskundige behandeling die een patiént en een zorgaanbieder
sluiten. Onder een dergelijke overeenkomst wordt verstaan dat de hulpverlener zich
tegenover een patiént verbindt met betrekking tot handelingen op het gebied van de
geneeskunst die rechtstreeks betrekking hebben op de patiént. Tevens bestaat de
mogelijkheid dat een ander namens een patiént een overeenkomst aangaat. De
overeenkomst is vormvrij. Voor de geldigheid is niet per definitie een schriftelijke verklaring
noodzakelijk die de betrokkenen ondertekenen. (Borst-Eilers, 1995: 409) De enige
expliciete plicht voor de patiént is dat hij inlichtingen aan de hulpverlener geeft, en zijn
medewerking verleent. Een expliciete plicht van de hulpverlener is dat hij zorg moet geven
die de redelijke bekwame vakgenoot in dezelfde omstandigheden zou hebben gegeven.
De hulpverlener dient zich te gedragen als een goede hulpverlener.

Het recht op informatie is in de wet uitgewerkt door de opname van een artikel over
mondelinge en eventuele schriftelijke informatieverstrekking aan de patiént. Op deze regel
kan een uitzondering worden gemaakt, als de patiént ernstig nadeel van de inlichtingen
Zou ondervinden. Een andere uitzondering is dat de pati&nt het ontvangen van inlichtingen
kan weigeren. Het recht op informatie is ook gerealiseerd door de patiént toe te staan zijn
eigen dossier in te zien. Daarnaast kan de patiént eisen dat zijn dossier wordt vernietigd.
Het recht op toestemming is uitgewerkt door in de wet vast te leggen dat er tussen partijen
een wilsovereenstemming moet bestaan. Hierbij kan de patiént het verzoek indienen dat
de hulpverlener in een notitie verrichtingen van ingrijpende aard schriftelijk vastlegt.

Het recht op bescherming van de persoonlijke levenssfeer is uitgewerkt door de
zorgaanbieder te verplichten dat hij alleen informatie aan derden mag verstrekken als de

De inhoudelijke beschrijving van de WGBO en van de andere wetten zijn voornamelijk gebaseerd op het
handboek Wetgezondheidszorg. Patiéntenwetgeving. Deel 3. Alleen als andere literatuurreferenties zijn
gebruikt, worden deze expliciet vermeld.
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2.2.2

patiént toestemming heeft gegeven. Een uitzondering is het informeren van andere
hulpverleners die bij de medische behandeling zijn betrokken.

Het recht op gezondheidszorg is gedeeltelijk in de wet opgenomen in een artikel waarin
wordt gesteld dat de zorgaanbieder de behandelingsovereenkomst behoudens gewichtige
redenen niet kan opzeggen. Of er sprake is van gewichtige redenen, is afhankelijk van de
omstandigheden.

Achtergronden

De aanleiding voor de invoering van de WGBO is de maatschappelijke behoefte in de
jaren zeventig om de positie van de patiént te versterken. De regering heeft deze behoefte
onderschreven. Zij achtte echter noodzakelijk dat meer inzicht werd verkregen in de
problematiek. Dit heeft in 1977 geleid tot een adviesaanvraag aan de Centrale Raad voor
de Volksgezondheid.

Voor de zorgsector zijn onderdelen van de WGBO niet nieuw. In de periode tot aan de
invoering van de wet is al geéxperimenteerd met een modelregeling die de KNMG samen
met de NPCF heeft opgesteld. Dit model betreft een advies van de KNMG aan haar leden
om de patiént conform de regeling te behandelen. (Francissen, 1995: 2) Daarnaast
bestond er een geheel van regelingen dat sterk versnipperd was, en was er jurisprudentie.
Het grote voordeel van de WGBO is dat er één wettelijke regeling is gekomen. Dit
betekent dat de WGBO eerder de bestaande situatie codificeert dan modificeert.
(Legemaate, 1995: 2) Op twee punten is in zekere mate sprake van vernieuwing namelijk
in de regeling omtrent de positie van minderjarigen en de regeling van de vertegenwoordi-
ging door derden van patiénten. In 1990 is het wetsvoorstel ingediend. De wet is op 17
november 1994 gepubliceerd en is op 1 april 1995 van kracht geworden.

Informatievoorziening
De opname van het recht van informatie en het recht van privacy-bescherming in de
WGBO betekent dat in deze wet informatievoorziening een centrale positie inneemt.

Naleving

Bij de opzet van de wet is gekozen voor een civielrechtelijke benadering. Dit betekent dat
gekozen is voor de horizontalisering van de verhouding tussen patiént en zorgaanbieder,
waarbij vertrouwen en samenwerking centraal behoort staat. Bij de opzet was een andere
mogelijkheid geweest dat voor een administratief-rechtelijke benadering was gekozen. In
dit geval zou het uitgangspunt zijn geweest dat de overheid de patiént tegen de
hulpverlener had moeten beschermen.

Door de keuze voor een civielrechtelijke benadering kan een patiént de naleving van de
wet afdwingen door naar de rechter te stappen. In dit kader is van belang dat in de wet
is vastgelegd dat een ziekenhuis centraal aansprakelijk is. Een patiént kan ook besiuiten
een klacht in te dienen op basis van de Wet Klachtrecht, die in de volgende paragraaf
wordt besproken.

Voor de naleving van de wet is relevant dat in de wet extra aandacht is besteed aan de
situatie dat een hulpverlener informatie achterhoudt als hij meent dat deze schadelijk is
voor de patiént. Om te voorkomen dat een hulpverlener zijn bevoegdheid in deze
misbruikt, moet er in een dergelijk uitzonderingsgeval eerst een collegiale toetsing
plaatsvinden.

Onderzoek over de WGBO

Er zijn veel publikaties over de wet. Deze zijn vooral beschrijvend waarbij de inhoud van
de wet wordt uiteengezet, of opiniérend. Het aantal verrichte onderzoeken is zeer gering.
Dit kan worden geillustreerd aan de hand van de literatuur waarover het ministerie van
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VWS beschikt. In totaal zijn er 117 publikaties over de WGBO gevonden waarvan slechts
éen artikel betrekking heeft op een verricht onderzoek dat betrekking heeft op de effecten
van de WGBO. Behalve dit onderzoek zijn er twee andere studies achterhaald. Een van
deze onderzoeken is verricht door de Consumentenbond en het NIVEL, waarbij het accent
ligt op de kennis over de wet, de ervaringen met relevante onderwerpen die in de WGBO
en de meningen over de wet. Het tweede onderzoek -uitgevoerd door Veldkamp
Marktonderzoek- heeft betrekking op de voorlichting over de wet. Voor de drie onderzoe-
ken geldt dat ze zijn verricht in de periode dat de wet van kracht is geworden.

Effecten van de WGBO

Hoorenman (1994) heeft een aanzet voor de evaluatie van de WGBO gegeven door een
nulmeting te verrichten. Dit acht hij noodzakelijk zodat de effecten van de wet en de
ontwikkelingen na de invoering van de wet zijn te bepalen. Zijn uitgangspunt is dat de
WGBO geen direct effect heeft op het professionele handelen van hulpverleners. Dit
uitgangspunt wordt door hem overigens empirisch niet onderbouwd. Een direct effect
verwacht Hoorenman op de opleidingsprogramma’s van de verschillende onderwijsinstitu-
ten, de gedragsregels van de beroepsgroepen en de voorschriften van instellingen. Zijn
veronderstelling is dat dit directe effect uiteindelijk gevolgen heeft voor het professionele
handelen.

Zijn belangrijkste bevinding is dat in de instellingen gemiddeld 20 procent van de
gedefinieerde regels en voorschriften aanwezig is, waarvan een deel in overeenstemming
is met de WGBO. Zijn conclusie is dat ziekenhuizen nauwelijks beleid hebben ontwikkeld
uitmondend in regels voor hun beroepsbeoefenaren met betrekking tot het respecteren
van de rechten van de patiént. Een andere bevinding is dat toetsing van de regels naar
aanleiding van een incident frequent voorkomt (95 procent). Ook toetsing door middel van
patiéntenenquétes wordt veelvuldig gedaan (57 procent). Steekproefgewijze controle van
dossiers’ (24 procent) of directe beoordeling van patiéntenrechten gebeurt minder vaak
(3 procent). Hoornenman concludeert dat het toetsen van de regels en voorschriften een
ad hoc-activiteit is binnen instellingen. Op deze plaats moet worden opgemerkt dat
Hoornenman in zijn artikel de opzet van het onderzoek niet toelicht. Hierdoor is de
betekenis van deze resultaten niet in te schatten.

Kennis, ervaring en opvattingen over de WGBO

In 1995 is in een onderzoek van de Consumentenbond in samenwerking met het NIVEL
een aantal vragen over de WGBO opgenomen. Deze vragen zijn voorgelegd aan het
Consumentenpanel Gezondheidszorg, dat bestaat uit huishoudens die op veel punten een
goede afspiegeling van de Nederlandse bevolking zijn.

Een vraag handelt over de bekendheid met het feit dat de positie van de patignt in de
WGBO is geregeld.

Tabel 2.1 Bekendheid van de WGBO

abs. %
Ik wist dat in de WGBO de positie van de patiént is geregeld 319 39
Ik wist niet dat in de WGBO de positie van de patiént is geregeld 484 59
geen antwoord 17 2
totaal 820 100

De onderzoeker vermeldt niet wie de steekproef uitvoert.
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Een meerderheid van de 820 geinterviewden (59 procent) bleek niet op de hoogte te zijn
van het bestaan van de WGBO.

De andere gestelde vragen in het Consumentenbond/NIVEL -onderzoek zijn in drie
categorieén onder te brengen; kennis over de WGBO, ervaringen met onderwerpen die
in de WGBO zijn geregeld en opvattingen over de wet.

De eerste categorie omvat 26 vragen die inzicht moeten geven in de kennis van de
respondenten over de WGBO. De meeste vragen verwijzen naar de informatievoorziening
en het toestemmingsrecht van met name mensen onder de 18 jaar. Voorbeelden van
vragen zijn:

* U moet een onderzoek ondergaan maar u wilt de uitslag van dit onderzoek niet
weten. Moet de arts zich in principe houden aan uw verzoek?

*  Het vragen van inzicht in en afschrift van uw dossier kan alleen worden gevraagd via
een vertrouwenspersoon. Klopt deze stelling?

*  Een arts beslist zelf of hij de uitslag van een negatieve uitslag aan een patiént vertelt

Meer dan de helft van de respondenten (53 procent) heeft 17 of meer goede antwoorden
gegeven. Vier geinterviewden hebben alle vragen goed beantwoord. Eén procent heeft 11
of meer fouten antwoorden gegeven. het antwoord ik weet niet’ is door 52 procent van
de populatie op zeven of meer vragen aangekruist. Uit deze resultaten blijkt dat een
substantieel deel van de respondenten bekend is met de inhoud van de wet. Daar staat
tegenover dat een groot deel van de geinterviewden geen kennis over de wet heeft. De
onderzoekers rapporteren dat respondenten vooral kennis over de minder bekende
rechten ontberen.

De tweede categorie vragen betreft ervaringen met betrekking tot ervaringen van mensen
met onderwerpen die in de WGBO zijn geregeld. De resultaten van twee vragen over
‘toestemming geven voor een behandeling’ staan in tabel 2.2

Tabel 2.2 Toestemming voor behandeling (N=820)

ja nee geen ant-

woord

Heeft de arts u toestemming voor behandeling gevraagd 27% 73% 0%
Heeft de arts u behandeld zonder uw toestemming 4% 94% 2%

Uit de tabel blijkt dat bijna drickwart van de mensen niet om toestemming voor de
behandeling is gevraagd. Daarbij bestaat de mogelijkheid dat deze mensen zich niet
bewust zijn van het feit dat toestemming is gevraagd. Veruit de meeste respondenten (94
procent) zeggen dat zij nog nooit zonder toestemming zijn behandeld. Vier procent stelt
dat een arts hem of haar zonder toestemming heeft behandeld.

Een aantal vragen heeft betrekking op de toestemming die zij, als patiént, hebben
gegeven om informatie aan derden te verstrekken, zoals psychiater, doktersassistent of
arts in opleiding. Deze vraag blijkt voor meer dan de helft van de respondenten niet van
toepassing te zijn. De resterende geinterviewden hebben uiteenlopend geantwoord. Aan
sommigen is toestemming gevraagd en zij hebben ook toestemming gegeven. Een kleiner
deel is toestemming gevraagd, maar heeft geen toestemming gegeven. Anderen zijn
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alleen achteraf ingelicht. Daarnaast zijn er geinterviewden die ook achteraf niet zijn
ingelicht.

De laatste vragen hebben betrekking op de ervaringen met betrekking op de inzage van
medische gegevens. (zie tabel 2.3)

Tabel 2.3 Feitelijke inzage van gegevens

ja weet nee n.wv.t.
niet

Denkt u dat u in de toekomst gebruik maakt van het inzagerecht 19% 76% 5%
Heeft u in de afgelopen twee jaar gevraagd om uw medische gege- 7% 1% 92%
vens in te mogen zien
Heeft u gevraagd om u medische gegevens zelf in te zien 5% 0 2% 93%
Heeft u toestemming gekregen om uw gegevens in te zien 5% 0 2% 93%
Heeft u wel eens een kopie van uw dossier opgevraagd 4% 0 96%

Driekwart van de respondenten weet niet of zij in toekomst hun medische gegevens in
willen zien. Bijna een viffde deel verwacht dat zij gebruik zullen maken van het
inzagerecht. Dit percentage ligt aanzienlijk hoger dan het aantal mensen dat in de
afgelopen twee jaar daadwerkelijk hun medische gegevens onder ogen hebben gezien.
Bij deze vergelijking moet de opmerking worden gemaakt dat in de vraag over het
toekomstig gebruik van het inzagerecht geen tijdsperiode is vermeld. Hierdoor is een
goede vergelijking niet mogelijk.

De laatste categorie vragen betreft de opvattingen over de WGBO. Een vraag handeit over
de toestemming die patiénten verlenen bij de gegevensverstrekking aan derden. Dezelfde
vraag is ook in een onderzoek van de Consumentenbond uit 1985 gesteld. In tabel 2.4 zijn
de resultaten van de twee onderzoeken weergegeven. De onderscheiden categorieén zijn
hulpverleners, gezinsieden en overigen. Onder de laatste categorie vallen zeer
uiteenlopende actoren, zoals verzekeringsdeskundigen, controlerend geneesheer en

andere familie.

Tabel 2.4 Toestemming omtrent informatieverstrekking aan derde

altijd toestemming alleen toestemming nooit toestemming
vragen over verstrekking van vragen
niet-medische gegevens
1985 1995 1985 1995 1985 1995
hulpverleners 49% 46% 13% 24% 38% 30%
gezinsleden 57% 52% 7% 6% 36% 42%
overigen 74% 71% 9% 13% 17% 16%

Bijna de helft van de respondenten wil dat een arts toestemming vraagt aan een patiént
ten aanzien van de verstrekking van informatie aan een andere hulpverlener. Voor de twee
andere categorieén, gezinsleden en overigen, is het percentage hoger. Als de cijfers van
1985 en 1995 worden vergeleken, dan is te stellen dat de percentages in de loop der tijd
enigszins zijn afgenomen. '

Het aantal mensen dat van mening is dat bij het verstrekken van niet-medische gegevens
toestemming is vereist, ligt aanzienlijk lager. Als de cijfers van 1985 en 1995 worden
vergeleken dan is te stellen dat de percentages zijn gestegen. In 1995 vindt bijna een
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kwart van de geinterviewde dat een arts toestemming moet vragen als hij niet-medische
gegevens aan een collega wil doorgeven. De mensen die vinden dat nooit toestemming
gevraagd moet worden, is met name voor de categorieén 'hulpverleners’ en ‘gezinsleden’
hoog, respectievelijk 30 en 42 procent in 1995.

Respondenten zijn ook vragen voorgelegd over het verienen van toestemming ten aanzien
van een behandeling. Uit de resultaten blijkt dat de aard van de behandeling bepalend is
voor de mate dat een respondent heel belangrijk vindt dat een patiént om toestemming
wordt gevraagd. Als de behandeling bestraling of een operatie is, dan vindt respectievelijk
96 en 95 procent van de respondenten dat het vragen van toestemming heel belangrijk
is. Bij bloedprikken is dat percentage 26 procent. Bij het hechten van een wond en
bloeddruk meten stelt respectievelik 12 en 8 procent dat toestemming vragen heel
belangrijk is.

In het algemeen stelt een kwart dat zij in de toekomst toestemming voor behandeling
schriftelijk wil laten vastleggen. Bijna zestig procent vindt een mondelinge toestemming
voldoende. Meer dan eenzesde deel van de populatie heeft geen mening.

Noodzaak van voorlichting

Het Marktbureau Veldkamp heeft in opdracht van het ministerie van VWS in 1995 een
verkennend kwalitatief onderzoek verricht als voorbereiding op een voorlichtingscampagne
over de wet. De centrale vraag luidt: wat is de kennis en de houding van de Nederlandse
burger ten aanzien van de centrale thema's van de WGBO? Er hebben vier groepsdiscus-
sies plaatsgevonden. In totaal hebben 32 respondenten aan de gesprekken deelgenomen,
waarvan de ene helft regelmatig contact heeft met hulpverleners en de andere helft
onregelmatig.

Een bevinding is dat bijna niemand bekend is met de WGBO. Slechts een enkeling is op
de hoogte, hetgeen veelal is te herleiden tot de medische achtergrond van de desbetref-
fende gesprekspartners. Een verschil tussen de geinterviewden is dat met name de
regelmatige zorggebruikers meer informatie over de wet zouden willen hebben.

De geinterviewden zijn van mening dat zij momenteel ook al bepaalde rechten hebben,
zoals recht op informatie en het recht op inzage. Enige onduidelijkheid blijkt er te bestaan
ten aanzien van het recht dat pati&nten toestemming moeten geven. Onbekend is de wijze
waarop dit onderdeel van de wet is ingevuld.

Een algemene verwachting is dat door de wet de vertrouwensrelatie tussen de arts en de
patiént negatief wordt beinvioedt. Mogelijke gevolgen zijn een meer zakelijke relatie en
een meer gereserveerde opstelling van artsen.

De regelmatige zorggebruikers blijken meer behoefte aan voorlichting te hebben. In het
algemeen is het idee dat de behoefte aan informatie over de wet zich vooral manifesteert
als er een conflictsituatie ontstaat.

Tot slot

De verrichte studies geven relatief weinig inzicht in het functioneren van de wet.

Het onderzoek van bureau Veldkamp is te beperkt qua opzet om een oordeel over de wet
te kunnen vellen. Het probleem met het onderzoek van Hoornenman is dat weinig bekend
is over de achtergronden van het onderzoek.

Uit het onderzoek van de Consumentenbond en het NIVEL blijkt dat bijna veertig procent
van de mensen op de hoogte is van de wet. Zes van de tien respondenten zijn niet
bekend met de wet. Als meer in detail vragen over de inhoud van de wet worden
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voorgelegd, dat weet een substantieel deel de vragen juist te beantwoorden. Een groot
deel van de respondenten weet het antwoord niet. Hierbij betreft het vooral vragen over
de minder bekende rechten.

Een belangrijk resultaat is dat eenvijfde deel gebruik wil maken van het inzagerecht. Meer
mensen geven aan dat zij het recht willen effectueren dat artsen toestemming moeten
vragen om informatie aan derden te verstrekken en om een behandeling te verrichten.

Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen (BOPZ)

Inhoud van de wet

Doel

De wet BOPZ is bedoeld om de rechtspositie van patiénten te regelen die op grond van
een rechterlijke uitspraak tegen hun wil in een psychiatrisch ziekenhuis worden
opgenomen. In de wet zijn de procedures vastgelegd voor een onvrijwillige opneming in
een psychiatrisch ziekenhuis. Daarnaast is de interne rechtspositie van een opgenomen
patiént wettelijk geregeld. In de wet zijn ook artikelen opgenomen met betrekking tot de
opname van een persoon die gestoord is in zijn geestesvermogens en die bereid is een
behandeling te ondergaan.

De arts moet onderzoeken of een situatie ontstaat die een acuut gevaar met zich
meebrengt. Tevens moet worden bepaald of het ernstig vermoeden bestaat dat het gevaar
door een psychische stoornis wordt veroorzaakt. Tot slot moet worden vastgesteld of een
opname in een ziekenhuis de enige mogelijkheid is om het gevaar af te wenden.

Reikwijdte

De reikwijdte van de wet is expliciet vastgelegd. Een persoon kan op basis van een
rechterlijke uitspraak worden opgenomen als hij gestoord is in zijn geestesvermogen. Hier-
bij is van belang dat de persoon geen blijk geeft van de nodige bereidheid om zich op te
laten nemen. Bovendien is van belang dat de stoornis gevaar kan veroorzaken. In de wet
is ook het begrip psychiatrisch ziekenhuis gedefinieerd. De achterliggende gedachte is dat
patiénten moeten worden opgenomen in instellingen die het beste daarvoor geoutilleerd
zijn.

Opzet van de wet

Een verzoek tot machtiging voor opneming in een psychiatrisch ziekenhuis kan worden
ingediend door de echtgenoot, de ouders, elke meerderjarige bloedverwant, de voogd, de
curator of de mentor. Het verlenen van een machtiging moet via de officier van justitie
veriopen. In het traject van verzoek tot een machtiging tot de uiteindelijke verstrekking zijn
allerlei zorgvuidigheidseisen geformuleerd. Daarnaast bestaat de mogelijkheid van een
spoedmaatregel door middel van een inbewaringstelling (iBS).

In de wet zijn de volgende aspecten met betrekking tot het verbliif van een patiént
geregeld: recht op informatie over zijn rechtspositie, het gebruik van een behandelplan,
het gebruik van middelen en maatregelen, beperkende maatregelen ten aanzien van
bijvoorbeeld post, mogelijkheden om een klacht in te dienen. Daarnaast wordt aandacht
besteed aan verlof en ontslag van patiénten.

Bij de uitvoering van de wet is een groot aantal actoren betrokken, zoals de burgemeester,
de patiéntenvertrouwenspersoon, het Staatstoezicht op de geestelijke Gezondheidszorg
en het openbaar ministerie. De verantwoordelijkheden van elk van de betrokkenen is
uitvoerig beschreven.
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2.3.2

Achtergronden

De Wet BOPZ is een vervanging van de Krankzinnigenwet uit 1884. Het eerste
wetsvoorstel is in 1971 ingediend en in 1983 door de Tweede Kamer aangenomen.
Tijdens de parlementaire behandeling is echter gebleken dat het wetsvoorstel ingrijpende
gevolgen zou hebben onder meer voor het onderscheid tussen vrijwillige en onvrijwillige
opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen. Het probleem betrof met name de eis dat een
vrijwillig opgenomen patiént blijk moest geven van zijn bereidheid om te worden
opgenomen. Door deze eis bestond de kans dat meer mensen met een inbewaringstelling
(IBS) of een rechterlijke machtiging (RM) zouden worden opgenomen in vergelijking met
het oude regime. Dit werd als onwenselijk ervaren. Door deze en andere problemen is het
wetstraject aanzienlijk vertraagd. In 1989 heeft de regeling een wetsvoorstel tot wijziging
van de Wet BOPZ ingediend. Op 29 oktober 1992 is de Wet BOPZ in het staatsblad
gepubliceerd.

In vergelijking met de Krankzinnigenwet zijn er drie wezenlijke verschillen. Een verschil is
dat de nieuwe wet een grotere reikwijdte heeft. Behalve de algemene psychiatrische
ziekenhuizen vallen ook andere instellingen zoals categoriale psychiatrische ziekenhuizen
onder de wet. Een tweede verschil is dat in de BOPZ ook de interne rechtspositie van
patiénten is geregeld. Het laatste belangrijke verschil met de Krankzinnigenwet is dat de
vereisten ten aanzien van onvrijwillige opneming ingrijpend zijn veranderd. Daarbij zijn
gevaar en de nodige bereidheid voor opneming belangrijke termen.

Informatievoorziening

In de wet is opgenomen dat een aantal aspecten van de onvrijwillige opneming en het
verblijf schriftelijk wordt vastgelegd. Voorbeelden zijn het verzoek tot opneming, een
medische rapportage over de bevindingen gedurende de eerste dagen na de opneming,
een verklaring van de psychiater en een dwangmiddelen-registratie. De aard van de -in
een patiéntendossier opgetekende- informatie is in een apart wetsartikel beschreven.

In de wet is ook vastgelegd dat de patiént recht heeft op informatie bijvoorbeeld over de
geldende huisregels in een ziekenhuis. Daarnaast heeft de patiént bepaalde rechten met
betrekking tot de inzage van de documentatie, zoals zijn dossier.

Naleving

Als tijdens de procedure een voorschrift niet is nagekomen, dan kan de Hoge Raad een
beschikking nietig verklaren. In dat geval moet de procedure opnieuw worden doorlopen.
Als een patiént is opgenomen dan kan hij een klacht indienen. Daarnaast heeft de
Inspectie voor de Gezondheidszorg een controlerende taak. Een meer algemeen
wetsartikel betreffende de naleving is de straf die kan worden opgelegd aan een persoon
die een ander opzettelijk en tegen zijn wil in een psychiatrisch ziekenhuis laat opnemen.

Onderzoek over de Wet BOPZ

De Wet BOPZ is een van de weinige wetten die diepgaand is onderzocht. Dit is toe te
schrijven aan het feit dat in de wet is vastgelegd dat de wet binnen drie jaar moet worden
geévalueerd. De onderzoeken in het kader van deze evaluatie zijn inmiddels afgerond. In
deze paragraaf wordt aandacht besteed aan de onderzoeken die in het kader van de
evaluatie zijn verricht. Behalve de BOPZ-evaluatie zijn er rapportages over de Wet BOPZ,
zoals (onderdelen van) rapporten van de Inspectie. (Inspectie, 1994: Inspectie, 1995) De
gegevens in deze rapporten zijn echter niet op een systematische wijze verzameld,
waardoor de waarde van de gegevens niet is in te schatten. Op deze plaats is alleen
relevant te melden dat de Inspectie constateert dat de invoering van de wet binnen de
geestelijke gezondheidszorg in vergelijking met de gehandicaptenzorg en de psychogeria-
trie minder problemen oplevert. De verklaring van de Inspectie is dat alleen binnen de

20



de positie van de individuele patiént

geestelijke gezondheidszorg ervaring is met de Krankzinnigenwet. Door deze ervaring is
de invoering van de BOPZ eenvoudiger, omdat de Krankzinnigenwet en de BOPZ op
enige onderdelen overeenkomsten vertonen. Voor de twee andere sectoren die niet onder
het regime van de Krankzinnigenwet vielen, zijn alle onderdelen van de Wet BOPZ nieuw.
Hierdoor kennen deze sectoren meer invoeringsproblemen.

De centrale vraag van de evaluatie is geweest welke effecten heeft de wet op de
rechtsbescherming van betrokkenen bij onvrijwilige opname en de rechtspositie van
patiénten nadat een onvrijwillige opneming is gerealiseerd. Bij de opzet van dit onderzoek
is gekozen voor een 'nulmeting’, zodat de effecten van de Wet BOPZ zijn te bepalen. Voor
deze meting is relevant dat deze heeft plaatsgevonden in de periode dat de Krankzinni-
genwet nog van kracht is. Daarnaast is besloten alleen bepaalde aspecten van de wet te
onderzoeken. De reden voor de afbakening is dat door de beschikbare financiéle en
personele middelen niet de gehele wet kan worden bestudeerd. In het onderzoek is het
accent gelegd op de onderdelen van de Wet BOPZ die in vergelijking met de Krankzinni-
genwet nieuw zijn. Daarnaast is de aandacht gericht op de onderdelen van de wet die
tijdens de parlementaire behandeling ter discussie hebben gestaan. De evaluatie bestaat
uit verschillende onderzoeken over de externe rechtspositie, interne rechtspositie, de
zogenaamde 'verkommerden en verloederden’ en de financiéle effecten van de wet.
Daarnaast zijn er andere activiteiten ontplooid, zoals het organiseren van een hoorzitting
en een schriftelijke raadpleging van deskundigen en organisaties uit het veld.

De onderwerpen die in deze paragraaf aan bod komen, zijn: opname-procedures en aantal
opnames; de externe rechtspositie; de interne rechtspositie; het oordeel over de BOPZ.

Opnameprocedures en aantal opnames

In de zogenoemde 'nulmeting’ heeft het accent gelegen op het in kaart brengen van het
krachtenveld waarbij de autonomie van de patiént, rechtsbescherming, het voorkomen van
gevaar voor de persoon zelf of voor de derden een rol vervullen. In deze meting is gebruik
gemaakt van zowel kwantitatieve als kwalitatieve methoden. Een van de bevindingen is
dat personen die in aanmerking komen voor een gedwongen opname, vaak al een lange
voorgeschiedenis van opnames en problemen hebben. Ongeveer de helft van personen
met een gedwongen opname is eerder opgenomen geweest. (Keizer, Kouwenberg, Leeuw,
Mertens, 1996: 23) Een andere bevinding is dat onder de Krankzinnigenwet soms
opzettelijk is afgeweken van de wettelike normen die dwangopname om 'bestwil' niet
toelieten. In dergelijke gevallen is de dwangopname een noodgreep om een schrijnende
situatie aan te pakken. (Keizer e.a., 1996: 25)

Uit de vervolgmeting met betrekking tot de opname-procedures blijkt dat de Wet BOPZ in
de praktijk niet op onoverkomelijke problemen stuit. Hoogstens zijn enige aanpassingen
wenselijk zodat de praktik en de bedoeling van de wet beter aansluiten. (Keizer e.a.,
1996: 117)

Een onderdeel van de evaluatie betreft de ontwikkeling van het aantal opnames. In tabel
2.5 is een overzicht van de periode 1990 tot en met 1994 gepresenteerd. De hoofdcatego-
rieén zijn verplichtend karakter van de opname (vrijwillig of onvrijwillig). De categorie
‘onvrijwillige opname’ is nog onderverdeeld in de subcategorieén rechterlijke machtiging
(rm) en Inbewaringstelling (IBS).
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Tabel 2.5 Aantal opnames in de periode 1990-1994

1990 1991 1992 1993 1994
abs. % abs. % abs. % abs. % abs. %
vrijwillig 24891 87 26099 88 27903 88 30359 88 30791 87
onvrijwillig IBS 2786 10 2736 9 3032 9 3228 9 3340 10
RM 776 3 758 3 897 3 1100 3 1063 3

28453 100 29593 100 31832 100 34687 100 35194 100

bron: Van Ginneken, Poletiek, 1996: 35

Bijna 90 procent van de opnames is op vrijwillige basis. Dit percentage is in de loop der
tiid niet veranderd. In absolute zin is er over de gehele linie sprake van een toename van
het aantal opnames. In 1990 zijn er ruim 28.000 opnames. Vier jaar later is het aantal met
meer dan 6500 gestegen. Dit betekent dat er in 1994 meer dan 35.000 opnames zijn.

Het beoogde effect van de Wet BOPZ is dat alleen die mensen die daadwerkelijk de
bereidheid tonen voor een psychiatrische opneming ook vrijwillig worden opgenomen, het
zogeheten bereidheidscriterium. In dit kader was de verwachting dat in verhouding meer
mensen onvrijwillige zouden worden opgenomen, omdat strikte eisen aan de vrijwillige
opname zijn gesteld. Deze verwachting is (nog) niet uitgekomen. Zowel het aantal
vrijwillige als onvrijwillige opnames is gestegen, waarbij de verhouding tussen deze twee
grootheden gelijk is gebleven. (Van Ginneken, Poletiek, 1996: 36)

Externe rechtspositie

De centrale vraag in het onderzoek over de externe rechtspositie is: Worden de doelen
met betrekking tot de externe rechtspositie gerealiseerd en treden er geen ongewenste
neveneffecten op? (Van Ginneken, Poletiek, 1996: 35) In het onderzoek van Van
Ginneken en Poletiek is gekozen voor interviews met psychiaters (N=18), verpleegkundi-
gen (N=15), patiénten (N=6) in 6 verschillende BOPZ-instellingen. Daarnaast zijn
crisisgevallen (N=32) en rechtszittingen (N=36) geanalyseerd.

In het onderzoek is het realiseren van de gestelde doelen vertaald in termen van effecten
van de wet. Daarnaast is aandacht besteed aan de wijze waarop betrokkenen de wet
interpreteren. Op basis van de beschikbare cijfers stellen de onderzoekers dat effecten
zoals een toename van het aantal onvrijwilige opnames, niet optreden en dat er geen
ongewenste neveneffecten zijn. Een bevinding is dat in ziekenhuizen voor een deel wordt
gewerkt met criteria die in de Krankzinnigenwet zijn vastgelegd. Een andere bevinding is
dat betrokken actoren kernbegrippen uit de wet, zoals het gevaarscriterium, uiteenlopend
hebben geinterpreteerd. Het resultaat is volgens de onderzoekers dat een vervaging
optreedt in het onderscheid tussen onvrijwillige opneming en gedwongen behandeling. Dit
beschouwen de onderzoekers als een bedreiging van een van de pijlers van de Wet
BOPZ.

Een laatste vermeldenswaardige bevinding is dat er te weinig inzicht bestaat in
alternatieve opvangmogelijkheden voor mensen die mogelijkerwijs worden opgenomen.
Dit inzicht is noodzakelijk omdat het aanbieden van alternatieven een wettelijke
verplichting is. (Van Ginneken, Poletiek, 1996: 87-20)

Interne rechtspositie

Een ander onderzoek in het kader van de BOPZ-evaluatie richt zich op de positie van
pati&énten binnen de instelling. De centrale vraag in de 'nulmeting’ is: In hoeverre wordt
voor de invoering van de Wet BOPZ in algemeen psychiatrische inrichten al voldaan aan
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eisen van de nieuwe wet ten aanzien van de interne rechtspositie? (Franchimont en Van
de Klippe, 1994: 14) In het onderzoek zijn vragenlijsten naar alle 46 psychiatrische
ziekenhuizen gestuurd. Afhankelijk van het onderwerp zijn vragen aan verschillende
groepen voorgelegd, zoals directies, pati&ntenraden, behandelaar en verpleegkundigen.
(Franchimont en Van de Klippe, 1994: 14)

Een belangrijke conclusie is dat de praktijk in ziekenhuizen ver afstaat van de rechtsposi-
tionele eisen van de Wet BOPZ. Dit is niet onoverkomelijk, omdat op het moment dat de
'nulmeting’ werd verricht de wet nog moest worden ingevoerd. Daar staat tegenover dat
sommige aspecten vergaand moeten worden veranderd. Een van die aspecten betreft de
dwangbehandeling. Uit het onderzoek blijkt dat bijna de helft van de onvrijwillig
opgenomen patiénten sinds de opname onder dwang behandeld is geweest. (Franchimont
en Van de Klippe, 1994: 100)

Uit het vervolgonderzoek is gebleken dat in de psychiatrie behandelaars ondanks de
wettelijke verplichting veelal geen behandelplan opstellen. Als een plan wordt gemaakt,
dan blijkt er niet altijd overleg te zijn gepleegd met de patiént. Geconcludeerd wordt dat,
twee jaar na inwerkingtreding van de wet, de feitelijke implementatie van de wet nog niet
is voltooid. In de sectoren van de psychogeriatrie en van de verstandelijke gehandicapten-
zorg blijkt op basis van onderzoek een verbetering van de rechtspositie van de patiénten.
Tegelijkertijd wordt geconstateerd dat de wet onvoldoende aansluit bij de praktijk. De
kritiek richt zich met name op de gehanteerde begrippen die betrokkenen onvoldoende
herkennen. (Evaluatie-commissie, 1996)

Oordeel over de BOPZ

In het eindrapport van de evaluatie van de BOPZ stelt de evaluatie-commissie dat de
verrichte studies eerder zijn te beschouwen als invoeringsonderzoek dan als een
beoordeling van een gevestigde praktijk. Voor de versterking van de externe rechtspositie
is een relevant gegeven dat het aantal opnames is toegenomen. Hierbij wordt aangete-
kend dat deze ontwikkeling dateert uit de periode dat de Krankzinnigenwet van kracht was.
De conclusie is dat de stijging niet is toe te schrijven aan de invoering van de Wet BOPZ.
De commissie velt een ambigu oordeel over de introductie van het bereidheidscriterium.
Enerzijds leidt het tot een versterking van de positie van de patiént en anderzijds kan een
gevolg zijn dat minder zorg wordt geboden. Het oordeel over de interne rechtspositie is
minder positief. de wet wordt niet in alle instellingen nageleefd dan wel is de invoering van
de wet nog niet voltooid. Een kritieck vanuit de instellingen en met name binnen de
psychogeriatrie en verstandelijk gehandicapten is dat de wet onvoldoende aansluit op de
werkelijkheid zoals die in instellingen wordt beleefd. De belangrijkste algemene
constatering van de evaluatie-commissie is dat er een discrepantie bestaat tussen de
ontwikkeling van een wet en de invoering ervan. Voor een verantwoorde invoering van een
wet is volgens de commissie een actieve en planmatige inzet vereist, hetgeen in het geval
van de Wet BOPZ ten dele wordt gemist. Haar aanbeveling is dat de wetgever en de
regering in de toekomst wetten meer projectmatig moeten invoeren. Dit impliceert onder
andere dat de invoering moet worden begeleid. (Evaluatie-commissie, 1996) De commissie
geeft geen expliciet antwoord op de centrale vraag van de evaluatie met betrekking tot de
versterking van de positie van de patiént.
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2.4 Wet Mentorschap

In deze paragraaf wordt alleen de inhoud van de wet beschreven voigens het eerder
gebruikte stramien. Het onderdeel over het verrichte onderzoek blijft achterwege omdat
zover bekend geen studies over de Wet Mentorschap zijn uitgevoerd.

Doel

De wet beoogt personen te ondersteunen die door hun geestelijke of lichamelijke toestand
tijldelijk of voor lange duur niet voldoende in staat zijn hun niet-vermogensrechtelijke
belangen te behartigen. Daaronder verstaat de wet de belangen op het gebied van
verzorging, verpleging, behandeling en begeleiding. Deze personen kunnen een mentor
krijgen als de naaste familie en verzorgers de onbekwaamheid van de persoon
onvoldoende kunnen ondervangen.

In de Wet Mentorschap staat het patiéntenrecht van zelfbeschikking centraal dat de
betrokkene persoon niet naar behoren kan uitoefenen. In dit kader is de wet een soort
beschermingsmaatregel. Daarbij moet de intentie van de mentor zijn dat hij de
gementoriseerde zoveel mogelijk bij zijn beslissingen betrekt.

Reikwijdte

De wet richt zich op specifieke doelgroepen. Behalve voor meerderjarigen die door hun
toestand hun belangen niet kunnen behartigen geldt de wet ook voor minderjarigen die in
die toestand zullen verkeren als ze meerderjarig worden en meerderjarigen die binnen
afzienbare tijd in de genoemde toestand zullen terecht komen bijvoorbeeld in het geval
van voortschrijdende dementie. De categorie&n patiénten die een mentor kunnen krijgen,
zijn geestelijk gehandicapten, psychogeriatrische patiénten, demente bejaarden,
psychiatrische patiénten en comateuze patiénten.

Opzet van de wet

In de wet zijn de omstandigheden vastgelegd wanneer een persoon een mentor krijgt
toegewezen, de procedure voor de benoeming van een mentor, de verantwoordelijkheden
van de mentor, en het einde of de opheffing van het mentorschap.

Een wezenlijk aspect van de wet is het streven om de verantwoordelijkheden van de
mentor zoveel mogelijk proberen te beperken. Op het gebied van de verzorging,
verpleging, behandeling en begeleiding van de betrokkene treedt de mentor vertegenwoor-
digend en plaatsvervullend op. Op andere terreinen heeft hij een adviserende rol. In de
wet wordt relatief weinig aandacht besteed aan de persocon die een mentor krijgt
toegewezen. Een uitzondering is artikel 454, waarin wordt gesteld dat de mentor de
betrokkene zoveel mogelijk bij de vervulling van zijn taak betrekt. De achterliggende
intentie is dat de nog aanwezige feitelijke bekwaamheid van de betrokkene zoveel mogelijk
wordt gehonoreerd.

Het mentorschap wordt opgeheven of beé&indigd als de vastgestelde tijdsduur is
verstrekken of als er andere redenen zijn zoals een verzoek aan de kantonrechter van de
betrokkene of de mentor.

Achtergronden

De Wet Mentorschap is te plaatsen in de discussie over het onder curatele stellen van
personen. Een dergelijke maatregel wordt in sommige gevallen ais te ingrijpend ervaren.
Op verschillende terreinen, zoals kinderbescherming, is een apart regeling getroffen voor
voogdijschap. Voor de geestelijk gestoorde meerderjarigen is al vanaf 1939 voor een
beschermingsmaatregel gepleit. In 1948 en 1974 zijn enkele concrete voorstellen gedaan
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voor een wettelijke regeling. De Wet Mentorschap meerderjarigen is uiteindelijk in 1991
ingediend, in 1994 gepubliceerd in het staatsblad en in 1995 van kracht geworden.

Naleving

De kantonrechter speelt een wezenlijke rol bij de uitvoering van de wet. Hij kan de mentor
tussentijds om informatie vragen. Bovendien kan hij de mentor schorsen of ontslaan op
basis van gewichtige redenen, zoals niet-optimaal functioneren.

Informatievoorziening
De informatievoorziening is geregeld doordat de kantonrechter tussentijds geinformeerd
wil worden. In het wetsvoorstel is geen jaarlijkse verantwoordingsplicht opgenomen.

Wet klachtrecht cliénten zorgsector (WKCZ)

De inhoud van de wet Klachtrecht

Doel

De wet Klachtrecht beoogt de formele rechtspositie te versterken ofwel de wijze waarop
de inhoudelijke rechten kunnen worden gerealiseerd. Het streven is een klachtenregeling
te realiseren die laagdrempelig is. De instantie die de klachten moet behandelen moet zijn
gezag naar de betrokkenen ontlenen aan deskundigheid, objectiviteit en snelheid van
optreden. De zorgaanbieder wordt de verplichting opgelegd de klager te laten weten of,
en zo ja welke maatregelen naar aanleiding van diens klacht zullen worden genomen.

Reikwijdte

Deze wet geldt voor alle hulpverleners en instellingen die zorg verlenen als bedoeld in de
AWBZ of ZFW. Dit betekent dat de wet geldt voor alle instellingen in de zorgsector en alle
beroepsbeoefenaren in de zorgsector, zoals verzorgingshuizen en huisartsen, maar ook
de kinderopvang en het maatschappelijk werk. Dit betekent voor de cliénten van de
zorgsector dat zij in principe over elk onderdeel van de zorgsector een klacht in kunnen
dienen.

Achtergronden

Ideeén over de wettelijke regeling van klachtenbehandeling dateren uit de jaren zeventig.
Aanvankelijk was de opzet klachtenbehandeling en medezeggenschap in dezelfde wet te
regelen conform het advies van de commissie inzake het democratisch en doelmatig
functioneren van instellingen uit 1977. Uiteindelijk heeft de regering besloten de
klachtenbehandeling in een afzonderlijke wet te regelen. In een mondeling overieg met de
Tweede Kamer heeft de kamer met dit besluit ingestemd. Het verschil met andere en met
name juridische procedures behoort te zijn dat de drempel met betrekking tot de
klachtenbehandeling minder hoog is. Bovendien moet de klachtenregeling volgens de wet
Klachtrecht meer gericht zijn op het wegnemen van onlustgevoelens van de klager.

Opzet van de wet

De wet is te karakteriseren als een vorm van geconditioneerde zelfregulering -de wetgever
stelt de randvoorwaarden en de zorgsector geeft zelfstandig invulling aan deze
randvoorwaarden. (Meijer, 1996: 2) Een randvoorwaarde is dat zorgaanbieders een
klachtenreglement moeten hebben. Een tweede randvoorwaarde is dat zorgaanbieders
een klachtencommissie met een onafhankelijke voorzitter benoemen. De opzet is dat
gerezen klachten zoveel mogelijk tot een oplossing worden gebracht door de zorgaanbie-

25



2.5.2

der bij wie zij zijn ontstaan. (Tweede Kamer, 1993: 8) Een derde en laatste vermeldens-
waardige randvoorwaarde is dat jaarlijks een openbaar verslag over de ingediende en
behandelde klachten aan de Inspectie voor de Gezondheidszorg moet worden gestuurd.
Dit verslag moet de Inspectie voor 1 april van het volgende kalenderjaar in het bezit
hebben.

Informatievoorziening

De zorgaanbieder heeft de wettelijke verplichting gekregen cliénten van de zorgsector te
informeren over de wet. Daarnaast moeten de zorgaanbieders ervoor zorgdragen dat
jaarlijks een openbaar verslag over de aard en omvang van de behandelde klachten wordt
vervaardigd. Dit verslag moet voor 1 april van het volgende kalenderjaar naar de Inspectie
voor de Gezondheidszorg worden gestuurd.

Naleving

Als een zorgaanbieder geen klachtenregeling heeft, dan kan een cliént van de zorgsector
de kantonrechter inschakelen. Het resultaat van deze procedure zal zijn dat de rechter
uitspreekt dat de zorgaanbieder verplicht is alsnog een klachtenregeling te treffen. 11.3
3-1)

Onderzoek over de wet Klachtrecht

Klachten en klachtenbehandeling in de zorgsector zijn onderwerpen die in verschillende
onderzoeken (Boerma en Woldringh, 1994: Van Deelen, 1992; Gransier, 1993; Jong,
1995; Wagner, Bakker en Sluijs, 1995; Van der Wal en Lens, 1994) aan bod zijn
gekomen. De wet Klachtrecht is echter zelden onderzocht. De onderwerpen die in studies
aan bod zijn gekomen, zijn verwachtingen van cliénten van de zorgsector, de implemen-
tatie van de wet en de informatievoorziening. Na de bespreking van de onderwerpen wordt
ingegaan op een aantal manco’s ten aanzien van het onderzoek over het functioneren van
de wet Klachtrecht.

Verwachtingen

In een onderzoek van de Consumentenbond in samenwerking met het NIVEL zijn een
aantal vragen gesteld over klachtenbehandeling in het algemeen en een vraag over de wet
Klachtrecht. Deze vraag is of door de invoering van de wet eerder een klacht wordt
ingediend. De vraag is voorgelegd aan het Consumentenpanel Gezondheidszorg, dat
bestaat uit huishoudens die op veel punten een goede afspiegeling van de Nederlandse
bevolking zijn. In tabel 2.6 zijn de resultaten gepresenteerd.

Tabel 2.6 Drempelveriaging door wet Klachtrecht

abs. %
ja, want de drempel is verlaagd 467 57
ja, andere redenen 118 14
nee, dat hangt af van de behandelaar 91 11
nee, dat durf ik niet 4 1
nee, andere redenen 23 3
ik weet het niet/ geen mening 117 14
totaal 820 100
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Meer dan zeventig procent van de respondenten verwacht dat zij door de wet Klachtrecht
eerder een klacht zullen indienen.

Implementatie

Kupers en Van Wezel (1996) hebben de klachtenregelingen van Gelderse ziekenhuizen
geinventariseerd en beoordeeld. Uiteindelijk zijn zeven algemene ziekenhuizen
onderzocht. De klachtenregelingen van drie andere algemene onderzoeken en één
academische ziekenhuis zijn niet meegenomen, omdat ze de bestaande regeling willen
herzien. (Kupers en Van Wezel, 1996: 18) .

De opzet van de klachtenregelingen loopt uiteen met name ten aanzien van de rol van de
klachtenfunctionaris en de aanwezigheid van een vertegenwoordiger van uit de patiénten-
hoek in de klachtencommissie. Het algemene oordeel van de onderzoekers is dat elk van
de zeven onderzochte ziekenhuizen een klachtenregeling heeft die redelijk tot goed is
opgezet. Echter geen van de ziekenhuizen heeft een klachtenregeling die voldoet aan de
wet. Zo is volgens de onderzoekers de scheiding tussen klachtenopvang en -bemiddeling
aan de ene kant en klachtenbehandeling aan de andere kant niet consequent doorge-
voerd. Een ander aspect is de geringe aandacht voor de onafhankelijkheid van de
klachtencommissie en voor de uitwerking van de procedurele waarborgen. Een laatste
bekritiseerd onderdeel is dat de klachtenregelingen niet laagdrempelig zijn.

In het onderzoek van Straten en Friele (1996) is de implementatie van de wet Klachtrecht
een van de onderwerpen. Een doel van het verrichte onderzoek is een beeld te vormen
van het functioneren van de wet Klachtrecht in de zorgsector. De onderzoekspopulatie is
koepel- en beroepsorganisaties in de zorgsector en per organisatie een aangesloten lid.
In totaal zijn 25 interviews afgenomen en zijn de klachtenregelingen geanalyseerd.

Op basis van het onderzoek is te stellen dat binnen de verschillende onderdelen van de
zorgsector de wet Klachtrecht op uiteenlopende wijze is ingevuld (zie tabel 2.7). In dit
kader zijn er twee hoofdvarianten van klachtenregelingen te onderscheiden. De eerste
variant is dat een landelijke klachtenregeling is getroffen. De tweede hoofdvariant is dat
een koepel- of een beroepsorganisatie een model-reglement heeft geschreven. Deze
kunnen de aangesloten leden gebruiken als voorbeeld bij de formulering van een
klachtenreglement volgens de wet Klachtrecht.
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Tabel 2.7 Klachtenregelingen en de organisatorische opzet van de klachtencommissie

naam’ klachten-reglement of datum aantal geinstalleerd organisatieniveau
model klachtencommissies  geografisch
KNGF nee, concept voor een 04-1996 1 landelijk
landelijk reglement
KNMG  model 08-1995 onbekend -
KNMP landelijk regiement - 0 landelijk
LHV model 03-1995 16 regionaal
LVG model 08-1995 onbekend lokale samenwerking of instel-
lingsniveau
LVGGD model 1995 onbekend regionaal of instellingsniveau
LvT model 10-1995 onbekend regionaal of instellingsniveau
NMT landelijk reglement 12-1995 7 landelijk en regionaal
NOV nee, concept voor een - 1 landelijk
landelijk reglement
NVAGG model 09-1995 onbekend lokale samenwerking of instel-
lingsniveau
NVGGz model 07-1995 onbekend regionaal of instellingsniveau
Nwvz mode! 1996 onbekend regionaal of instellingsniveau
NVZ model 10-1995 onbekend instellingsniveau
VGN model 01-1996 onbekend lokale samenwerking of instel-
lingsniveau
WZF model 08-1995 onbekend regionaal of lokale samenwer-

king of instellingsniveau

Zie Bijlage 2 voor de betekenis van de gebruikte afkortingen

Uit het onderzoek blijkt dat fysiotherapeuten en verloskundigen een landelijke klachten-
regeling hebben en klachten aan een landelijke klachtencommissie voorleggen. Klachten
over tandartsen kunnen bij de NMT worden ingediend die ze vervolgens kan voorleggen
aan een van de zeven zogenoemde regionale beoordelingsraden. Klachten over
huisartsen kunnen worden voorgelegd aan een van de 16 regionale klachtencommissies,
die veelal op DHV-niveau zijn georganiseerd. Een aantal DHV'en heeft een gezamenlijke
klachtencommissie opgericht. Klachten over apothekers kunnen niet worden behandeld
omdat de klachtencommissie nog niet is geinstalleerd. Er is inmiddels wel een klachten-
reglement opgesteld. Of andere zorgaanbieders in de zorgsector ook een klachtenregeling
hebben, is niet onderzocht. Op basis van het onderzoek is te stellen dat verschillende
koepel- en beroepsorganisaties een model-reglement hebben geschreven. Deze kunnen
de aangesloten leden gebruiken als voorbeeld bij de formulering van een klachtenregle-
ment volgens de wet Klachtrecht. Bij deze organisaties zijn geen cijfers over het aantal
geinstalleerde klachtencommissies bekend. De enige beschikbare informatie is dat
klachtencommissies op diverse manieren zijn georganiseerd. Er zijn zorgaanbieders die
een klachtenregeling en een klachtencommissie voor de eigen organisatie hebben. Er zijn
ook zorgaanbieders die op lokaal of regionaal niveau samenwerken met andere
zorgaanbieders. Dit betekent dat een klachtencommissie klachten over verschillende
zorgaanbieders of instellingen behandelt.
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Een andere onderzoeksbevinding van Straten en Friele (1997) is dat binnen de
verschillende onderdelen van de zorgsector klachten van patiénten behalve voigens de
wettelijke procedure ook op een andere manier worden behandeld. Voor een aantal
zorgaanbieders geldt dat zowel persoonlijke behandeling als bemiddeling tot de
mogelijkheden behoren. Bij de opzet van de klachtenbehandeling is veelal gekozen voor
een gefaseerde structuur. Dit wil zeggen dat persoonlijke klachtenbehandeling en
bemiddeling de voorkeur geniet boven de behandeling van een klacht volgens de wet
Klachtrecht. Een uitzondering vormt de categorie zorgaanbieders die ook aan de wet
BOPZ moeten voldoen. Door deze wet hebben zij een parallelle opzet. Afhankelijk van de
aard van de klacht wordt een bepaalde klachtenprocedure gevolgd.

Informatievoorziening
In het onderzoek van Straten en Friele (1997) komt ook de informatievoorziening in het
kader van de wet Klachtrecht aan de orde. Deze heeft vooral betrekking op de wettelijke
verplichting van zorgaanbieders om jaarlijks aard en omvang van de behandelde klachten
aan de Inspectie voor de Gezondheidszorg te melden. In dit kader worden twee problemen
gesignaleerd. Het eerste probleem is de selectiviteit van de gegevens. Hierbij zijn de
volgende aspecten onderscheiden:

1. het gebrek aan inzicht in het aantal zorgaanbieders dat daadwerkelijk een klachtenre-
geling heeft getroffen of aangesloten is bij een klachtenregeling.

2. de drempels die in de getroffen klachtenregelingen opgeworpen.

3. de context van klachtenbehandeling. Klachtenbehandeling op basis van de wet
Klachtrecht is slechts een van de manieren waarop klachten worden behandeld. Het
resultaat is dat minder klachten zullen worden gerapporteerd dan feitelijk zijn
ingediend.

Het tweede gesignaleerde probleem betreft de gegevensopslag en -verstrekking van de
gegevens. Een aspect daarbij is dat de gegevens op uiteenlopende wijze worden
gecategoriseerd. Daarnaast is de verwachting dat gegevens op verschillende aggregatie-
niveaus worden gerapporteerd. Bovendien zullen in sommige rapportages zeer veel
gegevens worden opgenomen, terwijl in andere rapportages het informatiegehalte gering
is.

Op basis van de gesignaleerde problemen concluderen de onderzoekers dat betwijfeld

moet worden of de gegevens verwerkbaar zijn.

Tot slot is te stellen dat de verrichte onderzoeken slechts een beperkt inzicht bieden. De
verwachting van cliénten is dat zij door de wet Klachtrecht eerder een klacht zullen
indienen. De vraag blijit of de wet Klachtrecht daadwerkelijk tot een verlagen van drempels
zal leiden. Kupers en Van Wezel stellen dat de onderzochte ziekenhuizen niet geheel aan
de wettelijke eisen voldoen. De vraag is of deze bevinding ook voor andere ziekenhuizen
en andere zorgaanbieders geldt. Het onderzoek van Straten en Friele geeft een overzicht
van de stand van zaken maar dit blijft aan de opperviakte. Om een beter beeld te kunnen
vormen van het functioneren van de wet Klachtrecht is nader onderzoek noodzakelijk.
Hierbij dient aandacht te worden besteed aan de verschillende aspecten van de wet
Klachtrecht, maar ook de betekenis van de wettelijke procedure in de brede context van
andere vormen van klachtenopvang en -behandeling. In het volgende hoofdstuk wordt
nader ingegaan op deze verschillende vormen en de aard en omvang van de ingediende
klachten.
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2.6 Wet medezeggenschap cliénten zorginstellingen (WMCZ2Z),

2.6.1 Inhoud van de wet

Doel

De wet beoogt de medezeggenschap van cliénten een institutionele basis te geven.
Tevens wordt aan de bestaande medezeggenschapsregelingen een wetteliike basis
gegeven. Instellingen die nog geen regeling hebben, worden verplicht deze te treffen. De
taak van de cliéntenraad is het behartigen van de gemeenschappelijke belangen van de
cliéenten binnen de doelstelling van de instelling. Daarnaast is het streven dat cliénten
zonodig zelf de naleving van de wet kunnen afdwingen.

Reikwijdte

De wet geldt voor alle instellingen die uit collectieve middelen worden gefinancierd.
Voorbeelden van dergelijke instellingen zijn: algemene en academische ziekenhuizen,
verpleeghuizen en instellingen op het terrein van de zwakzinnigenzorg. Daarnaast worden
organisaties met betrekking tot verslavingszorg apart genoemd. Deze moeten een
medezeggenschapsregeling hebben mits zij door de overheid worden gefinancierd.

Opzet van de wet

De wet is te karakteriseren als een vorm van geconditioneerde zelfregulering -de wetgever
stelt de randvoorwaarde en de zorgsector geeft zelfstandig invulling aan deze randvoor-
waarden. (Meijer, 1996: 2) Een randvoorwaarde is dat elk zorgaanbieder per instelling een
cligntenraad heeft, waarbij de werkwijze van de raad schriftelijk is vastgelegd. Een tweede
voorwaarde is dat de raad representatief voor de cli&énten van de instelling is. Hierbij wordt
niet uitgesloten dat behalve cliénten ook andere betrokkenen zitting in de raad hebben,
zoals ouders of personen uit de kring van de pati&ntenorganisaties. Een derde randvoor-
waarde is dat de zorgaanbieder verplichtingen heeft waarvan de naleving door de raad
kan worden afgedwongen, zoals advies vragen bij bepaalde beslissingen. Voor instellingen
waarin cliénten in de regel langdurig verblijven, is één voorwaarde dat de raad een zeer
zwaarwegende stem heeft bij de benoeming van leidinggevende personen op afdelingsni-
veau.

Een facet van de wet is dat behalve een cliéntenraad ook een vertrouwenscommissie
wordt ingesteld. Deze commissie vervult de rol van arbiter als de cliéntenraad en de
zorgaanbieder geen overeenstemming bereiken.

Achtergronden

Ideeén over de wettelijke regeling van de medezeggenschap van patiénten dateren uit de
jaren zeventig. Een belangrijk initiatief is de instelling van de commissie van advies inzake
het democratisch en doelmatig functioneren van instellingen in 1974. Deze commissie richt
zich behalve op het onderwerp medezeggenschap ook op andere onderwerpen, zoals
klachten. Het in 1977 uitgebracht advies vormt de basis voor een wetsvoorstel, dat
uiteindelijk niet bij het parlement is ingediend. De regering heeft besloten de medezeggen-
schap in een afzonderlijke wet te regelen.

Informatievoorziening

De zorgaanbieder heeft de verplichting de cliéntenraad tijdig en voliedig te informeren. De
zorgaanbieder moet in ieder geval eenmaal per jaar in algemene zin informatie
verstrekken over het gevoerde en te voeren beleid. Daarnaast moet de zorgaanbieder
jaarlijks een verslag opstellen over de wijze waarop de wet is toegepast.
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Naleving

De vertrouwenscommissie heeft een rol in situaties waarin geen consensus bestaat tussen
de zorgaanbieder en de raad over de uitvoering van zwaarwegende adviezen. Als een
instelling geen cliéntenraad heeft, dan kan een patiént de kantonrechter inschakelen. Hij
kan de desbetreffende instelling verplichten een raad op te richten.

Verrichte onderzoeken over WMCZ

De Wet Medezeggenschap Cliénten Zorginstelling is geen onderwerp van onderzoek
geweest. Er is alleen een NIVEL-studie voor de invoering van de wet die relevante
gegevens bevat. Uit het onderzoek blijkt dat in zes sectoren patiénten, cliénten of
bewoners frequenter bij activiteiten met betrekking tot kwaliteitsbeWaking of -verbetering
worden betrokken. Hierbij zijn mogelijke activiteiten, bespreken uitkomsten van
klachtenregistratie, ontwikkelen van normen en participatie in (kwaliteits-)commissies. Bij
zes andere sectoren is dat veel minder de gewoonte. In tabel 2.8 is weergeven in
hoeverre een sector verder of minder ver in de ontwikkeling is gevorderd. In de derde
kolom staan de sectoren die een middenpositie innemen.

Tabel 2.8  Verschillen in ontwikkeling m.b.t. cliénten- of pati&ntenpartipaticipatie

Sectoren die verder in de ontwik-  Sectoren die minder ver in Sectoren die een middenposi-
keling zijn gevorderd -de ontwikkeling zijn gevorderd tie innemen
Gehandicaptenzorg Gezondheidscentra Ziekenhuizen
Beschermende woonvormen Thuiszorginstellingen Sociaal pedagogische dien-
sten

Verzorgingshuizen Instellingen voor verslavingszorg RIAGG'’s
verpleeghuizen Instellingen voor algemeen maatschap-

pelijk werk

Gemeentelijke gezondheidsdiensten

bron: Wagner, De Bakker, Sluijs, 1995

Op basis van de tabel is te stellen dat er verschillen tussen sectoren bestaan in de mate
dat cliénten of patiénten participeren in het kwaliteitsbeleid van instellingen. In hoofdstuk
5, waarin de invioed van patiéntenorganisaties wordt behandeld, zijn de gegevens nader
besproken. In dit kader is een secundaire analyse uitgevoerd die meer inzicht biedt in de
omvang van de cliénten- of patiéntenparticipatie en de verschillen tussen de sectoren.

Wet op orgaandonatie

Inhoud van de wet

Doel

Het uitgangspunt van de wet is het zelfbeschikkingsbeginsel. Het doel is een regeling te
treffen waardoor het tekort aan organen af kan nemen. Tevens moet op basis van de wet
de handel in organen kunnen worden tegengegaan. Orgaandonatie is alleen toegestaan
indien daarvoor volgens een wettelijk omschreven procedure toestemming is geven.
Daarbij wordt in de wet een onderscheid gemaakt tussen ter beschikking stellen van
organen bij leven en na overlijden. Dit onderscheid is gemaakt omdat bij orgaandonatie
terughoudendheid noodzakelijk is, zeker bij leven. Een ander uitgangspunt is dat bij de
orgaandonatie geen vergoeding mag worden ontvangen die meer bedraagt dan de kosten.
Dit verbod is in de wet opgenomen om commerciéle activiteiten uit te sluiten.
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Reikwijdte

De wet heeft betrekking op verschillende categorieén donoren, zoals meerderjarigen en
minderjarigen. Daarbij zijn voor elke categorie criteria geformuleerd. In de wet is niet de
implantatie van organen geregeld. Een uitzondering in deze wet is dat deze niet geldt voor
de verwijdering van een orgaan als dat geschiedt voor de donor zelf.

Achtergronden

Een aanleiding om orgaandonatie wettelijk te regelen is dat de wachtlijsten voor
orgaantransplantatie langer zijn geworden. Dit probleem is sinds 1988 groter geworden,
omdat vanaf dat jaar het aantal donormeldingen is afgenomen. Een betekenisvol initiatief
in de voorbereidende fase is dat in mei 1991 de toenmalige staatssecretaris van Volksge-
zondheid de Nationale Raad heeft gevraagd om een advies te geven over orgaandonatie.
In deze context is een belangrijk gegeven dat is gebleken dat slechts een deel van de
bevolking op de hoogte is van de mogelijkheden om organen af te staan.

De wet, die in 1996 in het staatsblad is gepubliceerd, is een vervanging van de wettelijke
regeling van orgaandonatie, zoals die is vastgelegd in de Wet op de Lijkbezorging uit
1991. Een wezenlijk verschil is dat in de Wet op Orgaandonatie veel meer is geregeld.
(Netten, 1995)" De wet zal gefaseerd worden ingevoerd.

Opzet van de wet

De wet kenmerkt zich door een vergaande regulering van de orgaandonatie. Dit is mede
ingegeven door de ervaren noodzaak om zoveel mogelijk de angst ten aanzien van de
verwijdering van een orgaan weg te nemen. Het resultaat is dat allerlei zorgvuldigheids-
eisen in de wettelijke procedures zijn vastgelegd.

Een onderdeel van de wet is de uitwerking van het zelfbeschikkingsrecht. Hierbij is
gekozen voor het volledig beslissysteem. Dit wil zeggen dat iedereen de mogelijkheid krijgt
om voor of tegen de uitname van organen te kiezen. Deze informatie wordt vervolgens
centraal vastgelegd. Daarbij is de opzet dat de gemeente iedere ingezetene van achttien
jaar en ouder binnen twee jaar na inwerkingtreding van de wet vraagt om zijn wil met
betrekking tot orgaandonatie via een donorformulier kenbaar te maken. De verstrekte
informatie zal centraal worden geregistreerd. Daarnaast kan de individuele wens ook in
een eigen verklaring worden vastgelegd.

De wijze waarop de orgaandonatie moet verlopen, is in de wet in allerlei eisen en
procedures uitgewerkt. Dit heeft betrekking op de vaststeling van hersendood, de
verantwoordelijkheden bij lijkschouwing, de wijze van melding van organen bij een
orgaancentrum en de toewijzing van het orgaan. Een wezenlijk aspect bij de uitvoering van
de wet is dat betrokkenen, zoals orgaancentra, alleen handelingsbevoegdheid zijn als zij
een vergunning hebben.

Informatievoorziening

Wettelijk is vastgelegd dat aan elke Nederlander van 18 jaar of ouder een donorformulier
zal worden gestuurd. Voor de uitvoering van deze taak is het gemeentebestuur
verantwoordelijk. Daarnaast wordt voorlichting aan geneeskundig personeel van belang
geacht. Het streven is de bereidheid van het persoon te vergroten bij de uitvoering van de
wet zodat zoveel mogelijk organen ter beschikking komen.

Netten, A.R. van, De meest gestelde vragen over orgaan- en weefseldonatie. Stichting Orgaan- en Weefsel-
voorlichting. Hilversum, 1995
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Naleving

Controle op naleving van de wet wordt gerealiseerd door vergunningen te verstrekken.
Daarnaast bestaat de mogelijkheid degene die de wet overtreedt, een gevangenisstraf dan
wel een geldboete op te leggen.

Verricht onderzoek over Wet op de orgaandonatie

Een van de redenen om de wet in te willen voeren is het organentekort. In dit kader
worden in de literatuur de volgende drie onderwerpen aan de orde gesteld: de omvang
van het tekort, de oorzaken van dit tekort en de voorwaarden voor orgaandonatie.

Omvang van het tekort aan organen

In tabel 2.9 zijn gegevens gepresenteerd over het aantal verrichte transplantaties en het
aantal patiénten dat op een orgaantransplantatie wacht. Deze gegevens geven een beeld
van het tekort aan organen.

Tabel 2.9 Aantal verrichte transplantatie en het aantal wachtende patiénten in 1996

wachtende patiénten aantal transplantatie

per 1-9-1996 in de periode

1-1 tot en met 1-9-1996

Long(en) 56 14
Pancreas {met nier) 24 12
Lever 33 51
Hart 34 46
Nier 1710 307
Cornea 423 ] 550

Bron; Welling, 1997

Op basis van deze cijfers is te stellen dat verhoudingsgewijs vooral veel mensen wachten
op een niertransplantatie.

Oorzaken van organentekort

Uit een literatuurstudie over knelpunten ten aanzien van orgaantransplantaties blijkt dat

het gebrek aan organen niet de enige oorzaak is van het bestaande probleem. In totaal

worden vier knelpunten genoemd:

1) het ontbreken van toestemming (ontbreken wilsverklaring of weigering door
nabestaanden),

2) gebrek aan motivatie in een donorziekenhuis,

3) gebrek aan medisch-inhoudelijke kennis bij beroepsbeoefenaren,

4) overige knelpunten, zoals een gebrekkige organisatie in het donatie- en transplantatie-
proces.

Deze inventarisatie van knelpunten is grotendeels gebaseerd op buitenlandse ervaringen.
De vraag is dan ook in hoeverre deze bevindingen op Nederland van toepassing zijn.
(VWS, 1997: 4)

VWS, Actieprogramma project orgaandonatie voor ziekenhuizen en beroepsgroepen. Ministerie van VWS,
Rijswijk, 1997
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Voorwaarden voor orgaandonatie

Een van de onderwerpen in de discussie over de orgaandonatie is de bereidheid van de
Nederlandse bevolking om mee te werken aan een systeem van orgaandonatie. Dit
onderwerp komt aan de orde in een onderzoek van de Consumentenbond in samen-
werking met het NIVEL waarin een aantal vragen is voorgelegd aan het Consumenten-
panel Gezondheidszorg. Dit panel bestaat uit huishoudens die op veel punten een goede
afspiegeling van de Nederlandse bevolking is. Op de vraag of de ondervraagde een
donorcodicil heeft, antwoordt 36 procent (N=820) positief. Een kleiner deel van de
respondenten (17 procent) stelt dat zij bewust geen codicil heeft ingevuld.

Een andere vraag betreft de voorwaarden voor orgaandonatie. Op basis van het
onderzoek van de Consumentenbond en het NIVEL is te stellen dat de meesten van
mening zijn dat het verwijderen van organen alleen onder voorbehoud mag gebeuren. In

_ tabel 2.10 zijn de opvattingen van de respondenten weergegeven.

Tabel 2.10 meningen over voorwaarden van orgaandonatie (N=820)

abs. %

- Het uitnemen van organen mag altijd gebeuren tenzij de overledene 222 27

uitdrukkelijk diens bezwaar heeft geuit

Het uitnemen van organen mag alleen gebeuren als de overledene dit heeft

vastgelegd of als de overledene zijn wil niet heeft geuit, maar de familie

alsnog toestemming geeft 481 59
- geen voorkeur voor een van de vorige uitspraken 57
- andere voorkeur 38
- geen antwoord 22
fotaal 820 100

Ruim een kwart van de respondenten vindt dat organen altijd mogen worden uitgenomen
tenzij uitdrukkelijk een bezwaar is geuit bijvoorbeeld door een codicil. Bijna zestig procent
vindt dat organen alleen mogen worden verwijderd als expliciet toestemming is gegeven.

Een andere vraag heeft betrekking op de wettelijke regeling. Bijna driekwart van de
geinterviewden onderschrijft de keuze van de overheid om de orgaandonatie in een aparte
wet te regelen.

Uit een onderzoek van Hessing, Pieterman, Elffers (1994) onder de Nederlandse bevolking
(N=1527) blijkt dat de respondenten positief tegenover orgaandonatie staan. Zeven van
de tien mensen wil een orgaan ontvangen. In het onderzoek concentreren de vragen zich
op het zogenoemde instemmingssysteem, hetgeen wil zeggen dat mensen schriftelijk hun
bezwaar tegen orgaandonatie vastleggen in een registratie. Als een persoon zich niet als
bezwaarde heeft geregistreerd, dan mogen de nabestaanden over de donatie beslissen.
Dit is volgens zes van de tien mensen een goed systeem. In dit kader zijn de responden-
ten een aantal vragen voorgelegd over de uitvoering van dit systeem. Deze vragen zijn
minder relevant geworden omdat in de Wet op de orgaandonatie gekozen is voor het
volledig beslissysteem, hetgeen een andere opzet heeft.

Uit een onderzoek uit 1996 van Hessing blijkt dat Nederlanders positief staan tegenover
orgaandonatie bij leven aan familieleden (zie tabel 2.11). Hierbij bestaat een verschil
tussen de bereidheid om zelf een orgaan af te staan en de bereidheid aan een familielid
een orgaan te vragen.
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Tabel 2.11 Bereid orgaandonatie bij leven aan familieleden

afstaan van een orgaan vragen om een orgaan
partner 83% 50%
kind 88% 26%
broer 63% -
zus 67% -

Uit de tabel blijkt dat mensen eerder bereid zijn een orgaan bij leven af te staan, als het
aan hen wordt gevraagd, dan aan een familielid te vragen een orgaan af te staan.

Tot slot is te stellen dat uit onderzoek blijkt dat de Nederlandse bevolking positief
tegenover orgaandonatie staat. Een effect van de invoering van de Wet op de orgaan-
donatie in combinatie met de positieve attitude van de bevolking kan het aantal donoren
toenemen. De praktijk moet echter uitwijzen of het aantal donoren stijgt. Daarnaast moet
rekening worden gehouden met andere knelpunten met betrekking tot orgaandonaties. Het
gebrek aan donoren is immers slechts een van de geconstateerde problemen.

Wetsvoorstel inzake medisch wetenschappelijk onderzoek met
mensen

In deze paragraaf wordt enigszins afgeweken van het stramien zoals het in de vorige
paragrafen is gehanteerd. De reden dat de wet inzake medische experimenten nog in
ontwikkeling is. Op dit moment is er alleen een voorstel voor een wet.

Kernpunten van de wet

Het streven is dat in de wet de rechtspositie van de proefpersoon wordt beschermd. In dit
kader is de beoogde formulering van een experiment: een wetenschappelijk onderzoek op
het gebied van de geneeskunst, waarvan het onderwerpen van personen aan handelingen
of het opleggen van regels over het gedrag deel uitmaakt. De opzet van de wet is dat een
experiment pas mag worden uitgevoerd als een erkende commissie een positief advies
heeft vitgebracht. In een dergelijke commissie zullen mensen zitting hebben die op het
inhoudelijk onderzoeksterrein deskundig zijn, zoals geneeskundigen en gedragsweten-
schappers, en personen die geacht worden de belangen van proefpersonen in Nederland
te behartigen.

Bij de beoordeling van een experiment moet minstens aan drie eisen worden voldaan. De
eerste eis is dat de gezondheid van de proefpersonen niet blijvend mag worden
beschadigd. De tweede eis is dat het experiment tot nieuwe inzichten moet leiden. De
derde eis is dat het onderzoek volgens de juiste onderzoeksmethoden is opgezet.

De bedoeling is dat in de wet wordt geregeld dat een proefpersoon schriftelijk toestem-
ming moet geven. Daarbij krijgt de proefpersoon de mogelijkheid om zich tussentijds terug
te trekken. Dit mag zonder opgaaf van redenen. Bovendien bestaat er voor de desbetref-
fende persoon geen verplichting tot schadevergoeding. Naast toestemming wordt in de wet
ook de informatieverstrekking aan de proefpersoon vastgelegd. De proefpersonen moeten
worden ingelicht over het doel, de aard, de duur van een experiment, de risico's, en de
eventuele ongemakken. Tevens moet de proefpersonen informatie ontvangen over de
inhoud van het advies van de toetsingscommissie.

In de wet zullen ook algemene en specificke eisen worden opgenomen die aan de
proefpersoon worden gesteld. De algemene eisen zijn dat een proefpersoon meerderjarig
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en gezond moet zijn. Bovendien moet een proefpersoon niet gedetineerd zijn en niet in
een ondergeschikte arbeidsverhouding staan tot degene die het experiment verricht.
Specifieke eisen gelden voor andere proefpersonen. Een eis is dat mensen die niet aan
de algemene eisen voldoen, alleen in een experiment mogen participeren als zij de enigen
zijn waarmee het experiment kan worden verricht. Een tweede specifieke eis is dat voor
de betrokken personen aannemelijk is dat de resultaten van het experiment aan hen ten
goede komt.

Reikwijdte

In een wettelijk kader wordt bepaald of een onderzoek is aan te merken als een
experiment.

Het uitgangspunt is proefondervindelijk wetenschappelijk onderzoek, zoals het testen van
medicijnen. Onder de wet zal ook onderzoek vallen dat uitsluitend uit routine-matige
verrichtingen bestaat. De wet richt zich op het handelen dat uitbreiding van kennis tot doel
heeft. Hierbij wordt geen onderscheid wordt gemaakt tussen fundamenteel en toegepast
onderzoek. Het voornemen is de 'normale gangbare praktijk van de behandeling’ uit te
sluiten. Ook in het geval dat een behandelaar zijn patiént anders gaat behandelen dan
gangbaar is, is de wet niet van toepassing.

Achtergronden

Er liggen verschillende motieven en overwegingen ten grondslag aan de wens een
specifieke wet voor medische experimenten te formuleren. Een motief is dat de bestaande
richtlijnen en grondrechten te algemeen zijn geformuleerd. Veelal blijkt dat wetenschappe-
lijke experimenten niet door een commissie worden getoetst. Als er een commissie is, dan
blijkt er vaak onduidelijkheid over de toetsingscriteria te zijn. Een ander motief is de
toenemende mondigheid van de patiént. Daarbij is relevant dat bij wetenschappelijk
onderzoek maatschappelijke vraagstukken in toenemende mate een rol vervullen. Een
laatste vermeldenswaardige motief is dat bij onderzoek er tegenstrijdige belangen kunnen
zijn, zoals het belang van het individu, het belang van de (geneesmiddelen-)industrie en
het belang van betrokkenen uit de zorgsector.

Informatievoorziening

In de wet is de informatieverstrekking tussen verschillende betrokkenen geregeld, zoals
onderzoekers, toetsingscommissies en proefpersonen. Een andere vorm van informatie-
voorziening die wettelijk wordt vastgelegd, is dat de erkenning van toetsingscommissies
in het staatsblad wordt gepubliceerd.

Naleving

In het algemeen zal de Inspectie voor de Gezondheidszorg de verantwoordelijk krijgen om
toezicht te houden op de naleving van de wet. Een centrale commissie zal worden
geinstalleerd die erkenning aan toetsingscommissies verleent en die deze ook weer kan
intrekken. Daarnaast bestaat het voornemen een aantal strafbepalingen in de wet op te
nemen. In de wet zal worden vastgelegd dat degene die het experiment verricht zelf
aansprakelijk is voor de schade die door het experiment wordt veroorzaakt. Ook de
opdrachtgever, het ziekenhuis of een bedrijf dat betrokken is bij het experiment kan
aansprakelijk worden gesteld.
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2.9 Patiéntenwetten: een overzicht

In deze paragraaf worden de eerder beschreven wetten vergeleken. De totstandkoming
van de wetten in de tijd is in tabel 2.12 weergeven. Voor de meeste wetten geldt dat het
wetgevingstraject -van initiatief tot invoering- meer dan 20 jaar heeft geduurd. De eerste
initiatieven zijn veelal in de jaren zeventig genomen. In het begin van de jaren negentig
zijn de meeste wetten door het parlement in behandeling genomen. Voor de komende
jaren is de implementatie van de wetten een van de belangrijkste aandachtspunten met
betrekking tot de wettelijke regeling van de positie van de individuele patiént.

Tabel 2.12 Ontwikkeling van patiéntenwetten in de tijd

eerste initiatief indiening wets- wet in staatsblad ge- wet van kracht

voorstel publiceerd

WGBO - 1990 1994 (17-11) 1995 (1-4)

BOPZ 1971 1988 (20-7) 1992 (29-10) 1994 (19-1)

Mentorschap 1939 1991 1994 (29-9) 1995 (1-1)

WKCZ (klacht) 1971 1993 1995 (29-2) 1995 (1-8)

WMCZ (mede) 1974 1993 1996 (29-2) 1996 (1-4)

Orgaandonatie 1990 (18-5) 1992 1996 (24-5) gefaseerd

Medische experi- - 1992 gewijzigd voorstel -

menten 22-1-1996

Wat de implicaties van de verschillende wetten voor de feitelijke positie van de patiént zijn,
is een nog niet te beantwoorden vraag. Het tot nu toe verrichte onderzoek is onvoldoende
om een beeld te vormen. De enige wet die uitvoerig is geévalueerd, is de Wet BOPZ.
Zelfs op basis van dit onderzoek is geen inzicht in de betekenis van deze wet voor de
feitelijke positie van de patiént te krijgen. In dit kader is een van de belangrijkste
constateringen van de onderzoekers die de evaluatie hebben uitgevoerd, dat de
implementatie van de wet nog niet is voltooid. Hierdoor heeft de evaluatie relatief weinig
inzicht geboden in de mate dat de positie van de patiént is versterkt. In toekomstig
onderzoek zal meer aandacht moeten worden besteed aan de positie van de patiént. Dit
geldt ook voor andere wetten, zoals de WGBO, de Wet Klachtrecht en de Wet Medezeg-
genschap, die binnenkort in opdracht van het ministerie van VWS door ZorgOnderzoek
Nederland zullen worden geévalueerd.

Op dit moment zijn mogelijke implicaties van de wetten voor de positie van de patiént
hoogstens af te leiden uit de intenties die aan de wetten ten grondslag liggen. In dit kader
zijn in tabel 2.13 drie kenmerken van de wetten weergeven. Deze zijn: het doel, de
reikwijdte en de opzet.

37



Tabel 2.13 Schematisch overzicht van patiéntenwetgeving

doel Reikwijdte Opzet
WGBO regeling van rechtspositie/  behandelingen van patién-  regulering van verhoudingen
versterking van rechts- ten
positie
BOPZ regeling van rechtspositie  patiénten die gedwongen omschrijving van zorgvuldig-
opgenomen kunnen worden heidseisen m.b.t. procedure en
verblijf

Mentorschap regeling van rechtspositie  patiénten die hun belangen omschriving van zorgvuldig-
onvoldoende kunnen behar- heidseisen

tigen

Klachtrecht versterking van rechtsposi- patiénten geconditioneerde zelfregu-
tie lering

WMCZ versterking van rechts- patiénten in instellingen geconditioneerde zelfregu-
positie lering

Orgaandonatie  regeling van zelfbeschik- Nederlandse burgers omschrijving van zorgvuldig-
kingsrecht heidseisen

Medische regeling van rechtsposite ~ Nederlandse burger omschrijving van zorgvuldig-

Experimenten heidseisen

De twee te onderscheiden hoofddoelen zijn regulering van de positie van de individuele
patiént en versterking van de positie van de patiént. Een verschil tussen beide doelen is
het ambitie-niveau. Het eerste doel is alleen gericht op het vastleggen van de rechten en
plichten van de betrokkenen en met name de zorgaanbieder en de patiént. Het tweede
doel, de versterking van de positie van de patiént, is meer dan alleen het bepalen van de
rechten en plichten. Het streven is ook door het toekennen van rechten van patiénten de
asymmetrische verhoudingen tussen een zorgaanbieder en de patiént bij te stellen in het
voordeel van de laatste. Dit blijkt expliciet bij de Wet Klachtrecht en de Wet Medezeggen-
schap. Voor beide wetten geldt dat de invoering consequenties kunnen hebben voor de
geboden zorg. Een consequentie van de Wet Klachtrecht kan zijn dat klachten van
patiénten leiden tot veranderingen in de zorg. Een consequentie van de Wet Medezeggen-
schap is dat patiénten direct invioed op het functioneren van een instelling kunnen
vitoefenen. Of deze wetten daadwerkelijk consequenties zullen hebben, moet in de praktijk
nog blijken. In vergelijking met de Wet Klachtrecht en de Wet Medezeggenschap zijn de
andere wetten minder ambitieus. Dit geldt met name voor de Wet Mentorschap, de Wet
Orgaandonatie en de Wet inzake Medische Experimenten. Bij elk van deze laatstgenoem-
de wetten kan de vraag worden gesteld of de kwalificatie pati&éntenwet op zijn plaats is.

Een tweede kenmerk van de wetten is de reikwijdte. In principe kan elke Nederlandse
burger met een van de wetten in aanraking komen. De praktijk zal hoogstwaarschijnlijk
een meer gedifferentieerd beeld opleveren. De meeste wetten hebben betrekking op
bepaalde doelgroepen, zoals de Wet BOPZ (gedwongen opnames), Wet Mentorschap
(mensen die hun eigen belangen niet kunnen behartigen), Wet Ogaandonatie (donoren)
en de Wet inzake Medische Experimenten (proefpersonen). De Wet Medezeggenschap
heeft een beperkte reikwijdte, omdat de wet alleen geldig is voor de instellingen binnen
de gezondheidszorg. De Wet Klachtrecht richt zich enerzijds op een klein deel van de
zorgsector, omdat in verhouding weinig mensen een kiacht indienen en anderzijds op een
groot deel, omdat iedereen een klachten kan en mag indienen. De wet met het grootste
bereik is de WGBO. Deze wet geldt voor elk patiént. Echter niet elke patiént zal gebruik
maken van de mogelijkheden die de wet biedt. Daarbij speelt naar verwachting de grote
onbekendheid van de wet bij pati&nten een rol.
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Het derde kenmerk met betrekking tot de vergelijking van de wetten is de opzet. In de
meeste wetten zijn zorgvuldigheidseisen vastgelegd. Twee uitzonderingen zijn de Wet
Klachtrecht en de Wet Medezeggenschap. Deze wetten zijn uitgewerkt volgens het idee
van de geconditioneerde zelfregulering. Hierbij is alleen een aantal randvoorwaarden
geformuleerd, waaraan moet worden voldaan. De invulling van de wet is een verantwoor-
delijkheid voor de zorgsector. Een implicatie is dat een grote diversiteit kan ontstaan met
betrekking tot de wijze waarop de wet in de praktijk zal functioneren. Een illustratie van
de mogelijke diversiteit is de Wet Klachtrecht. Uit onderzoek blijkt dat er op zowel landelijk,
als regionaal en lokaal niveau klachtencommissies zijn opgericht. Deze diversiteit kan
uiteenlopende gevolgen hebben voor de positie van de individuele patiént. Dit zal echter
nader moeten worden onderzocht.

Afsluitend is te stellen dat de positie van de patiént formeel is geregeld. Een vraag is of
alle rechten van patiénten in wetten zijn vastgelegd. Onderzoek moet uitwijzen of er geen
omissies zijn. Daarnaast kan worden bepaald of de wetten onderling consistent zijn. Een
andere nog niet te beantwoorden vraag is: wat zijn de implicaties van de wetten voor de
feitelijke positie van de patiént? In dit kader moet sociaal-wetenschappelik onderzoek
meer inzicht opleveren. Hierbij is relevant dat een onderscheid wordt gemaakt tussen de
invoeringsproblematiek en het functioneren van de wet nadat deze goed is ingevoerd. Dit
onderscheid is van belang, omdat de evaluatie van de Wet BOPZ heeft uitgewezen dat
de invoering van een wet problematisch kan veriopen.
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3.1

3.2

KLACHTEN VAN PATIENTEN EN MOGELIJKHEDEN OM TE KLAGEN

Inleiding

Dit hoofdstuk handelt over klachten van patiénten/consumenten in de zorgsector en de
wegen die zij kunnen bewandelen om hun onvrede te uiten. Het belang van een klacht is
dat een betekenisvol negatief signaal door patiénten wordt gegeven over de kwaliteit van
de geboden zorg of daarmee verwante aspecten. Voor de zorgsector is het cruciaal
dergelijke signalen op te vangen en daarop adequaat te reageren. Hierdoor kan worden
voorkomen dat patiénten hun vertrouwen in de zorg verliezen. Bovendien kan op basis van
de verzamelde gegevens inzicht worden verkregen in tekortkomingen in de zorg. Dit
inzicht is aan te wenden om maatregelen te treffen met als doel vermindering van het
aantal klachten en verbetering van de zorg..

Een patient met een klacht kan tegenwoordig bij vele instanties terecht. Het doe! van dit
hoofdstuk is deze klachteninstanties systematisch te beschrijven. Een eerste aanzet wordt
in paragraaf 2 gegeven door de verschillende functies van klachtenopvang en -
behandeling aan de orde te stellen. Hierbij is als uitgangspunt genomen de functionele
indeling van een integraal systeem van klachtenopvang en -behandeling dat de Nationale
Raad voor de Volksgezondheid heeft ontwikkeld. Hij onderscheidt de volgende vijf functies:
informatie en advisering m.b.t. klachten; bijstand en bemiddeling; klachtenbehandeling
resulterend in niet-bindende uitspraken; klachtenbehandeling resulterend in bindende
uitspraken; klachtenbehandeling met als doel normhandhaving.

In paragraaf 3 tot en met 14 worden de verschillende instanties op het terrein van de
klachtenopvang en -behandeling beschreven. Daarbij zijn de aard en de omvang van de
ingediende klachten een terugkerende onderwerp. De gepresenteerde gegevens zijn
hoofdzakelijk ontleend aan jaarversiagen van instanties die een rol vervullen bij
klachtenopvang en -behandeling. Deze gegevens hebben veelal betrekking op het jaar
1995. De gegevens over 1996, opgenomen in het nieuwste jaarverslag, waren veelal nog
niet gepubliceerd. Gegevens over andere jaren zijn gerapporteerd zover ze beschikbaar
zijn. Tevens wordt per instantie de functie of functies beschreven die zij in de klachten-
opvang en -behandeling heeft. In paragraaf 3.15 wordt een aantal kenmerken van
klachtenregelingen beschreven en wordt een overzicht gepresenteerd van de ingediende
klachten. Tevens wordt een beeld gegeven van de functies van de verschillende
klachteninstanties.

Klachtenopvang en -klachtenbehandeling; een kader

Een overzicht van het aantal klachten van cliénten in de zorgsector ontbreekt. Een van de
redenen is de grote diversiteit van instanties die een rol hebben bij de klachtenopvang en -
behandeling. Een indicatie van het aantal klachten is te ontlenen aan een onderzoek van
de Consumentenbond en het NIVEL. Zij hebben aan een panel dat een redelijke
afspiegeling van de Nederlandse bevolking is, de vraag voorgelegd: Heeft u in het
verleden wel eens een klacht ingediend over een behandeling. Deze vraag is door zes
procent van de respondenten (N=820) positief beantwoord. [2] Daarbij cordeelt meer dan
de helft van de respondenten (56 %) die een klacht heeft ingediend, negatief over de wijze
waarop de klacht is behandeld. De aard van de ingediende klachten is in tabel 3.1
weergegeven.
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Tabel 3.1  Aard van de ingediende klachten

aard van de klacht abs. %
Inzage medisch dossier 0 0
Bejegening 18 33
Organisatie 6 11
Informatie 5 9
Medische behandeling 18 33
Tarieven 1 2
Toestemming 0 0
Privacy 0 0
Overig 9 11

57 100

bron: NIVEL en Consumentenbond, 1995

De gepresenteerde cijfers zijn niet geschikt om een algemeen beeld van de aard en
omvang van het aantal klachten te geven. Dit is toe te schrijven aan het feit dat onbekend
is in welke periode de klachten zijn ingediend.

Een systematisch overzicht is te vervaardigen door elke instantie te beschrijven die
klachten opvangt of behandelt. De namen van de instanties zijn grotendeels ontleend aan
de Gids Patiénteninformatie van de NP/CF. Elk van de instanties is telefonisch of
schriftelijk benaderd met het verzoek jaarverslagen te sturen. In €één geval is gebleken dat
de aangeschreven organisatie geen klachten meer behandelt. Op deze plaats moet
worden opgemerkt dat in de meeste rapportages een definitie van het begrip klacht
ontbreekt. Als een definitie wordt gegeven, dan wordt gerefereerd aan de onvrede van de
patiént/consument ten aanzien van de geboden zorg. Bij de weergave van de omvang van
het aantal klachten is uitgegaan van de ingediende klachten. Of een klacht gegrond dan
wel ongegrond is, wordt buiten beschouwing gelaten. De reden is dat niet alle klachten-
instanties klachten beoordelen.

Het doel van de beschrijving van klachteninstanties is om een overzicht te presenteren.
Het uitgangspunt voor dit overzicht is de indeling die de Nationale Raad voor de Volks-
gezondheid heeft ontwikkeld. Hij onderscheidt in een integraal stelsel van klachtopvang
vijf functies, waarbij elk van de functies verwijst naar een behoefte van een klager met
betrekking tot klachtenopvang en -behandeling. De eerste functie is informatie en
advisering. In dit geval heeft de patiént behoefte aan achtergrondinformatie. Hierover kan
hij willen beschikken omdat hij wil bepalen of hij enige grond heeft om ontevreden te zijn
over het handelen of nalaten van handelen door een zorgaanbieder. Daarnaast kan hij
inzicht willen hebben in de mogelijkheden een klacht in te dienen.

De tweede functie is bijstand en bemiddeling. Hierbij beperkt de behoefte van een klager
zich niet alleen tot de wens om geinformeerd te worden maar wil hij ook een oplossing
voor de klacht vinden. In deze situatie vervult een derde betrokkene een ondersteunende
en bemiddelende rol.

De derde functie is klachtenbehandeling resulterend in een niet-bindende uitspraak. Deze
functie verwijst naar de behoefte aan genoegdoening. In zo'n geval wordt een min of meer
vitgebreide procedure gevolgd, waarbij de klachteninstantie een oordeel geeft over de
ingediende klacht.
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3.3

De vierde functie is klachtenbehandeling resulterend in een bindende uitspraak. Hierbij wil
de klager aan de uitspraak behalve genoegdoening ook rechten ontlenen tegenover de
zorgaanbieder. Een mogelijkheid is dat een patiént een vergoeding voor geleden materi¢le
of immateriéle schade wil.

De vijfde en laatste functie is klachtenbehandeling met als doel normhandhaving. Hierbij
staan de belangen van de klager niet voorop. In de procedure wordt het handelen of het
nalaten van handelen van een zorgaanbieder uit het oogpunt van algemeen belang aan
de orde gesteld.

Deze vijfdeling vormt het uitgangspunt voor de indeling van de verschillende vormen van
klachtenopvang -en behandeling met betrekking tot de zorgsector. In de volgende
paragrafen wordt steeds per organisatie de functie of functies aangeven die zij vervult in
het integrale systeem van klachtenopvang en -behandeling. Bij de beschrijving van de
instanties zal blijken dat de vijfdeling niet volledig is. Op basis van de taken en doelen van
de organisaties zullen nieuwe functies worden onderscheiden.

Informatielijnen

Er zijn diverse telefonische diensten die informatie verstrekken en adviseren over een
breed scala van onderwerpen in de zorgsector. Voor deze instanties is informatie en
advisering met betrekking tot klachten slechts een onderdeel van hun werkzaamheden.
Deze zogeheten informatielijnen verwijzen patiénten veelal door naar de instanties die zich
specifiek op klachten richten.

De gegevens over de telefonische informatie-punten die in deze paragraaf zijn beschre-
ven, zijn vooral ontleend aan een onderzoek over telefonische informatiepunten die op
landelijk niveau opereren’. In dit rapport worden de informatielijnen besproken die behalve
informatie verstrekken ook op een of andere wijze betrokken zijn bij klachtenopvang.
Hierbij moet worden opgemerkt dat de onderstaande opsomming van informatielijnen
hoogstwaarschijnlijk niet volledig is.

Consumentenbond

De afdeling Ledenservice ontvang op jaarbasis ruim 83.000 reacties, waarvan ruim tachtig
procent telefonisch. In 1994 zijn ruim 3000 vragen over de gezondheidszorg gesteld. Deze
vragen hebben betrekking op uiteenlopende onderwerpen. Een van de onderwerpen is
klachten. Deze klachten worden overigens niet geregistreerd. De enige informatie over dit
onderwerp waarover de Consumentenbond beschikt, is afkomstig uit onderzoek dat in
1992 is verricht. (Boerma, Van Weert, 1996: 30)

Geneesmiddel-infolijn

Deze telefonische dienst wordt bemenst door apothekers die op jaarbasis 10.000 vragen
beantwoorden. Uit een onderzoek blijkt dat de helft van de ondervraagden de informatie
die huisartsen of specialisten hebben verstrekt, onvoldoende vindt. De door apothekers
verstrekte informatie vindt 40 procent van de ondervraagden ontoereikend. Of deze

In het onderzoek van het Instituut voor Toegepaste Sociale Wetenschappen is het uitgangspunt voor de
selectie van de telefonische informatiepunten een lijst van het NP/ CF met 15 informatielijinen geweest. Deze
lijst is uitgebreid met organisaties die een publieksinformatiefunctie van enige kwantitatieve betekenis op
het terrein van de zorgsector hebben. (Boerma, Van Weert, 1996: 5)
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negatieve beoordeling van de ondervraagden ook tot klachten heeft geleid, is niet bekend.
(Boerma, Van Weert, 1996: 10-11)

Koninklijke Nederlandsche Maatschappij ter bevordering der Geneeskunst (KNMG)
Het KNMG krijgt publieksvragen, maar deze worden niet geregistreerd. Vragen die
betrekking hebben op patiéntenrechten en klachtenopvang worden doorverwezen naar het
Landelijk Informatiepunt Pati&nten (LIP). Uit de gegevens van het LIP blijkt dat in 1994
341 personen via de KNMG contact met het LIP hebben gezocht. (Boerma, Van Weert,
1996: 31)

Stichting Korrelatie

De Stichting Korrelatie beschikt sinds mei 1994 over een Informatieservice. In 1995 zijn
in totaal zo'n 16.000 gesprekken gevoerd. Sinds het begin van 1997 worden klachten over
de zorgsector geregistreerd. Tijdens de eerste maanden van de registratie zijn 3200
gesprekken gevoerd, waarvan bijna 200 telefonische contacten (6 procent) klachten
betreffen. Met name over het RIAGG (28 procent van de Klachten) en in mindere mate
over de huisarts (12 procent) zijn klachten geuit. Als een klacht wordt ingediend, dan kan
een advies worden gegeven. Daarnaast worden klachten gebruikt als een signaal. Daarbij
wordt de kanttekening geplaatst dat de klachten soms moeilijk zijn te interpreteren.
{Korrelatie, 1997: 1-2)

Nederlandse Patiénten/ Consumenten Federatie (NP/ CF)
Sinds kort heeft de NP/CF een informatiepunt. In 1994 zijn er in totaal ca 5000
telefonische contacten geweest. In veertien procent van de gevallen is informatie verstrekt
over klachtenbehandeling. (Boerma, Van Weert, 1996: 22)

Slechtzienden- en blindenlijn

Deze informatielijn is een initiatief van de gezamenlijke belangenorganisaties van en voor
visueel gehandicapten. In 1994 zijn 6.600 gesprekken gevoerd. Tien procent van de
gesprekken betreft klachten. (Boerma, Van Weert, 1996: 13)

In tabel 3.2 is een aantal gegevens over de verschillende informatielijnen schematisch
weergegeven.

Tabel 3.2 Informatielijnen

begin klachten regis- aantal vragen aantal klachten in 1994
tratie

Consumentenbond onbekend 3000 onbekend

Geneesmiddel-infolijn onbekend 10.000 onbekend

KNMG geen registratie onbekend 341

Stichting Korrelatie 1997 - 3200 -

NP/CF onbekend 5000 + 700

Slechtzienden en blindenlijn onbekend 6.600 660

Het aantal klachten dat in 1994 bij informatielijnen is ingediend, bedraagt minimaal 1700.
Cijfers voor de volgende jaren zijn niet bekend. Een uitzondering vormt het aantal kiachten
dat in de Stichting Korrelatie in de eerste maanden van 1997 heeft vastgelegd. Het aantal
ingediende klachten bij andere informatielijnen is onbekend. Tevens bestaat geen inzicht
in de totale omvang van informatielijnen die naast de beschreven informatielijnen bestaan.
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Afsluitend is te stellen dat de informatielijnen zich vooral richten op de taak van
klachtenopvang. Deze taak is in termen van de indeling van de Nationale Raad te duiden
als de functie 'informatie en advisering' vervullen. Daarnaast hebben sommige informatie-
ljnen ook een signaleringsfunctie door de geregistreerde gegevens over klachten te
analyseren en eventueel te gebruiken om knelpunten in de zorg onder de aandacht van
derden te brengen. Deze functie is weliswaar niet in het integraal stelsel van klachten-
opvang en -behandeling van de Nationale Raad opgenomen, maar deze functie kan in dit
stelsel worden ondergebracht. Dit komt in paragraaf 3.16 nog ter sprake.

Landelijk Informatiepunt voor Patiénten (LIP)

Het LIP, dat in maart 1993 is opgericht, is een apart project van de Stichting Ondersteu-
ning Klachtenopvang Gezondheidszorg (SOKG)." Het LIP richt zich op de eerste opvang
van vragen en klachten van cliénten en hun naasten. Daarbij is het streven deskundige
informatie te verstrekken, onafhankelijk advies te geven en cliénten gericht te verwijzen
naar instanties die ondersteuning kunnen bieden bij de eventuele verdere klachtenbehan-
deling. (LIP, 1996: 3) De instanties waarnaar het LIP in 1995 de meeste mensen heeft
doorverwezen, zijn IKG (1480 keer), patiéntenorganisaties (519 keer) en de eigen huisarts
(256 keer). (LIP, 1996: 34)

Behalve klachtenopvang wil het LIP ook een bijdrage leveren aan de kwaliteitsverbetering
van de gezondheidszorg. Dit wil het LIP realiseren door alle klachten en vragen te
registreren en op basis van de verzamelde informatie knelpunten in de gezondheidszorg
te signaleren.

Vaak krijgt het LIP vragen en problemen van cliénten die niet duidelijk zijn. In dat geval
heeft de LIP-medewerker de taak in samenspraak met de cliént tot de kern van de
problematiek te komen en over de aanpak daarvan een advies op maat te geven. Als een
vraag of een probleem helder en direct is, dan kan worden volstaan met de beantwoording
van de vraag of een advies over een oplossing van het probleem.

Clignten kunnen telefonisch dan wel schriftelijk reageren. in 1995 zijn de vragen en
klachten door 10 mensen behandeld. Sommigen van deze medewerkers werken er als
betaalde kracht; anderen als vrijwilliger.

Aard en aantal vragen en klachten

In 1995 zijn 1490 vragen gesteld en zijn 1511 klachten geuit. Voor de verwerking van de
gegevens gebruikt het LIP een indeling in acht hoofdcategorieén, die onderverdeeld zijn
in subcategorieén. Deze zijn veelal weer onderverdeeld in meer specifieke subcategorieén.
In tabel 3.3 zijn de omvang en aard van de klachten per hoofdcategorie weergegeven, die
het LIP in 1994 en 1995 heeft ontvangen.

De SOKG is een samenwerkingsverband van de NP/CF, de Koninklijke Nederlandsche Maatschappij tot
bevordering der Geneeskunst (KNMG) en de Nederlandse Zorgfederatie (NZF).
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Tabel 3.3 LIP: aard en omvang van vragen en klachten in 1994 en 1995

1994 1995

abs. % abs. %

vaktechnisch 582 45 672 44
relatie 21 16 214 14
organisatie 296 23 340 22
rekening 95 7 87 6
verzekering 58 4 72 5
schadebehandeling en -vergoeding 23 2 57 4
alg. informatie 3 2
anders 42 3 38 3
1.307 100 1.511 100

bron: jaarverslag LIP 1994 en 1995

In 1994 zijn 1307 klachten ingediend. De drie belangrijkste categorie&én met betrekking tot
klachten in de LIP-registratie zijn: vaktechnisch handelen (45 procent), organisatie van de
hulpverlening (23 procent), en relatie tussen hulpverlener en patiént (16 procent). In 1995
zijn in vergelijking met het voorgaande jaar 200 klachten meer gemeld. De relatieve
verdeling over de categorie€n is in vergelijking met 1994 vrijwel hetzelfde gebleven.

Het LIP geeft ook cijffers over de aard van het object waarover vragen en klachten zijn
binnengekomen. Hierbij maakt zij een onderscheid tussen tien hoofdcategorieén. In tabel
3.4 is de omvang van de vragen en klachten in 1994 en 1995 per hoofdcategorie weer-
gegeven. Hierbij moet worden opgemerkt dat het aantal geregistreerde vragen en klachten
met betrekking tot het object lager is dan het totaal aantal geregistreerde vragen en
klachten.

Tabel 3.4 LIP: object van vragen en klachten in 1994 en 1995

1994 1995

abs. % abs. %

extramuraal 645 50 706 47
intramuraal 473 37 662 38
geestelijke gezondheidszorg 39 3 41 3
zorg voor gehandicapten 0 6 0
alternatieve genezers 1 7 0
verzekeringsmaatschappij 49 4 52 4
sociale verzekeringen 14 1 64 4
klachtvoorzieningen 24 2 28 2
overige keurende arisen 12 1
overig 30 2 20 1
1.289 100 1.498 100

bron: jaarversiag LIP 1994 en 1995

De meeste klachten zijn ingediend over zorgaanbieders werkzaam in de extramurale zorg.
Dit geldt voor zowel 1994 als 1995. Er zijn ook relatief veel klachten over de intramurale
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zorg. Als de gegevens van 1994 en 1995 worden vergeleken, dan is in het algemeen te
stellen dat er in absolute zin sprake is van een stijging. Op basis van de procentuele
verdeling van het aantal klachten per categorie is te concluderen, dat de verhouding gelijk
is gebleven.

Tot slot is te stellen dat het LIP door de aandacht voor klachtenopvang zich primair richt
op de functie 'informatie en advisering’. Daarnaast zijn twee andere functies signalering
en kwaliteitsverbetering. De laatst genoemde functie wordt evenais de functie signalering
niet in de indeling van de Nationale Raad genoemd. Dit laat onverlet dat deze functies
cruciaal voor de klachtenopvang en -behandeling zijn. Het LIP wil de functies vervullen
door op basis van analyses van de verzamelde gegevens adviezen knelpunten in de
zorgsector te inventariseren en vervolgens voorstellen voor verbetering te formuleren. In
het jaarverslag wordt niet vermeld op welke wijze de functies concreet inhoud is gegeven.

Informatie- en Klachtenbureau Gezondheidszorg (IKG)

Sinds enige jaren bestaan er in alle 26 gezondheidsregio’s IKG's die een onderdeel zijn
van een regionaal of provinciaal werkend patiénten/consumenten platform (RP/CP). Eén
van de eerste IKG's is in 1987 opgericht. (Bakkenist, 1992, bijlage 11) De IKG's richten
zich op de opvang van klachten. De verzamelde gegevens willen de IKG's aanwenden om
knelpunten in de zorg te signaleren. Daarnaast kunnen zij betrokken zijn bij de
klachtenbehandeling in het kader van de wet Klachtrecht. [n dit kader zijn er principe-
afspraken gemaakt met de LHV, de beroepsorganisatie van huisartsen, en de KNMP, de
beroepsorganisatie van apothekers, over de eerste opvang van klachten en eventuele
bemiddeling. (Straten en Friele, 1997) In hoeverre invulling aan deze afspraken is
gegeven, is afhankelijk van de uitkomsten van het overleg op regionaal niveau tussen de
betrokkenen.

De verantwoordelijkheid van de IKG’s en RP/CP voor de klachtenopvang is het resultaat
van afspraken met het Ministerie van VWS. De opzet is dat de RP/CP op basis van de
door de IKG verzamelde gegevens besprekingen voert met organisaties van instellingen,
zorgverleners en zorgverzekeraars. Het doel is een bijdrage te leveren aan de verbetering
van de kwaliteit van de zorg.

Een overeenkomst tussen de verschillende IKG's is de grote inbreng van vrijwilligers bij
de uitvoering van de werkzaamheden. Zij hebben veelal een speciale opleiding voor het
klachtenopvangwerk gevolgd. In specifieke gevallen worden medische en juridische
adviseurs ingeschakeld. Er zijn ook verschillen tussen de IKG's, zoals de bereikbaarheid.
Het aantal openingsuren loopt uiteen. De minimale eis die de NP/CF heeft gesteld, is dat
in de toekomst een IKG minimaal 12 uur per week is geopend. Volgens Boerma en Van
Weert (1996: 22) wordt de bereikbaarheid van de 1KG's, maar ook de naambekendheid
op dit moment als problematisch ervaren.

Aard en omvang van de klachten

In 1994 hebben 26 IKG's in totaal 6084 klachten geregistreerd. Dit cijfer is ontleend aan
een rapportage van de SOKG en het NP/CF. In deze rapportage zijn geen gegevens over
het aantal klachten per IKG opgenomen. In tabel 3.5 zijn de gegevens van 25 IKG's
opgenomen die ontleend zijn aan de jaarrapportages. De gegevens zijn om verschillende
redenen niet compleet. Een van de reden dat gegevens uit 1994 ontbreken, is dat de
jaarrapportages niet altijd beschikbaar zijn. Voor 1996 geldt dat het jaarverslag veelal nog
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niet gereed is. Zes IKG's hebben geen overzicht gestuurd. In twee aparte kolommen is het
aantal meldingen gerapporteerd. Het betreft klachten die worden doorgegeven zonder dat
betreffende klagers enige actie willen ondernemen. Dit is een ontwikkeling die vanaf 1995
is ingezet.

Tabel 3.5 |IKG: aard en aantal klachten in de periode 1994-1996 (tabel moet nog nader worden

ingevuld)
klachten meldingen
1994 1995 1986 1995 1996
IkG Friesland 80 123 203
IKG Drenthe - 80 -
IKG Zwolle 21 67 - 117
IKG Flevoland - 125 248
IKG Stedendrichoek (GLD) 197 394 - 37
IKG Midden en Zuid Gelderland - 437 - 71
IKG Utrecht 398 423 -
IKG Amstelland en de Meerlanden 127 144 151
IKG Signaal 369 537 -
IKG Kennemerland - 287 247
IKG Nood-Holland Noord - 125 224
IKG Waterland - 39 - 1 -
IKG Zaanstreek - 88 122 8
IKG Delft, West- en Oostland 62 59 104 - 12
IKG Den Haag - 317 742 33
IKG regio Dordrecht ‘ - 158" -
IKG Midden-Holland - 236 -
IKG Zuid-Holland Noord - 64
Klachtenbureau Rotterdam 267 ‘325
IKG Waterweg Noord 34 619
IKG Zuid-Hollandse Eilanden 80 151
IKG Zuidoost-Brabant 208 - -
Bureau Noordoost-Noord-Brabant 169 178 -
Bureau West-Brabant 283 -
Bureau Midden-Brabant 183 206 210 13
IKG Limburg 7 562 - 129
totaal 3.516 5.744 2.251 355 66
gemiddeld 234 239 250 71 16

De absolute aantallen zijn niet te vergelijken doordat de gegevens van een aantal IKG's
ontbreken. Op basis van de gemiddelden is te stellen dat in de afgelopen jaren het aantal
klachten is gestegen van gemiddeld 234 per IKG in 1994 tot gemiddeld 250 in 1996. Bij
deze cijfers moet de kanttekening worden geplaatst dat alleen over 1995 een relatief

in 10 van de 158 gevallen is sprake van een combinatie van een vraag en een klacht.
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volledig beeld bestaat. De gegevens over 1994 en 1996 zijn incompleet, hetgeen zeker
geldt voor het aantal meldingen.

Als de gegevens uit 1994 worden vergeleken met het cijfer van de SOKG en het NP/CF,
dan komen de aantallen overeen. Het gemiddeld aantal klachten per IKG is volgens de
SOKG en het NP/CF 234 en volgens bovenstaande telling 234.

Afsluitend is op basis van de beschreven taken te stellen dat een eerste functie van IKG's
'informatie en advisering’ is. Daarnaast hebben ze ook twee andere functies: 'bijstand en
bemiddeling’ en 'zorgverbetering'.

Nederlandse Patiénten Vereniging (NPV)

Vanaf de oprichting van de NPV in 1982 houdt deze organisatie zich bezig met
klachtenopvang. In 1987 is gekozen voor een meer structurele aanpak. Momenteel is er
op het landelijk bureau van de NPV een bureau belangenbehartiging. Het richt zich op
zowel klachtenopvang als bemiddeling.

Daarnaast heeft de NPV 59 afdelingen die klachten kunnen ontvangen.

Voor de klachtenbehandeling zijn er drie relevante beleidskeuzen gemaakt. De eerste
keuze is dat klachten ingediend door niet-leden doorverwezen kunnen worden naar een
IKG. Een tweede beleidskeuze is dat het bureau belangenbehartiging zich wil speciali-
seren op het terrein van de keuze in de zorg en de ethische kwesties zoals euthanasie
in het bijzonder. In het begin van 1997 zijn op kleine schaal activiteiten ontplooid. In de
loop van 1997 moeten alle klachten op dit terrein kunnen worden opvangen en behandeld.
De derde en laatste keuze is dat een nieuw informatiesysteem, KIS-A2, is aangeschaft.
Dit systeem is ontwikkeld door de overkoepelende patiéntenorganisaties met als doel
informatie van alle klachtenbureaus te kunnen bundelen. Een probleem hierbij is dat de
klachtenregistraties van 1995 en 1996 moeilijk vergelijkbaar zijn.

Aard en omvang van klachten

In 1995 zijn er 179 klachten geregistreerd. (NPV, 1995) In 1996 zijn er 568 klachten
ingediend. Het overgrote deel, 463 klachten, is bij het landelijk bureau binnengekomen.
De resterende 105 klachten zijn opgevangen door de verschillende afdelingen.

In tabel 3.6 is alleen de aard van de ingediende klachten weergegeven die het landelijke
bureau heeft ontvangen. Hierbij is een indeling in hoofdcategorieén gebruikt die conform
is aan de indeling van de IKG's.

Tabel 3.6 NPV: aard en aantal klachten in 1996

abs. %
medisch-technisch handelen 199 43
relatie 23 5
organisatie 65 14
verzekeringen 42
voorzieningen 28 6
overige 106 23
totaal 463 100

bron: jaarverslag NPV 1996
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Ook bij de NPV is de meest genoemde categorie medisch-technisch handelen (43
procent).

In het jaarverslag zijn klachten over medisch-ethische kwesties apart beschreven. In totaal
zijn er 59 klachten. De twee belangrijkste categorieé&n zijn grenzen van de zorg (27 klach-
ten) en levensbeéindiging zonder verzoek (18 klachten).

Tot slot is op basis van het takenpakket van het bureau belangenbehartiging van de NPV
te stellen dat het twee functies heeft: "informatie en advisering’ en 'bijstand en bemidde-
ling'.

Klachtenopvang in instellingen

Binnen de zorgsector leggen verschillende medewerkers zich toe op klachtenopvang en -
behandeling, zoals pati&ntenvoorlichters, pati€éntenvertrouwenspersonen en kiachtenfunc-
tionarissen.

Patiéntenvooriichters

Veel ziekenhuizen beschikken over patiéntenvoorlichters. Zij kunnen zich bezighouden met
het verstrekken van algemene informatie aan patiénten en bezoekers. (Boerma en Van
Weert, 1996: 20). Tevens kunnen zij klachten van patiénten opvangen en bemiddelen.
(Straten en Friele, 1997) Volgens de Nederlandse vereniging van Preventie en GVO zijn
er in 1994 in 108 instellingen patiéntenvoorlichters werkzaam.

Op landelijk niveau zijn geen gegevens beschikbaar over aard en aantal vragen dat
jaarlijks wordt beantwoord. (Boerma, Van Weert, 1996: 20) In het onderzoek van Straten
en Friele (1997) zijn slechts cijfers over één ziekenhuis gepresenteerd.

Patiéntenvertrouwenspersonen (PVP)

De eerste PVP is 1982 aangesteld. In 1995 zijn 43 PVP’en werkzaam in algemene of
categorale psychiatrische ziekenhuizen. (PVP, 1996) De positie van de PVP is sinds de
invoering van de Wet BOPZ geregeld in een Algemene Maatregel van Bestuur (AMvB).
In de AMvB van 3 november 1993 wordt gesteld dat het bestuur van een psychiatrisch
ziekenhuis er zorg voor draagt dat elke patiént kan worden bijgestaan door een
Pati&ntenvertrouwenspersoon.

Een PVP heeft drie hoofdtaken. De eerste hoofdtaak is informatiebegeleiding. Hieronder
wordt verstaan het verstrekken van informatie of advies, doorverwijzing van cliénten en
het voeren van vertrouwelijke gesprekken. Elke vorm van informatiebegeleiding wordt
vastgelegd als een vraag in de registratie. De tweede hoofdtaak is klachtenbemiddeling.
Hiervan is sprake als een PVP over een vraag of een klacht contact heeft gezocht met
een medewerker van een ziekenhuis. Als het contact heeft geresulteerd in klachtenbemid-
deling, dan wordt dit geregistreerd als een klacht. De werkwijze is dat eerst wordt getracht
een oplossing voor een klacht of vraag te vinden door overleg te voeren met de cliént en
de betrokken ziekenhuismedewerker. Als geen succes wordt geboekt of de cliént niet wil,
dan kan de klacht worden voorgelegd aan een functionaris die in de hiérarchie een hogere
positie inneemt. Dit kan een functionaris zijn die werkzaam is op een niveau tussen de
afdeling, de directie of het bestuur. Uiteindelijk kan een klachtenprocedure worden
begonnen door de klacht in te dienen bij een klachtencommissie. Een andere mogelijkheid
is dat actoren buiten de instelling worden ingeschakeld, zoals de Inspectie of een
advocaat.
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De derde hoofdtaak is signalering. Deze taak omhelst dat op basis van een aantal
klachten over hetzelide onderwerp een tekortkoming in de structuur of het functioneren
van de zorg aan de orde wordt gesteld. (PVP, 1996: 10-13) In 1995 zijn in totaal 68
signalen afgegeven.

Behalve de genoemde hoofdtaken is een neventaak: het verlenen van ondersteuning bij
de klachtenbehandeling volgens de wet BOPZ. Dit onderwerp wordt uitgebreid besproken
in paragraaf 3.14.

In 1994 zijn er 12.740 vragen en klachten ingediend. De aard en omvang van de klachten
in de periode 1994 tot en met 1996 is weergegeven in tabel 3.7. In het algemeen is te
stellen dat elk jaar het aantal klachten is gestegen. in 1994 hebben PVP'en 7.049 klachten
behandeld. Het volgende jaar hebben PVP’en 7391 klachten onder ogen gezien. In 1996
zijn er 7746 klachten geregistreerd. Dit betekent in vergelijking met 1994 een toename van
bijna 10 procent.

Tabel 3.7 PVP: Aard en aantal van de klachten in de periode 1994-1996

onderwerp 1994 1995 1996
abs % abs % abs %

behandeling 1505 21,4 1589 21,5 1640 212
vrijheidsbeperking 837 11,9 812 11 837 10,8
overplaatsing 719 10,2 714 9,7 695 9
bejegening 656 93 743 10 826 10,7
verblijf 630 9 672 9,1 632 8,2
dwangmiddelen 614 8,7 657 8,9 660 8,5
dwangopneming 495 7 517 7 610 79
ontslag 447 6,3 434 59 468 6
geldbeheer 222 31 201 27 208 2,7
dreiging/pressie 145 2.1 194 26 207 27
dossier 118 17 133 1,8 127 16
dwangbehandeling 108 1,5 139 1.9 158 2
algemene rechtsvragen 98 1,4 81 1,1 91 1,2
privacy 58 08 55 0,7 81 1,1
overige dwang 52 07 56 0,7 72 0,9
voorlichting 47 0,7 49 0,7 56 0,7
persoonlijke problemen 35 0,5 36 0,5 37 0,5
algemeen/vaag 16 0,2 7 0,1 12 0,1
overig 247 35 302 41 329 42
7.049 100 7.391 100 7.746 100

bron: jaarverslag PVP 1994, 1995, 1996

In 1994 zijn de drie belangrijkste categorieén klachten: behandeling (21,4 procent),
vrijheidsbeperking (11,9 procent) en wens tot of protest tegen overplaatsing (10,2 procent).
In 1995 en 1996 blijven behandeling en vrijheidsbeperking de twee grootste categorieén
van klachten. De categorie die in 1995 en 1996 op de derde plaats komt, is bejegening
respectievelijk 10 en 10,7 procent.
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Klachtenfunctionarissen

De klachtenfunctionarissen zijn werkzaam in ziekenhuizen, revalidatiecentra en ver-
pleeghuizen. Het aantal klachtenfunctionarissen is onbekend. Betrouwbare cijfers over de
klachtenfunctionarissen zijn niet beschikbaar. Het enige gegeven is dat ongeveer 140
mensen lid zijn van de Vereniging van Klachtenfunctionarissen in Instellingen voor
Gezondheidszorg (VKIG). Dit cijfer geeft hooguit een indicatie van het aantal klachtenfunc-
tionarissen, omdat niet iedereen lid van de vereniging is. Bovendien heeft de vereniging
ook donateurs, waardoor geen exact beeld van de aantallen kan worden verkregen.

De VKIG heeft de taak van een klachtenfunctionaris omschreven. Zij stelt dat de
klachtenfunctionaris verantwoordelijk is voor de eerste opvang van klachten van patiénten/
clienten. Daarbij kan voor klachtenbemiddeling worden gekozen. Een ander taak is
preventie. De veronderstelling is dat voorlichting en advies binnen de organisatie kan
bijdrage aan het voorkomen van klachten en op deze wijze kan de kwaliteit van zorg
worden verbeterd.

Ook over de omvang en de aard van de klachten die klachtenfunctionarissen hebben
ontvangen, zijn geen cijfers bekend.

Concluderend is te stellen dat de verschillende medewerkers binnen instelling uiteenlopen-
de taken vervullen. Deze taken zijn te beschrijven aan de hand van de functie-indeling van
de nationale Raad. De eerste functie is 'informatie en advisering’. De tweede functie is
'bijstand en bemiddeling’. De derde functie is signalering van knelpunten in de zorg op
basis van de verzamelde gegevens over klachten. De vierde en laatste functie betreft
klachtenopvang en -behandeling met als doel zorgverbetering. Dit is mogelijk door op
basis van de gesignaleerde knelpunten positieve adviezen te formuleren die moeten leiden
tot een verbetering van de kwaliteit van de zorg.

Ombudsman Zorgverzekeringen

De Ombudsman Zorgverzekeringen bestaat sinds 1 januari 1996. De aanleiding voor de
oprichting is dat in 1995 particuliere ziektekostenverzekeraars en ziekenfondsen
samenwerking zijn aangegaan. In dit kader werd een zelfstandige ombudsfuhctie voor de
zorgverzekeringen nodig geacht. -“Tot 1996 werden klachten van verzekerden van
particuliere ziektekostenverzekeraars voorgelegd aan de Ombudsman Schadeverzekering.
(Ombudsman schadeverzekering, 1995: 7) De opzet is dat de ombudsman het sluitstuk
wordt van de klachteninstituten van het Verbond van Verzekeraars en de Vereniging
Zorgverzekeraars Nederland.

De ombudsman geeft verzekerden die telefonisch of schriftelijk contact zoeken, informatie
over onder andere hun positie en de bestaande mogelijkheden in het kader van de
rechtsbescherming. Soms wordt de verzekerde doorverwezen naar de bevoegde instantie.
Een andere taak van de Ombudsman is bemiddeling. Hierbij is het streven dat de
schuldvraag zoveel mogelik in het midden blijft. Daarnaast kan op basis van het
reglement een niet-bindend advies aan de partijlen worden uitgebracht. (Ombudsman,
1997: 2)

De wijze waarop de ombudsman functioneert, zal in de komende jaren hoogstwaarschijn-
lijk veranderen. De vereniging Zorgverzekeraars en het Verbond van Verzekeraars hebben
afgesproken dat er in 1997 voor verzekerden één loket met betrekking tot klachtenopvang
- en behandeling komt. Een andere verwachte wijziging is dat meer uniformiteit wordt
doorgevoerd in bij de wet geregelde beroepsmogelijkheden. (Ombudsman, 1997:3)
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Aard en omvang van klachten

In het jaar 1996 zijn 856 klachten ontvangen. De aard van deze klachten is weergegeven
in tabel 3.8 In deze tabel is tevens opgenomen de aard en omvang van de activiteiten die
de ombudsman heeft ondernomen.

Tabel 3.8  Ombudsman: Aard en omvang van de klachten in 1996

ingediende klachten

premie 109
acceptatie 102
tandheelkunde 72
opzegging 67
inschrijving 61
hulpmiddelen 44
fysiotherapie M
onbekend 360

856

bron: jaarverslag Ombudsman, 1996

De belangrijkste kiachtencategorieén zijn: premie en acceptatie. De categorie ‘onbekend’
is zo groot omdat in de jaarrapportage alleen de meest frequent ingediende klachten zijn
genoemd.

Een groot deel van deze klachten (596) is afgehandeld. Daarbij moet worden aangetekend
dat niet alle klachten zijn behandeld. In een aantal gevallen wilden verzekerden alleen
informatie en in andere gevallen is de klacht ingetrokken of doorverwezen. Uiteindelijk zijn
366 kiachten door de ombudsman gezien. De meeste van deze klachten hebben
betrekking op de AWBZ (145 keer). (Ombudsman, 1997: 10) Bij alle klachten is gestreefd
naar een oplossing via bemiddeling. In totaal zijn 366 klachten bemiddeld. In 1996 heeft
de ombudsman geen advies naar aanleiding van een klacht uitgebracht.

Afsluitend is te concluderen dat de ombudsman de drie volgende functies vervult ‘advies
en informatie’, 'bijstand en ondersteuning’ en 'klachtenbehandeling resulterend in een niet-
bindende uitspraak’. De laatste functie is in 1996 nooit vervuld. Een reden daarvoor is dat
de Ombudsman de voorkeur geeft aan bemiddeling van klachten boven het cordelen over
een klacht.

Ziekenfondsraad

De Ziekenfondsraad is op twee manieren betrokken bij de klachtenbehandeling van
verzekerde patiénten. De eerste manier is dat hij een klachtencommissie heeft op basis
van een intern besluit uit 1968. "Tot de taken van de commissie behoort het beoordelen
van schriftelijk of mondeling aan de Ziekenfondsraad gerichte klachten van belanghebben-
den over beschikkingen of handelingen van uitvoeringsorganen jegens een verzekerden
in het kader van de Ziekenfondswet of de Algemene Wet Bijzondere Ziektekosten."
(Ziekenfondsraad, klachtenregeling, 1) Klachten die niet ontvankelijk worden verklaard
betreffen onvrede van cliénten die betrekking hebben op onderdelen van artikel 74 van de
Ziekenfondswet of onderdelen van artikel 58 van de AWBZ. (Ziekenfondsraad, klachten-
regeling, 2) Een klacht wordt in behandeling genomen nadat de verzekeraar zelf de
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gelegenheid heeft gehad zijn zienswijze op de klacht te geven. Als deze gelegenheid er
niet is geweest dan wordt een verzekerde met een klacht terugverwezen naar de
verzekeraar. De commissie oordeelt in haar vergadering of een klacht gegrond is. Dit
oordeel is voor de betrokkenen niet bindend.

De tweede manier is dat er een commissie voor beroepszaken is. Deze heeft een
adviserende rol in procedures in het kader van artikel 74 van de Ziekenfondsraad of artike!
van de AWBZ. De commissie moet eerst een advies geven als een verzekerde een beroep
wil instellen tegen een beschikking van een ziekenfonds of een ander uitvoeringsorgaan
over een geweigerde zorgvorm of vergoeding.

Aard en aantal klachten
In 1995 heeft de klachtencommissie van de Ziekenfondsraad 109 klachten behandeld. In
tabel 3.9 is de aard en omvang van de klachten in 1994 en 1995 weergeven.

Tabel 3.9 Klachtencommissie Ziekenfondsraad: aard en omvang van klachten in 1994

en 1995
1994 1995

aantal % aantal %
handelwijze verzekeraar 42 29 42 39

verplichte ziekenfondsverzekering
verzekeringsplicht 7 5 0 0
medeverzekering 0 0 1 1
premie 18 12 18 16
inschrijving 55 37 3 3
schadevergoeding onrechtmatig inschrijving 25 17 15 14
onbekend 0 30 27
totaal 147 100 109 100

bron: Jaarboek 1994 en 1995 Ziekenfondsraad

In 1985 zijn in vergelijking met 1994 bijna 40 klachten minder behandeld. Met name de
categorie 'inschrijving’ is aanzienlijk afgenomen.

De commissie van beroepszaken heeft geadviseerd over zowel de Ziekenfondswet als de
AWBZ. In tabel 3.10 zijn de absolute aantallen vermeld.

Tabel 3.10 Ziekenfondsraad: aard en omvang van klachten in 1994 en 1995

1994 1995
ziekenfondswet art. 74 113 442
AWBZ 192 786
totaal 305 1.228

bron: Jaarboek 1994 en 1995 Ziekenfondsraad

Voor zowel de Ziekenfondswet als de AWBZ geldt dat in de periode 1994-1995 het aantal
beroepszaken aanzienlijk is toegenomen. In het jaarboek van de Ziekenfondsraad uit 1995
worden de oorzaken van deze toename niet vermeld. Er wordt alleen ingegaan op de
getroffen maatregelen om het stijgend aantal zaken te kunnen verwerken.
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Afsluitend is te stellen dat de Ziekenfondsraad twee klachteninstanties heeft; een
klachtencommissie en de commissie van beroepszaken. De functie van de klachten-
commissie is klachtenbehandeling resulterend in niet-bindende uitspraken. De commissie
van beroepszaken vervult dezelfde functie omdat zij adviezen geeft.

3.10 Inspectie voor de Gezondheidszorg

Voorafgaand aan de invoering van de Wet klachtrecht konden patiénten bij de Inspectie
klachten indienen. Op basis van de leidraad klachtenonderzoek uit 1988 kon de Inspectie
besluiten een klacht te onderzoeken. Klachten werden opgevat als signalen met betrekking
tot het niet optimaal functioneren van zorg. Op basis van klachten wilde de Inspectie de
kwaliteit van de zorg bewaken.

De wet Klachtrecht heeft tot een verandering van deze situatie geleid. De Inspectie
behandelt geen klachten meer. Pati&énten met een kiacht worden doorverwezen naar de
klachtencommissies in het kader van de Wet kiachtrecht. Hooguit registreert en
onderzoekt ze meldingen, hetgeen is uitgewerkt in een besluit. Daarnaast ontvangt ze
jaarrapportages over klachten die in klachtencommissies zijn behandeld. Dit is een
uitvloeisel van een artikel in de Wet Klachtrecht.

In de huidige situatie is de rol van de Inspectie met betrekking tot klachten niet geheel
duidelijk. Een probleem dat in de jaarrapportage uit 1995 wordt gesignaleerd, is dat
mensen met een klacht na een onbevredigende afloop van de klachtenbehandeling de
inspectie benaderen. De Inspectie vindt dit begrijpelijk, maar ze stelt dat ze geen
beroepscommissie is. In dat kader pleit de Inspectie voor de oprichting van een beroeps-
commissie.

Een andere onduidelijkheid over de rol van de Inspectie is dat zij informatie over gebeur-
tenissen wil hebben die een afbreukrisico voor het functioneren van en het vertrouwen in
de gezondheidszorg met zich meebrengen. Hierbij wordt overwogen de Kwaliteitswet voor
dit doel te gebruiken. (Visser, 1997)

Aard en omvang van klachten

De Inspectie heeft tot 1995 klachten geregistreerd. In tabel 3.11 worden alleen de absolute
aantallen gepresenteerd. De reden om de gegevens van de Inspectie niet uitgebreid te
beschrijven is dat ze betrekking hebben op een klachtenregeling die de Inspectie voor de
invoering van de wet Klachtrecht hanteerde. De vraag is of ze de komende jaren deze
registratie voortzet.

Tabel 3.11 Aantal door de Inspectie geregistreerde klachten in de periode 1991-1995

jaar 1991 1992 1993 1994 1995
aantal klachten 828 760 651 652 669

Bron: Inspectie, 1996: 40

Afsluitend is te stellen dat de Inspectie tot voor de invoering van de Wet klachtrecht
klachten heeft behandeld. Daarbij lag het accent op de functies signalering en kwaliteits-
bewaking. Na de invoering van de Wet Klachtrecht wil de Inspectie deze functies blijven
vervullen. Onduidelijk is op dit moment op welke wijze zij dat wil realiseren.
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3.11 Wet Kiachtrecht

Het functioneren van de wet Klachtrecht is in het vorige hoofdstuk al ter sprake gekomen.
Deze wet verplicht zorgaanbieders een klachtenregeling te treffen. De te benoemen
klachtencommissie dienen te bepalen of een klacht gegrond is. Op basis van haar
bevindingen kan de klachtencommissie de betrokken zorgaanbieder een advies geven.
Een implicatie is dat de klachtenbehandeling behalve op de individuele klager ook gericht
is op de organisatie van de zorg en de kwaliteit van de zorg in het bijzonder.

Uit het onderzoek van Straten en Friele (1997) blijkt dat vijf organisaties van zelfstandig
werkende beroepsbeoefenaren een landelijke of een regionale kiachtenregeling voor hun
leden hebben getroffen. Er zijn klachtencommissies benoemd voor fysiotherapeuten,
huisartsen, tandartsen en verloskundigen. De KNMP heeft een klachtenregeling opgesteld,
maar klachten over apothekers kunnen nog niet worden behandeld. De reden is dat de
klachtencommissie nog moet worden geinstalleerd. Straten en Friele presenteren geen
gegevens over het functioneren van klachtencommissies binnen andere onderdelen van
de zorgsector. Zij stellen alleen dat de verschillende koepelorganisaties voor hun leden
een model-regiement hebben ontwikkeld.

Aard en omvang van klachten

Voor de gehele zorgsector zijn er geen cijfers bekend over het aantal klachten in het kader
van de wet Klachtrecht. Naar verwachting heeft de Inspectie voor de Gezondheidszorg
voor 1 april 1997 een groot aantal rapportages over het kalenderjaar 1996 ontvangen.
Gegevens over deze rapportages zijn nog niet gepubliceerd.

In het onderzoek van Straten en Friele (1997) zijn cijffers opgenomen over klachten en
klachtencommissies van zorgaanbieders die op een landelijk niveau opereren. Het blijkt
dat alleen de Nederlandse Organisatie van Verloskundigen (NOV) precieze cijfers heeft.
Intabel 3.12 is het aantal klachten over verloskundigen weergegeven. Hierbij moet worden
opgemerkt dat de NOV halverwege het kalenderjaar het aantal ingediende klachten
inventariseert. De ingediende klachten hebben vooral betrekking op bejegening van de
cliént en de organisatie van de zorg.

Tabel 3.12 NOV: Aantal klachten per jaar periode 1990-1996
jaar 90-91 91-92 92-93 93-94 94-95 9596  gemiddeld
NOV 9 3 8 5 6 13 7

bron: Straten en Friele, 1997

De Nederlandse Maatschappij tot bevordering der Tandheelkunde (NMT) kan een
schatting van het aantal ingediende klachten geven. In 1994 zijn ongeveer 160 klachten
ingediend en in 1985 circa 200. Het aantal klachten tot halverwege 1996 bedraagt
ongeveer 115. Het overgrote deel van de ingediende klachten is bemiddeld. Het
percentage succesvol bemiddelde klachten bedraagt 75 procent. De Koninklijke
Nederlandse Maatschappij ter bevordering der Pharmacie (KNMP) kan een ruwe schatting
van het aantal ingediende klachten geven. Dit is gemiddeld 50 & 60 klachten per jaar. Zij
heeft geen inzicht in het aantal bemiddelde klachten.

De klachtencommissie van het Koninklijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie
(KNGF) kan geen jaaroverzicht presenteren omdat zij recent met haar werkzaamheden
is begonnen. In de periode van 1 april 1996 tot augustus 1996 zijn er drie klachten aan
de commissie voorgelegd. Eén klacht is bemiddeld.
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Tot slot is te stellen dat klachtencommissies op basis van de Wet klachtrecht de functie
heeft van klachtenbehandeling resulterend in niet-bindende uitspraken. Een tweede functie
is zorgverbetering door op basis van de verzamelde gegevens een advies te geven over
de wijze waarop de kwaliteit van de zorg kan worden verbeterd.

Juridische procedures

Een patiént kan zijn klacht aan de orde stellen door een civielrechtelijke procedure te
beginnen. Specifiek voor de zorgsector geldt dat patiénten een civiele procedure kunnen
aanspannen als hun rechten in het geding zijn. In het algemeen is het doel van het civiele
recht om een voorziening te bieden in gevallen waarin een persoon ten gevolge van het
handelen of nalaten van een ander nadeel heeft ondervonden of schade heeft geleden.
(Legemaate, 1996: 33)

Patiénten met een klacht kunnen ook op andere manieren bij een juridische procedure
betrokken zijn. Een mogelijkheid is het strafrecht, hetgeen een onderdeel van het
publiekrecht is. Binnen het strafrecht is geregeld dat de overheid naar aanleiding van
bepaalde gedragingen van individuele personen met een straf of een maatregel mag
reageren. In het geval van de zorgsector kan de overheid het strafrecht bijvoorbeeld
aanwenden om een beroepsbeoefenaar te corrigeren. De rol van een patiént kan zijn dat
hij een bezwaar kan aantekenen als besloten is geen vervolging in te stellen. (Legemaate,
1996: 33-34) Een andere mogelijkheid is het bestuursrecht. Dit is met name actueel
geworden door de Kwaliteitswet zorginstellingen. Daarbij kan de situatie ontstaan dat de
bevoegde autoriteiten zich mede door klachten van patiénten of patiéntenorganisaties
besluiten tot het toepassen van bestuursrechtelijke maatregelen.

Aard en aantal klachten die civielrechtelijk zijn behandeld

Recente cijfers over het aantal civielrechtelijke procedures zijn niet beschikbaar. Er zijn
alleen gegevens beschikbaar uit het onderzoek van Angenent en Hubben (1992), waarin
de medische schadeclaims in de periode 1980 tot 1990 zijn geanalyseerd. Hierbij hebben
zij zich gericht op claims tegen algemene en academische ziekenhuizen. De gegevens
hebben zij ontleend aan dossiers van de herverzekeringsgroep Medische Aansprakelijk-
heidsrisico’s en Centraal Beheer. Het resultaat is dat tachtig procent van alle ziekenhuizen
in het onderzoek is betrokken.

Angement en Hubben (1992: 55) rapporteren voor de periode van 1980 tot 1990 63 civiele
procedures. Dit betekent gemiddeld iets meer dan zes procedures per jaar. De
onderzoekers concluderen dat er sprake is van een afname van het aantal procedure in
vergelijking met het totaal aantal schadeclaims. De inhoud van de 63 civiele procedure is
niet besproken.

Tot slot is te stellen dat juridische procedures de functie hebben van kiachtenbehandeling
resulterend in een bindende uitspraak.

3.13 Geschillencommissie

Sinds 1 oktober 1996 kunnen patiénten klachten in combinatie met een schadeclaim tot
en met 7500 gulden voorleggen aan de geschillencommissie Ziekenhuizen. De oprichting
van deze commissie is een experiment waarin de meeste ziekenhuizen participeren en
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drie jaar zal duren. De financiéle middelen voor het experiment zijn afkomstig van het
ministerie van VWS.

In de commissie, die een onderdeel is van de Stichting Geschillencommissies voor
Consumentenzaken (SGC), zijn tien leden benoemd. Per zitting bestaat de commissie uit
vijf leden; een voorzitter, aangezocht door de SGC, twee leden voorgedragen door de
Consumentenbond en twee leden voorgedragen door de KNMG en de NVZ. Alle leden zijn
onafhankelijk en benoemd door de Stichting.

De commissie behandelt geschillen over zaakschade en personenschade tot 7500 gulden.
Onder personenschade wordt bijvoorbeeld verstaan fouten tijdens de behandeling of door
falende apparatuur. Bij zaakschade kan worden gedacht aan zoekgeraakte of beschadigde
persoonlijke bezittingen, zoals een bril. De procedure is dat een consument met een klacht
deze altijd eerst met het ziekenhuis zelf moet bespreken of met de verzekeraar van een
ziekenhuis. Als het gewenste resultaat niet wordt bereikt, dan kan de zaak aan de
geschillencommissie worden voorgelegd. Geschillen met ziekenhuizen die niet deelnemen
aan het experiment, wordt niet ontvankelijk verklaard.

Als een consument een zaak aan de geschillencommissie wil voorleggen, dan moet hij 45
gulden klachtengeld betalen. Dit geld kan de consument terugkrijgen als de consument
door de commissie in het gelijk wordt gesteld. De regel van de commissie is dat het
ziekenhuis het klachtengeld betaald. (SGC, 1996: 85) De uitspraak van de commissie is
bindend. Dit is geregeld in de algemene voorwaarden van de Stichting Geschillencommis-
sies voor Consumenten en met in de nakomingsgarantie. Dit willen zeggen dat de
betrokken overkoepelende organisatie de verplichting die aan een van de leden is
opgelegd, overneemt als het desbetreffende lid in gebreke blijft. Het resultaat is dat door
deze garantie de uitspraken van de commissie ook worden uitgevoerd door het betrokken
ziekenhuis, de betrokken verzekeraar dan wel door een van de betrokkene koepelorgani-
saties.

Aard en omvang van de klachten

In de periode van 1 oktober 1996 tot en met 31 december van dat jaar zijn 20 klachten
ingediend. Zeven klachten zijn niet ontvankelijk verklaard. Twee klachten van consumen-
ten voldeden niet aan de reglementaire voorwaarden. Vijf klachten zijn niet in behandeling
genomen, omdat de geschillen handelde over ziekenhuizen die niet bij de geschillen-
commissie zijn aangesloten. (SGC, 1996: 20-21) De resterende 13 klachten zijn nog in
behandeling. De verwachting is dat in het begin van 1997 uitspraken worden gedaan.
Voorbeelden van ingediende klachten ‘zijn: klapvoet na het plaatsen van een heuppro-
these, een littekenbreukcorrectie na een darmoperatie en het door het ziekenhuis zonder
toestemming vernietigen van bezittingen van overlevende.

Tot besluit is te stellen dat de Geschillencommissie Ziekenhuizen zich richt op de
behandeling van geschillen c.q. klachten met als doel een bindende uitspraak te doen. Dit
is mogelijk omdat de betrokken partijen zich verplicht hebben beslissingen van de
commissie Uit te voeren. De taak van de commissie is in termen van functies te typeren
als klachtenbehandeling resulterend in bindende uitspraken.
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3.14 BOPZ

Patiénten die op basis van een BOPZ-maatregel zijn opgenomen, kunnen gebruik maken
van het klachtrecht dat is vastgelegd in artikel 41 van de wet BOPZ. Bij de regeling van
deze mogelijkheid van klachtenbehandeling is de gedachte geweest dat extra waarborgen
noodzakelijk zijn omdat beslissingen over sommige onderwerpen ingrijpend voor de
(rechts-)positie van de patiént zijn. De onderwerpen zijn:

1. de beslissing dat een patiént wilsonbekwaam is;

2. dwangbehandeling;

3. dwangtoepassing ter afwending van een tijdelijke noodsituatie;

4. toepassing van vrijheidsbeperkingen;

5. niet-toepassing van een overeengekomen behandelingsplan.

De klacht kan worden ingediend door een patiént, een medepatiént of de echtgenoot,
ouders of bloedverwanten tot en met de tweede graad van de patiént. Een wezenlijk
aspect van de procedure is dat de klachtencommissie binnen twee weken na ontvangst
van de klacht een met redenen omkleed oordeel moet geven. Nadat een oordeel is
uitgesproken, kan de patiént in beroep gaan bij de arrondissementsrechtbank. Deze stap
kan hij ook nemen als een beslissing uitblijft. (Legemaate, 1996: 16-17) De rechter kan
volgens Legemaate (1996: 18) aan een gegrondverklaring van een artikel 41-klacht
gevolgen verbinden, zoals schorsing van een besluit of staken van een behandeling.
Behalve de klachtenregeling volgens artike! 41 konden patiénten ook klachten indienen
op basis van artikel 76 van de Wet BOPZ. Deze mogelijkheid is inmiddels vervallen omdat
artikel 6 van de Wet klachtrecht inwerking is getreden.

Aard en omvang van de klachten

BOPZ-klachten moeten bij de Inspectie worden gemeld. Zij constateert in haar
jaarrapportage uit 1995 dat de meeste instellingen inmiddels een klachtencommissie
hebben die klachten rapporteren. In 1995 zijn 454 klachten geregistreerd, waarvan minder
dan een vierde deel artikel 41-klachten of wel 'zuivere’ BOPZ-klachten zijn. Hierbij merkt
de Inspectie op dat de hoeveelheid klachten per inspectieregio sterk uiteen loopt. Als
mogelijke verklaring noemt zij het tempo waarmee klachtencommissies is benoemd. In
tabel 3.13 zijn de aard en de omvang van de klachten weergegeven. In deze tabel worden
tevens de cijfers van de door de PVP geregistreerde zuivere BOPZ-klachten opgenomen.
In het PVP-jaaroverzicht uit 1995 wordt gesteld dat er 132 artikel 41-klachten zijn. In 1996
worden er 169 artikel 41-klachten gemeld. )

Tabel 3.13 BOPZ-klachten: aard en omvang van artikel 41-klachten in 1995 en 1996

aantal klachten in 1995 aantal klachten in 1996
volgens de Inspectie volgens de PVP volgens de PVP
Verzet tegen de behandeling 45
Middelen en maatregelen 25 66 68
Vrijheidsbeperking 24 21 24
Wilsonbekwaamheidsverklaring 2 2
toepassen van dwangbehandeling 41 73
niet toepassen van behandelplan 2 2
overige 6
totaal 100 132 169

bron: jaarverslag Inspectie voor de Gezondheidszorg 1995; jaarverslag PVP 1995 en 1996
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Het verschil tussen de cijfers van de Inspectie en de PVP is opmerkelijk. In dit kader zijn
verklaringen denkbaar, zoals uiteenlopende interpretaties van de wet. Op deze plaats is
echter weinig zinvol om hierover te speculeren. In het evaluatie-rapport van de BOPZ komt
het verschil tussen de aantallen zuivere BOPZ-klachten ook ter sprake, maar dit wordt niet
verder toegelicht.

Afsluitend is te stellen dat de klachtenregeling in de Wet BOPZ twee functies vervuit. De
eerste functie is klachtenbehandeling resulterend in een niet-bindende uitspraak. Dit is het
geval als een klachtencommissie een klacht behandelt en een oordeel velt. De tweede
functie is klachtenbehandeling resulterend in een bindende uitspraak als een patiént zijn
klacht voorlegt aan een rechter. Het oordeel van de rechter kan implicaties hebben zoals
de verplichting om de behandeling te staken.

3.15 Medisch Tuchtrecht

Een doel van het medisch tuchtrecht is om tekortschietende beroepsbeoefenaren tot de
orde te roepen of te corrigeren. (legemaate, 1996: 19) De vier beroepsbeoefenaren die
kunnen worden aangeklaagd zijn artsen, tandartsen verloskundigen en apothekers.
(Legemaate, 1996: 20) Het uiteindelijke doel van het tuchtrecht is het vertrouwen in en de
kwaliteit van een bepaalde beroepsgroep te garanderen. De wettelijke basis van het
tuchtrecht is de Medische Tuchtwet uit 1928.

In principe kan een patiént zelf een kiacht indienen. Tegenwoordig laten patiénten zich
volgens Legemaate (1996: 20) vaker bijstaan door een advocaat. Behalve patiénten
kunnen ook de Inspectie voor de Gezondheidszorg of andere betrokkenen in de zorgsector
een klacht indienen. In de praktijk blijkt dat het overgrote deel van de klachten afkomstig
is van patiénten. Zo is in 1995 bijna driekwart van de klachten door patiénten aan het
tuchtrecht voorgelegd.

Een aanstaande verandering is dat de Medische Tuchtwet zal worden vervangen door de
tuchtrechtregeling van de Wet op de Beroepen in de Individuele Gezondheidszorg. Een
implicatie van deze verandering is de uitbreiding van het aantal beroepsgroepen die onder
het tuchtrecht zal vallen. Behalve de huidige vier groepen van beroepsbeoefenaren zal het
wettelijke tuchtrecht ook gelden voor psychotherapeuten, klinisch psychologen,
verpleegkundigen en fysiotherapeuten. (Legemaate, 1996: 20)

Aard en omvang van klachten

In het kader van het medisch tuchtrecht beschikt de Inspectie voor de Gezondheidszorg
over de meest recente cijfers over de behandelde klachten. Deze zijn opgenomen in tabel
3.14. Op deze plaats kan worden verwezen naar een aantal studies over het wettelijk
tuchtrecht. In het onderzoek van Van der Wal (1996) is een overzicht gepresenteerd van
uitspraken in eerste aanleg in de periode 1983 tot en met 1992. In deze periode zijn in
totaal 5.333 klachten behandeld. Een conclusie is dat het aantal klachten in de loop der
jaren gestaag is toegenomen. Er zijn ook studies waarin het aantal behandelde klachten
per beroepsgroep meer in details is geanalyseerd. (zie: Heinemann en Hubben, 1996). In
tabel 3.14 is de ontwikkeling van de aard en omvang van de klachten weergegeven. In de
tabel ontbreken de gegevens over de aard van de klachten in 1995. Deze zijn niet
opgenomen in een jaarverslag van de Inspectie voor de Gezondheidszorg.
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Tabel 3.14 Medisch tuchtrecht: aard en omvang van klachten

klachten in 1993 1994 1995 1996
de periode
1983-1992
abs. % abs. % abs. % abs. abs. %
niet of te laat komen 288 5 43 6 27 4 - 41 5
onjuiste behandeling 1167 22 97 14 148 20 - 183 22
geen of onvoldoende zorg 1429 27 193 27 181 24 - 207 25
onvoldoende informatie 159 3 18 3 21 3 - 16 2
onheuse bejegening 175 3 27 4 29 4 - 22 3
niet of te laat doorverwijzen 90 2 4 1 8 1 - 16 2
onjuiste verklaring of rappor- 134 2 18 3 19 2 - 18 2
tage
onjuiste declaratie 20 1 1 0 0 0 - 1 0
schending beroepsgeheim 136 2 17 2 29 4 - 17
overige klachten 1735 33 283 40 281 38 - 311 37
5333 100 701 100 743 100 794 832 100

bron: Jaarrapportage 1993 en 1994, 1996 van de Inspectie, Van der Wal, 1996

De stijging van het aantal klachten heeft zich in de jaren 1993 tot en met 1996 doorgezet.
In 1993 zijn er 701 klachten. In de loop der jaren neemt het aantal kiachten toe tot 832
klachten in 1996. Een opvallend gegeven in de tabel is de omvang van de categorie
‘overige klachten'. Dit is de grootste categorie en omvat bijna een derde van alle klachten.
De tweede categorie qua omvang, ongeveer 25 procent, is de categorie 'geen of
onvoldoende zorg'. De derde grote categorie van klachten heeft betrekking op onjuiste
behandeling. Procentueel is de verdeling van het aantal klachten per categorie ongeveer
gelijk gebleven. De enige afwijkende score is dat in 1993 het aantal klachten over een
onjuiste behandeling is afgenomen van 22 procent tot 14 procent. In de daarop volgende
jaren stijgt het aantal klachten in deze categorie gestaag tot 22 procent, hetgeen
overeenkomt met de omvang van deze categorie in de periode 1983-1992.

In de jaarrapportages van de Inspectie worden ook beroepsgroepen vermeld waartegen
een klacht is ingediend. Voor alle type klachten geldt dat steeds de meeste klachten zijn
ingediend over huisartsen, specialisten of andere artsen. Minder klachten zijn er over
sociaal geneeskundigen, tandartsen, apothekers of verloskundigen.

Tot slot is te stellen dat het tuchtrecht op basis van de medisch Tuchtwet twee functie
vervult. De eerste functie is klachtenbehandeling resulterend in bindende uitspraken. De
tweede functie die vooral van belang is, betreft 'Klachtenbehandeling met als doel
normhandhaving’. Voor deze laatste functie geldt dat het algemeen belang met betrekking
tot beroepsbeoefening centraal staat. Het belang van de klager is secundair.

3.16 Overzicht van klachtenopvang en -behandeling

In deze paragraaf wordt de balans opgemaakt met betrekking tot klachten, klachteninstan-
ties en de functies van klachteninstanties. In tabel 3.15 wordt een aantal kenmerken van
de klachteninstanties opgesomd, zoals oprichtingsjaar, organisatieniveau, aantal betrokken
organisaties of afdelingen en de betrokkenenheid van actoren.
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klachten van pati¢nten en mogelijkheden om te klagen

Tabel 3.15 Kenmerken van klachteninstantie
oprichtings-  organisatieniveau aantal betrokken actoren
jaar . organisaties
of afdelingen
informatielijnen divers landelijk 6 patiéntenorganisaties
LIP 1993 landelijk 1 patiéntenorganisaties en
koepelorganisaties
IKG 1987 regionaal 29 patiéntenorganisaties
NPV 1982 landelijk en 60 pati&ntenorganisaties
regionaal
PVP 1982 landelijk en 43 Zorgaanbieders
regionaal
Klachtencommissie 1968 landelijk 1 financiers
Ziekenfondsraad
Commissie van onbekend landelijk 1 financiers
Beroepszaken
Ziekenfondsraad
Ombudsman 1996 landelijk 1 financiers
Zorgverzekeringen
Inspectie 1988 landelijk en 8 overheid
regionaal
behandeling volgens 1895 landelijk, regionaal onbekend zorgaanbieders en
Wet Klachtrecht en lokaal onafhankeliike leden
BOPZ 1994 lokaal onbekend overheid, zorgaanbieders en
onafhankelijke leden
Juridische procedures onbekend regionaal onbekend gerechtelijke macht.
geschillencommissie 1996 landelijk 1 zorgaanbieders,
verzekeraars
Medisch Tuchtcollege 1928 landelijk en 6 overheid en zorgaanbieders
regionaal

totaai 157

Op basis van de gegevens is te concluderen dat het aantal instanties dat zich bezig houdt
met kiachten in de loop der jaren is toegenomen. Patiénten kregen in 1928 de formele
mogelijkheid om een klacht in te dienen als het Medisch Tuchtrecht wettelijk wordt
geregeld. Vanaf 1968 kunnen pati&nten klachten indienen bij de Ziekenfondsraad. Zover
bekend, zijn er in de jaren tachtig vier klachteninstanties bijgekomen. In de jaren negentig
is het aantal toegenomen met vijf.

De klachteninstanties zijn zowel landelijk als regionaal en lokaal georganiseerd. Vijf klach-
teninstanties functioneren op het landelijke niveau en hebben een centraal bureau. De
andere klachteninstanties hebben een aantal afdelingen of bestaan uit meer dan één orga-
nisatie, zoals het IKG. In totaal zijn er 157 organisaties/afdelingen. De meeste afde-
lingen/organisaties heeft de NPV, die behalve een landelijk bureau 59 regionale afdelingen
heeft.

Bij de klachteninstanties zijn alle actoren in de gezondheidszorg betrokken. De patién-
tenorganisaties en de financiers zijn de partijen die zelfstandig een of meer klachteninstan-
ties in het leven hebben geroepen. De andere klachteninstanties zijn veelal het resultaat
van de samenwerking tussen meer actoren.
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in tabel 3.16 is een overzicht gepresenteerd van het aantal klachten in de periode van
1993 tot en met 1996. De klachteninstantie die de meeste klachten heeft ontvangen, is de
PVP. In 1994 zijn bij de PVP'en in totaal 7049 klachten gemeld. In 1995 is het aantal
gestegen tot 7391. De verschillende IKG’s komen op de tweede plaats qua omvang van
de klachten. In 1995 hebben 25 van de 31 IKG's 5182 klachten ontvangen.

In het algemeen is te stelien dat per klachteninstantie het aantal klachten in de periode
1993-1996 is gestegen. Een uitzondering vormt de klachtencommissie van de Zieken-
fondsraad. De grootste toename heeft plaatsgevonden bij de Commissie van beroeps-
zaken van de Ziekenfondsraad. Procentueel is er sprake van een groei van iets meer dan
300 procent.

Een kanttekening bij de gegevens is dat de cijfers niet betrouwbaar zijn. Dit is aan drie
factoren toe te schrijven. De eerste factor is dat er dubbeltellingen zijn. Op basis van de
gepresenteerde aantal in de jaarverslagen is geen inzicht te verwerven in de mate dat
klachten meer dan één keer zijn geregistreerd. Zo is bekend dat klachten die bij het LIP
zijn geregistreerd doorverwezen zijn naar een IKG. Het resultaat is dat een klacht voor
een tweede keer in een telling van een klachteninstantie is opgenomen. Door deze en
andere dubbeltellingen is het totaal aantal klachten moeilijk te bepalen. Een tweede factor
is de definiéring van het begrip klacht. Bij sommige instanties zoals het LIP, wordt de
omschrijving van de klacht overgelaten aan de patiént in samenspraak met LIP-
medewerker, die de klacht opvangt. Hierbij is een probleem om vast te stellen of een
patiént een klacht heeft of een vraag. Bij een kiachtenbehandeling voigens een wettelijke
procedure als de BOPZ, wordt een klacht onderzocht en oordeelt een klachtencommissie
over een klacht. Een probleem daarnaast is of elke ingediende klacht moet tellen of alleen
de klachten die gegrond zijn.

De derde en laatste factor is dat niet alle kiachten worden geregistreerd. Een voorbeeld
betreft klachten die patiénten met de betrokken zorgaanbieders persoonlijk bespreken.
(Straten, Friele, 1997) Een andere reden is dat klachten op lokaal niveau weliswaar zijn
geregistreerd, maar nog niet op een systematische wijze zijn verzameld. Een voorbeeld
is te ontilenen aan het onderzoek van Straten en Friele (1997). Zo blijkt dat in één
thuiszorginstelling 241 klachten in één jaar zijn ingediend, terwijl hierover geen openbare
registratie is. Hoeveel klachten er over andere thuiszorginstellingen zijn, is onbekend.
Daarnaast zijn er fouten die zorgaanbieders maken, die niet worden opgemerkt. Dit blijkt
uit het onderzoek van Conradi (1995) die 17 huisartsen heeft geinterviewd. Slechts één
van de tachtig fouten die huisartsen melden, heeft geleid tot een klacht die aan het
Medisch Tuchtrecht is voorgelegd. Uit deze cijfers is te concluderen dat fouten van
zorgaanbieders niet per definitie tot geregistreerde klachten leiden.
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klachten van patiénten en mogelijkheden om te klagen

Tabel 3.16 Aantal klachten per klachteninstantie in de periode 1993-1996

1994 1995 1996
LiP 1307 1511 -
IKG - 5744 -
NPV - 179 568
PVP 7049 7391 7746
Ombudsman Zorgverzekeringen nvt nvt 856
Klachtencommissie Ziekenfondsraad 147 109 -
Commissie van Beroepszaken Ziekenfondsraad 305 1228 -
Inspectie 652 669 -
Klachtenbehandeling volgens Wet klachtrecht - - -
BOPZ 100 169
Juridische procedures - - -
geschillencommissie - - 20"
Medisch Tuchtcollege 743 794 832

Het laagste aantal klachten is in deze tabel opgenomen. In 1995 heeft de PVP 132 klachten gerapporteerd
Aantal ingediende klachten in de periode van 1-10-1996 tot en met 31-12-1996

Elk van de bovengenoemde klachteninstanties heeft een of meer functies. Op basis van
de beschrijvingen van klachteninstanties in de vorige paragrafen zijn de volgende functies
te onderscheiden:

. informatie en advisering

. bijstand en bemiddeling

. klachtenbehandeling resulterend in een niet-bindende uitspraak

. klachtenbehandeling resulterend in een bindende uitspraak

. klachtenbehandeling met als doel normhandhaving

. klachtenbehandeling met als doel signalering

. klachtenbehandeling met als doel zorgverbetering

NO A WO

De eerste vijf functies komen overeen met de functies die worden onderscheiden in het
integrale systeem van klachtenopvang en -behandeling van de Nationale Raad. De twee
laatste functies die als doel hebben signalisering en zorgverbetering, zijn nieuw. Dit laat
onverlet dat deze functies in een integraal systeem van klachtenopvang en -behandeling
zZijn op te nemen door een onderscheid te maken tussen een individuele en een collectieve
oriéntatie. Individuele oriéntatie wil zeggen dat de klachtenopvang en -behandeling gericht
is op hetgeen de cliént wil. Daarbij is elke klacht een afzonderlijk geval. Deze individuele
oriéntatie is terug te vinden in de eerste vier functies. Een collectieve origntatie betekent
dat de klachtenopvang en -behandeling het individuele niveau overstijgt. Een voorbeeld
daarvan uit de bestaande indeling is de klachtenbehandeling door het medisch
tuchtcollege. In dit geval worden klachten gebruikt om bestaande normen binnen de
professionele zorg te bewaken en te handhaven. Ook voor de twee nieuwe onderscheiden
functies geldt dat er sprake is van een collectieve oriéntatie. Deze manifesteert zich bij de
functie 'signalering’ door klachten te analyseren om knelpunten in de zorg te inventarise-
ren. Voor de functie ‘zorgverbetering’ geldt dat een stap verder wordt gezet door op basis
van de inventarisatie van knelpunten te adviseren over mogelijkheden de kwaliteit van zorg
te verbeteren.

In tabel 3.17 zijn per klachteninstantie de functie of functies weergegeven.
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klachten van patiénten en mogelijkheden om te klagen

Op basis van bovenstaande tabel is te stellen dat geen enkele instantie alle functies van
het integraal systeem van klachtenopvang en behandeling vervuld. De meeste instanties
hebben hoogstens twee of drie functies. Vier instanties vervullen één functie. Twee van
deze instanties, de klachtencommissie van de Ziekenfondsraad en de Commissie van
Beroepszaken, vervullen de functie klachtenbehandeling resulterend in niet-bindende
uitspraken. Twee andere instanties richten zich op klachtenbehandeling resulterend in
bindende uitspraken.

Op basis van de verdeling van functies per organisatie is te stellen dat klachteninstanties
zich richten op de individuele oriéntatie. De collectieve oriéntatie krijgt in het huidige
systeem van klachtenopvang en behandeling minder aandacht. Daarbij moet worden
opgemerkt dat geen inzicht bestaat in de wijze waarop de afzonderlijke klachteninstanties
de collectieve oriéntatie invullen.

Afsluitend is te stellen dat in dit hoofdstuk een beeld is geschetst van de klachtenopvang-
en behandeling in de zorgsector. De wijze waarop het gehele systeem van klachten-
opvang- en behandeling functioneert, is een onderwerp waarover weinig bekend is. In dit
kader is een van de belangrijkste vragen: functioneert het systeem van klachtenopvang
en -behandeling adequaat? Relevante deelvragen zijn: Weet de patiént de juiste
klachteninstantie te vinden? Hoeveel instanties benadert de pati&nt voordat hij op het
goede adres is? Hoe lang duurt de behandeling van een klacht? Zijn patiénten tevreden
over de klachtenopvang en -behandeling? Deze en nog vele andere vragen die over de
klachtenbehandeling zijn te stellen, zijn nog onbeantwoord.

65



4.1

PATIENTEN/CONSUMENTENORGANISATIES

Inleiding

In dit hoofdstuk wordt een groot aantal kerngegevens van patiénten/consumentenorga-
nisaties beschreven. Hierbij wordt veelal een onderscheid gemaakt tussen verschillen-
de type organisaties. In dit kader zijn patiénten/consumentenorganisaties in de
volgende categorie&n onderverdeeld: categorale organisaties (b.v. Diabetesvereniging
Nederland), Regionale Pati&nten/Consumentenplatforms (RP/CP’s), koepelorganisaties
(ook wel samenwerkingsverbanden genoemd) en overige organisaties, zoals ouderen-
organisaties en de Consumentenbond.

De verzamelde kerngegevens zijn zoveel mogelijk vergeleken met gegevens van
surveys die aan het einde van de jaren tachtig en het begin van de jaren negentig zijn
gehouden. Hierdoor is in dit hoofdstuk behalve een stand van zaken met betrekking tot
patiénten/consumentenorganisaties ook een beschrijving van een aantal ontwikkelingen
in de tijd aan te treffen. In paragraaf 2 worden kenmerken van patiénten/consumenten-
organisaties besproken, zoals het aantal leden, aantal medewerkers per organisatie en
het werkgebied. Paragraaf 3 handelt over de activiteiten van patiénten/consumenten-
organisaties. Het uitgangspunt is een indeling van hoofdtaken die is ontwikkeld. Hierbij
is onderscheid gemaakt tussen taken gericht op de achterban, taken gericht op
belangenbehartiging, informatievoorziening en overige taken, zoals bevordering van
wetenschappelijk onderzoek. Vervolgens worden twee taken, taken gericht op de
achterban en de informatievoorziening, meer in detail aan de orde gesteld. In deze
paragraaf komt ook het oordeel van de organisaties over de uitvoering van taken aan
de orde. Paragraaf 4 staat in het teken van de relaties met actoren binnen en buiten de
patiéntenbeweging. Onderwerpen zijn: externe deskundigen binnen de pati€énten/consu-
mentenorganisaties, relatie met actoren in de gezondheidszorg en relatie met andere
patiénten/consumentenorganisaties. In paragraaf 5 wordt een samenvatting gegeven.

Bronnen van informatie

Voor de beschrijving van kenmerken en activiteiten van patiénten/consumentenorgani-
saties is gebruik gemaakt van gegevens uit vijf onderzoeken. Een aantal kenmerken
van deze onderzoeken is in tabel 4.0 weergegeven. Een kenmerk is het zogeheten
peiliaar dat verwijst naar het moment van de dataverzameling. Een ander kenmerk
betreft het type organisatie dat is onderzocht. De laatste twee kenmerken hebben
betrekking op de respons in absolute en relatieve zin.

In deze viif onderzoeken worden categorale organisaties en/of RP/CP’s beschreven op
uiteenlopende kenmerken, zoals aantal leden, aantal medewerkers, doelstellingen, aard
van de activiteiten, knelpunten bij de uitvoering van activiteiten en samenwerking. De
onderzoeken verschillen enerzijds in de grootte en samenstelling van de populatie
(categoraal versus RP/CP) en anderzijds in de wijze waarop de kenmerken en
activiteiten worden beschreven. Deze variatie in de beschrijving van organisaties
bemoeilijkt de vergeliiking van resultaten in de tijd. In dit hoofdstuk wordt deze
vergelijking dan ook beperkt tot resultaten waarvan de interpretatie éénduidig is. In dit
rapport wordt het meest frequent gerefereerd aan het onderzoek dat het NIVEL in het
kader van dit branche-rapport heeft verricht. De doorslaggevende reden om dit
onderzoek uit te voeren is dat de andere onderzoeken geen recente data bevatten.
Voor het NIVEL-onderzoek zijn 338 enquétes verstuurd. In totaal 13 enquétes bleken
onterecht te zijn verzonden omdat de desbetreffende patiénten/consumentenorganisa-
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4.2

patiénten/consumentenorganisaties

tie niet meer bestond of om een andere reden niet tot de onderzoekspopulatie kon
worden gerekend. Van de resterende 325 organisaties retourneerden 252 organisaties
de enquéte ofwel 78%. Een methodische verantwoording van het verrichte onderzoek
is opgenomen in bijlage 6.

Tabel 4.0 Overzicht van bronnen

Onderzoek Peiljaar Populatie aantal respons (%)
organisaties®

Werkgroep 2000 (1988a) 1987 Categorale organisaties 89 68

Werkgroep 2000 (1988b) 1988 RP/CP’s 3 100

Bakkenist (1990) 1990 RP/CP’s 33 100

NP/CF (1994) 1993 Categorale organisaties 117 63
RP/CP’s 40 76

NIVEL (1997) 1997 Categorale organisaties 183 79
RP/CP's 36 82
koepels 17 85
‘overige’ organisaties 16 55

* netto respons

Een tweede opmerking bij de vergelijking van de resultaten van de verschillende
onderzoeken betreft de definitie van het begrip ‘categorale’ organisatie. Patiénten/con-
sumentenorganisaties die zich richten op één bepaald thema, zoals alternatieve
geneeswijzen of kind en ziekenhuis, worden door het NP/CF niet gerekend tot
categorale organisaties. In de enquétes van Werkgroep 2000 (1988a) en het NIVEL
(1897) is dit echter wel het geval. Ter controle zijn de gegevens van categorale
organisaties uit de NIVEL-enquéte ook geanalyseerd zonder thematische organisaties.
Dit leidde tot overeenkomstige conclusies. Daarom hebben de resultaten ook in tabel-
len, waarin categorale organisaties in de tijd worden vergeleken, betrekking op catego-
rale organisaties inclusief de thematische organisaties.

Een derde en laatste opmerking is dat bij de beschrijving van de verschillende
onderzoeken het peiljaar als uitgangspunt voor de beschrijving is genomen.

Kenmerken van patiénten/consumentenorganisaties

In deze paragraaf worden pati&énten/consumentenorganisaties beschreven naar aantal
leden/donateurs, aantal lid-organisaties/afdelingen, aantal medewerkers en vrijwilligers,
werkgebied en huisvesting. Het aantal leden, lid-organisaties, medewerkers en
vrijwilligers van organisaties wordt gepresenteerd in categorieén. Gezien de enorme
verschillen in de grootte van de organisaties is de berekening van gemiddelden in de
meeste gevallen van geen betekenis.

Aantal leden/donateurs

Het aantal leden/donateurs van patiénten/consumentenorganisaties varieert sterk (tabel
4.1). De meerderheid van de organisaties (60%) heeft minder dan 500 aangesloten
personen. Eenentwintig organisaties (9%) hebben meer dan 5000 leden, waarvan
zeven meer dan 50.000. De twee ouderenbonden en de consumentenbond (vertegen-
woordigd in de categorie ‘overig’) hebben samen meer dan één miljoen leden; dat is
ruim 60% van het totaal aantal aangesloten personen.

De categorale organisaties hebben gemiddeld 3000 leden. De hoogte van dit aantal
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wordt ook hier vooral bepaald door enkele grote categorale organisaties; 88% van de
categorale organisaties heeft namelijk minder dan 3000 leden. Bij de berekening van
het gemiddelde is geen rekening gehouden met de mogelijkheid dat mensen lid kunnen
ziin van meer dan één organisatie.

De meerderheid van de RP/CP’s en koepels - samenwerkingsverbanden van organisa-
ties - kent géén lidmaatschap voor individuele personen. Het berekenen van gemiddeld
aantal leden van de niet-categorale organisaties is daarom niet zinvol en achterwege

gelaten.

Tabel 4.1  Aantal leden/donateurs per type organisatie (%)

aantal leden/donateurs totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=233) (n=172) (n=33) (n=14) (n=14)
0 18 6 70 50 0
1-199 25 23 27 29 43
200-499 17 22 3 7
500-999 11 15 0 0 0
1000-5000 21 26 0 7 21
>5000 ) 9 9 0 7 29
totaal 100 100 100 100 100
totaal aantal leden 1.769.850 517.000 850 65.000 1.187.000

Bron: NIVEL (1997)

Het aantal leden van categorale organisaties is in de periode 1987-1997 toegenomen.
Uit figuur 4.1 blijkt dat het aantal organisaties is gestegen. Daarbij is ook de categorie
organisaties met meer dan 1000 leden, groter dan in 1987. In deze periode is dus niet
alleen het aantal organisaties toegenomen, maar zijn (bestaande) organisaties in

aantal leden gegroeid.




patiénten/consumentenorganisaties

Figuur 4.1 Ontwikkeling in aantal leden/donateurs van categorale organisaties’
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Bron: Werkgroep 2000 (1988a), NP/CF (1994) en NIVEL (1997)

Aantal aangesloten lid-organisaties/afdelingen

RP/CP’s en koepels hebben meestal geen leden (zie tabel 4.1), maar kennen aange-
sloten lid-organisaties. Daarnaast hebben landelijke categorale organisaties vaak een
structuur met regionale of lokale afdelingen. In tabel 4.2 is een overzicht van het aantal
aangesloten lid-organisaties of afdelingen gegeven per type organisatie.

45% van de organisaties heeft geen lid-organisaties of afdelingen. Het aantal lid-
organisaties van de rest van de organisaties loopt uiteen. Ruim de helft van de
categorale organisaties heeft géén afdelingen. Bij de overige categorale organisaties is
het aantal afdelingen beperkt. Uit een eerdere inventarisatie onder categorale organisa-
ties naar regionale vertegenwoordiging blijkt dat deze niet altiid bestaat uit afdelingen.
Van de categorale organisaties met een vertegenwoordiging op regionaal niveau had
41% afdelingen, maar 19% werkgroepen en 61% regionale contactpersonen (NP/CF,
1994).

20 van de 172 organisaties zijn niet categoraal volgens de definitie die gehanteerd is in eerdere
enquétes. Dit betreft thematische patiénten/consumentenorganisaties. De verdeling in aantal leden
verandert door deze toevoeging niet.

69



Tabel 4.2  Aantal lid-organisaties/afdelingen per type organisatie (%)

aantal lid-organisaties totaal categoraal RP/CP koepel overig
fafdelingen (n=232) (n=168) (n=34) (n=16) (n=14)
geen 45 55 6 6 72
1-10 22 22 12 50

11-20 9 10 6 13 0
21-40 10 8 24 13

41-60 3 2 6 13

>60 " 4 47 6 21
totaal (%) 100 100 100 100 100
gemiddeld 23 10 56 20 104
totaal aantal lid-organisaties 5290 1625 1900 315 1450

Bron: NIVEL (1997)

De RP/CP's hebben veel aangesloten organisaties; bijna de helft van de RP/CP's is
een bundeling van meer dan 60 organisaties. De organisaties die bij RP/CP’s zijn
aangesloten, betreffen voornamelijk algemene en categorale patiénten/consumenten-
organisaties (tabel 4.3). Koepels hebben aanmerkelijk minder lid-organisaties, de helft
heeft minder dan 10 aangesloten organisaties. In tegenstelling tot de RP/CP’s zijn de
meeste koepels echter ziekte-gebonden en is het aantal verschillende patiénten/consu-
mentenorganisaties per ziekte-categorie beperkt. Het hoge gemiddelde van de ‘overige’
organisaties wordt vooral bepaald door de bijdrage van de ouderenbonden: deze
hebben samen 1088 lid-organisaties.

Tabel 4.3 Type aangesloten organisaties van RP/CP’s (N=33)

Aard van de organisatie %
algemene patiéntenorganisatie 78
categorale patiéntenorganisatie 73
oudervereniging 52
ouderenorganisatie 52
koepels van categorale organisaties 45
cliéntenorganisatie GGZ 42
vrouwenorganisatie 33
consumentenorganisatie 27
overig 61

Bron: Bakkenist Management Consultants (1990)

Het gemiddelde aantal lid-organisaties van RP/CP’s is in de periode 1988-1997
toegenomen (figuur 4.2). Het aantal RP/CP’s met méér dan 40 aangesloten lid-
organisaties is in deze periode gestegen van 3 (10%) naar 18 (53%). Het gemiddelde
steeg hierdoor van 19 in 1987 naar 56 in 1997.
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Figuur 4.2 Ontwikkeling in aantal lid-organisaties van RP/CP’s in de tijd
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Bron: Werkgroep 2000 (1988b), Bakkenist Management Consultants (herberekend, 1990), NP/CF (1994)
en NIVEL (1997)

Aantal medewerkers en vrijwilligers

De activiteiten van pati&nten/consumentenorganisaties worden in belangrike mate
uitgevoerd door vrijwilligers. Het aantal vrijwiligers dat per organisatie werkzaam is
varieert van 0 tot 1750. Gemiddeld werken in de organisaties 44 vrijwilligers 8 uur per
week. In organisaties met minder vrijwilligers, wordt per vrijwilliger meer uur aan de
organisatie besteed. Meer dan de helft van de organisaties (55%) heeft géén betaalde
medewerkers in dienst. In de overige organisaties varieert het aantal medewerkers van
1 tot 290. Zij werken gemiddeld 24 uur per week. Slechts 4% van de organisaties werkt
alléén met betaalde medewerkers.

Ook in 1987 en 1993 had ongeveer de helft van de organisaties géén betaalde
medewerkers in dienst (Werkgroep 2000, 1988a; NP/CF, 1994). Gegeven de toename
in het aantal organisaties betekent dat meer categorale organisaties betaalde krachten
in dienst hebben. In de overige organisaties worden betaalde medewerkers vooral
betrokken voor de administratie (85%) en de cotrdinatie van activiteiten (58%) (NP/CF,
1994).

De verhouding van het aantal vrijwilligers en betaalde medewerkers dat in één
organisatie werkzaam is, verschilt per type organisatie. In figuur 4.3 is schematisch
weergegeven welk deel van de activiteiten van een organisatie wordt uitgevoerd door
vrijwilligers. 67% van de categorale organisaties heeft geen betaalde medewerkers in
dienst; hierbij wordt a/ het werk verricht door vrijwilligers. Bij RP/CP’s en koepels heeft
respectievelijk 13 en 27% géén betaalde medewerkers in dienst.
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Figuur 4.3 Aandeel van vrijwilligers in het aantal uren dat door organisaties aan de

uitvoering activiteiten wordt besteed (in % organisaties)
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Bron: NIVEL (1997)

100%

% organisaties

In tabel 4.4 is het aantal vrijwilligers en betaalde medewerkers van RP/CP’s vergeleken
met 1990. In de periode 1990-1997 is het percentage organisaties met minder dan 10
vrijwilligers toegenomen, maar het percentage organisaties met meer dan 20 vrijwilli-
gers is gelijk gebleven. Het aantal betaalde medewerkers is in dezelfde periode
toegenomen. De toename in het aantal betaalde medewerkers is waarschijnlijk een
gevolg van de financiéle ondersteuning in het kader van de Tijdelijke Stimuleringsrege-
ling (eind 1990). Of het gemiddeld aantal vrijwilligers en betaalde medewerkers is

veranderd, kan op basis van deze gegevens niet worden vastgesteld.

Tabel 4.4 De verandering in aantal vrijwilligers en betaalde medewerkers bij RP/CP’s

(%)
aantal vrijwilligers 1990 1997 aantal betaalde 1990 1997
{n=33) (n=36) medewerkers (n=33) (n=36)

0 0 6 0 24 14

1-5 3 1 1 18 6

6-10 15 25 2 30 1
11-20 39 11 3-5 18 42
21-40 21 25 6-10 9 22
>40 21 22 >10 0 6
totaal 100 100 totaal 100 100

Bron: Bakkenist Management Consultants (1990) en NIVEL (1997)
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Werkgebied

Ruim 80% van de organisaties is actief op landelijk niveau (tabel 4.5). Vrijwel alle
categorale patiénten/consumentenorganisaties en koepels zijn landelijk actief. Catego-
rale organisaties zijn, vaker dan koepels, ook (met afdelingen) vertegenwoordigd op
regionaal en lokaal niveau. RP/CP’s zijn - per definitie - actief op regionaal niveau.
Desondanks rekent 11% van de RP/CP’s het hele land tot haar werkgebied.

Tabel 4.5 Werkgebied per type organisatie (%)*

werkgebied totaal categoraal RP/CP koepel overig

(n=247) (n=180) (n=36) (n=16) (n=15)
landelijk 82 99 11 100 33
regionaal 38 30 97 6 27
lokaal 21 18 19 6 80

* meerdere antwoorden mogelijk
Bron: NIVEL (1997)

Huisvesting

De helft van de patiénten/consumentenorganisaties is gehuisvest op een privé-adres
(tabel 4.6). Dit betrefft met name categorale organisaties. Wanneer tevens een
onderscheid wordt gemaakt naar aantal leden, blijkt dat ruim 80% van de kleine
categorale organisaties (minder dan 500 leden) is gehuisvest op een privé-adres
tegenover 20% van de grofe categorale organisaties (meer dan 5000 leden). Van de
RP/CP’s en koepels heeft de meerderheid een eigen kantoor.

In 1988 en 1990 was de meerderheid van de RP/CP’s gevestigd op een privé-adres of
had een ruimte in een ondersteunende of maatschappelijke instelling (figuur 4.4).

Tabel 4.6 Huisvesting per type organisatie (%)

type huisvesting totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=248) (n=180) (n=36) (n=16) (n=186)

op privé-adres 50 62 11 13 43

in gezondheidsinstelling of instel- 17 14 22 3 19

ling van maatschappelijke zorg

eigen kantoor of gebouw 34 24 67 56 38

totaal (%) 100 100 100 100 100

Bron: NIVEL (1997)
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431

Figuur 4.4 Ontwikkeling in huisvesting van RP/CP’s
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Bron: Werkgroep 2000 (1988b), Bakkenist Management Consultants (1990) en NIVEL (1997)

Activiteiten van patiéntenorganisaties

Inleiding

Pati&nten/consumentenorganisaties komen op voor de belangen van mensen met een
ziekte of handicap. De meerderheid van de organisaties blijkt zich bezig te houden met
lotgenotencontact, collectieve belangenbehartiging en informatieverstrekking (tabel 4.7).
De meeste organisaties voorzien zowel de achterban, beroepsgroepen, maatschappe-
lijke organisaties als het brede publiek van informatie. De accenten in de uitvoering van
taken verschillen naar gelang het type organisatie. Koepels voorzien in alle genoemde
taken. Categorale organisaties houden zich met name bezig met activiteiten voor de
achterban: lotgenotencontact, individuele begeleiding en informatievoorziening.
RP/CP's richten zich vooral op belangenbehartiging en ondersteuning.

Het stimuleren van wetenschappelijk onderzoek is de enige activiteit die door alle typen
organisaties in mindere mate wordt uitgevoerd.
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Tabel 4.7 Uitvoering van taken per type organisatie (%)

taken totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=249) (n=182) (n=36) (n=16) (n=15)
taken gericht op achterban/leden
lotgenotencontact 80 80 47 81 33
individuele begeleiding 76 82 50 69 73
taken gericht op belangenbehartiging
beinvioeding kwaliteit van zorg 79 74 100 94 67
beinvioeding toegankelijkheid van zorg 72 67 94 88 67
klachtopvang 69 63 94 69 80
vooriichting en informatie verstrekken
aan achterban/leden 94 95 94 88 87
aan beroepsgroepen en beroepsoplei- 79 84 69 88 33
dingen 76 76 81 88 53
aan maatschappelijke organisaties Il 69 89 75 53

aan het brede publiek

overige taken

ondersteuning aangesloten organisaties 52 41 94 88 40
versterking samenwerking tussen patién- 67 59 92 94 67
tenorg. 49 56 25 50 20
bevorderen wetenschappelijk onderzoek 74 76 81 81 20

werven van financién

Bron: NIVEL (1997)

De activiteiten van de categorale organisaties sluiten aan bij de redenen waarom
mensen lid worden van een pati&nten/consumentenorganisatie. Uit een bescheiden
onderzoek van het NIVEL (n=38) (Wagner e.a., 1996) bleek dat voor mensen met een
chronische aandoening de belangrijkste redenen om lid te worden, zijn de behoefte
aan informatie over de ziekte (68%), informatie over medicatie, behandelmogelijkheden
en hulpverleners (53%) en lotgenotencontact (34%).

Taken gericht op achterban/leden

Ruim driekwart van de organisaties biedt de achterban lotgenotencontact (80%) en
individuele begeleiding (76%) (tabel 4.7). Deze taken worden vooral opgenomen door
categorale organisaties en koepels.

De belangrijkste activiteiten op het gebied van lotgenotencontact zijn gespreksgroepen
en (telefonisch) spreekuur (tabel 4.8); deze activiteiten worden door respectievelijk 64%
en 58% van de organisaties aangeboden. De gespreksgroepen en het spreekuur
worden met name gegeven door categorale organisaties en in mindere mate door de
koepels.
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Tabel 4.8 Activiteiten op het gebied van lotgenotencontact per type organisatie (%)?

activiteiten totaal categoraal RP/CP koepel overig

(n=245) (n=179) (n=36) (n=14) (n=16)
gespreksgroepen/zelfhulpgroepen 64 78 19 36 25
(telefonisch) spreekuur 58 73 14 43 13
(zieken)huisbezoek 21 26 3 21 6
recreatieve activiteiten 21 26 0 21 13
aangepaste vakanties 9 11 0 14 6
overige activiteiten 39 44 28 29 13
geen lotgenotencontact’ 16 4 53 21 63

meerdere antwoorden mogelijk

de percentages zijn niet complementair met de gegevens uit tabel 4.7. De vraag of organisaties
lotgenotencontact aanbieden en welke in welke activiteiten dat plaatsvindt, zijn in de enquéte als aparte
vragen opgenomen.

Bron: NIVEL (1997)

b

In tabel 4.9 wordt een vergelijking gemaakt tussen de uitvoering van activiteiten van
categorale organisaties in de periode 1987-1997. Er zijn veranderingen ten aanzien
van de gespreksgroepen, de (telefonische) opvang en het ziekenhuisbezoek. In alle
jaren zijn de gespreksgroepen en de (telefonische) opvang de meest wezenlijke
activiteiten op het gebied van lotgenotencontact. Hoewel het percentage organisaties
met gespreksgroepen is in de periode 1987-1993 afgenomen, is het absolute aantal
gelijk gebleven. De daling in het percentage organisaties met telefonische opvang van
99% naar 73% moet worden bezien. In de enquéte van het NIVEL (1997) is in dit
kader namelijk niet gevraagd naar telefonische opvang, maar naar telefonisch spreek-
uur. Bij de informatievoorziening aan de achterban (zie tabel 4.12) voorziet 91% van de
categorale organisaties in ‘telefonische opvang en informatievoorziening'.

Tabel 4.9 Vergelijking in lotgenotencontact van categorale organisaties in de tijd (%)?

activiteiten 1987 1993 1997
(n=89) (n=115) (n=179)
gespreksgroepen/zelfhulpgroepen 71 57 78
(telefonische) opvang® 84 99 73
(zieken)huisbezoek 46 38 26
recreatieve activiteiten 22 25 26
aangepaste vakanties 20 19 11

* meerdere antwoorden mogelijk
® in de NIVEL-enquéte is gevraagd naar telefonisch spreekuur ipv telefonische opvang
Bron: Werkgroep 2000 (1988a), NP/CF (1994) en NIVEL (1997)

De tweede taak gericht op de achterban betreft de individuele begeleiding. De aard van
de activiteiten die door de organisaties in dit kader wordt uitgevoerd, is meer divers
dan bij lotgenotencontact (tabel 4.10). De helft van de organisaties biedt ondersteuning
bij het indienen van klachten. Opvallend is dat categorale organisaties hier - relatief
gezien - het minst in voorzien, maar dat met name de RP/CP’s en de overige (alge-
mene) patiénten/consumentenorganisaties deze dienst aan de achterban verlenen.
Verder blijkt uit de gegevens dat de helft van de categorale organisaties haar achter-
ban adviseert bij de keuze van zorgaanbieders en een derde over de maatschappelijke
positie of werk.
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Tabel 4.10 Individuele begeleiding per type organisatie (%)®

activiteiten totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=243) (n=177) (n=36) (n=15) (n=15)

ondersteuning bij indienen van klachten 51 40 86 60 80

adviseren bij de keuze van zorgaanbieders 44 51 28 33 20

adviseren bij problemen over financién/ver- 39 41 47 20 20

zekering

adviseren over maatschappelijke positie of 27 33 8 27 7

werk

overige activiteiten 34 38 8 47 33

geen individuele begeleiding 12 12 14 20 7

* meerdere antwoorden mogelijk
Bron; NIVEL (1997)

Bijna de helft van de organisaties heeft activiteiten voor specifiecke doelgroepen binnen
de achterban (NP/CF, 1994). Meestal gaat het hierbij om speciale activiteiten, zoals
bijeenkomsten, weekends of voorlichtingsmateriaal, voor jongeren (58%), vrouwen
(18%) of ouderen (16%). In 1993 werd door slechts één organisatie het voorlichtings-
materiaal vertaald ten behoeve van migranten (NP/CF, 1994).

Voorlichting en informatie verstrekken

Een zeer ruime meerderheid van de organisaties houdt zich bezig met voorlichting en
informatievoorziening (tabel 4.7). Het al dan niet verstrekken van informatie aan de
achterban en maatschappelike organisaties verschilt niet per type organisatie.
Daarentegen blijkt informatie aan beroepsgroepen en opleidingen voornamelijk te
worden gegeven door categorale organisaties en koepels en geven de RP/CP’s relatief
het vaakst informatie aan het brede publiek (tabel 4.7).

De onderwerpen waarover informatie wordt verstrekt zijn zeer gevarieerd (tabel 4.11).
De achterban wordt - vergeleken met de andere doelgroepen - vooral geinformeerd
over aspecten van de ziekte, mogelijke hulpverlening, medicijnen en preventie. De
overige onderwerpen komen bij alle vier de doelgroepen in gelijke mate aan bod.
Slechts over een beperkt aantal onderwerpen wordt door een aantal organisaties (8-
13%) niet met de achterban, maar wél met andere doelgroepen gecommuniceerd. Dit
betreft het begrip voor ziekte/handicap, de maatschappelijke positie van zieke of
gehandicapte en de omgang met een persoon met een ziekte of handicap.

De inhoud van de informatie hangt samen met het type organisatie (niet in tabel).
Categorale organisaties en koepels geven vooral informatie, die met de specifieke
ziekte of handicap te maken heeft. Dit betreft de aspecten van de ziekte, het begrip, de
omgang met een persoon met de ziekte, medicijnen en het doorbreken van taboes.
RP/CP's verstrekken vooral informatie over de financiering van de zorg, rechten en
plichten en procedures bij klachten.
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Tabel 4.11 Onderwerpen in informatievoorziening per doelgroep (%)*

onderwerpen achterban/leden beroepsgroepen  maatschappe- breed publiek

(n=249) en opleidingen  lijke organisaties {n=238)
(n=247) (n=244)

aspecten van ziekte of handicap 71 55 51 58

mogelijke/beschikbare hulpver- 65 36 34 42

lening

meer begrip voor ziekte/handicap 59 60 53 60

maatschappelijke positie van 51 43 43 45

zieke of gehandicapte

omgang met een persoon met 49 51 , 40 46

een ziekte of handicap

medicijnen 40 21 17 22

preventie 33 22 18 24

rechten en plichten 50 S », b

procedures bij klachten 47 - - -

financiering van zorg (verzeke- 35 - - -

ring)

aankaarten van misstanden > 47 40 42

doorbreken van taboes - 39 36 41

tegengaan van discriminatie - 22 21 22

* meerdere antwoorden mogelijk
® niet gevraagd
Bron: NIVEL (1997)

Tabel 4.12 geeft een overzicht van de wijzen waarop voorfichting plaatsvindt. De
toezending van folders en brochures, telefonische opvang, uitgave van periodiek en het
organiseren van themabijeenkomsten zijn de meest genoemde methoden van informa-
tievoorziening. Het gebruik van deze methoden is voor alle typen organisaties hoog. De
bibliotheek, cursussen en een persoonlijk spreekuur worden vooral door RP/CP’s
gebruikt om de achterban te informeren.

Tabel 4.12 Verstrekken van informatie aan achterban per type organisatie (%)*

activiteiten totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=250) (n=182) (n=36) (n=16) (n=16)
toezenden folders en brochures 88 94 75 88 44,
telefonische opvang of informatieverstrek- 86 91 72 75 69
king
uitgave periodiek of tijdschrift 82 87 81 69 50
thema- of voorlichtingsbijeenkomsten 78 80 86 63 50
verkoop informatiemateriaal 42 50 14 56 13
bibliotheek of informatiecentrum 35 29 69 44 25
cursussen 29 25 50 38 19
(persoonlijk) spreekuur 26 23 42 19 31
overige activiteiten 16 16 19 19
geen informatieverstrekking 1 0 0 6

*meerdere antwoorden mogelijk
Bron: NIVEL (1997)

78



patiénten/consumentenorganisaties

De RP/CP’s zijn in de loop der jaren actiever geworden op het terrein van de voorlich-
ting. Zo verstrekte in 1990 58% van de RP/CP’s folders en brochures aan belangstel-
lenden (Bakkenist, 1990). In 1997 is dat percentage 75%. Het percentage RP/CP's dat
een nieuwsbrief of periodiek uitgeeft is toegenomen van 33% in 1990 naar 81%. Verder
organiseren meer RP/CP's thema- of voorlichtingsbijeenkomsten en hebben meer
RP/CP’s een informatiecentrum. In 1990 bedroegen deze percentages respectievelijk
52% en 36% en nu - in 1997 - respectievelijk 86% en 69% (Bakkenist, 1990).

In een enquéte onder leden van patiéntenorganisaties (n=38) is gevraagd van welke
diensten van hun organisaties zij overwegend gebruik maken (NIVEL, 1996). 60% van
de leden heeft meer dan eens gevraagd naar schriftelijke informatie. Ook voorlichtings-
dagen worden door de meerderheid van de respondenten (58%) eens of regelmatig
bezocht. In mindere mate wordt gebruik gemaakt van telefonische informatie (26%),
gespreksgroepen (17%) huisbezoek (15%), persoonlijke begeleiding/opvang (13%) en
klachtopvang (3%).

In tabel 4.13 zijn de gebruikte informatiemethoden gerelateerd aan doelgroep. Het
toezenden van folders en brochures is bij alle vier de doelgroepen de meest frequente
methode van informatievoorziening. Eénderde van de organisaties verzorgt gastlessen
aan beroepsgroepen en -opleidingen. Ruim driekwart van de organisaties biedt -
voornamelijk aan de achterban - ook telefonische opvang, uitgave van een tijdschrift en
thema- of voorlichtingsbijeenkomsten. Voor elke methode van voorziening geldt, dat
het percentage organisaties dat de methode gebruikt voor het informeren van de
achterban hoger is dan voor informatie aan de overige doelgroepen. Uit een verdere
analyse (niet in tabel) bleek dat slechts een enkele organisatie een methode weél richtte
op één van de overige doelgroepen, maar niet op de achterban. Echter, de meeste
organisaties die van é&én van onderstaande methoden gebruik maken, richten zich
hiermee of op meerdere doelgroepen of alleen op de achterban.

Tabel 4.13 Wijze van informatieverstrekking per doelgroep (%)*

activiteiten achterban/ieden beroepsgroepen  maatschappe- breed publiek
(n=249) en opleidingen lijke organisaties (n=217-245)
(n=249) (n=247)
toezenden folders en brochures 88 78 78 78
telefonische opvang of informatie- 86 53 50 b
verstrekking
uitgave periodiek of tijdschrift 82 55 47 36
thema- of voorlichtingsbijeenkom- 78 39 33 55
sten
verkoop informatiemateriaal 42 35 33 41
bibliotheek of informatiecentrum 35 21 21 24
cursussen 29 11 5 21
(persoonlijk) spreekuur 26 5 5 -
lesgeven S, 3 b -
geen informatieverstrekking 1 9 14 -

* meerdere antwoorden mogelik
® niet gevraagd
Bron: NIVEL (1997)
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In tabel 4.14 is het gebruik van regionale en landelijke media voor de voorlichting aan
het brede publiek weergegeven per type organisatie Het gebruik van de media is
gerelateerd aan het werkgebied (zie tabel 4.5). RP/CP’s maken voornamelijk gebruik
van regionale media en categorale organisaties en koepel vooral van landelijke radio,
tv, dag- of weekbladen.

Tabel 4.14 Gebruik van media bij voorlichting aan het brede publiek (%)

activiteiten totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=245) (179) (35) (15) (16)

optreden in regionale of lokale radioftv-pro- 69 67 91 60 63

gramma's

optreden in landelijke radio/tv-programma’s 61 71 23 67 k|

bijdrage aan regionale of lokale dag- of week- 73 73 86 60 63

bladen

bijdrage aan landelijke dag- of weekbladen 57 66 17 67 3

® meerdere antwoorden mogelijk
Bron: NIVEL (1997)

Evaluatie van taken

In paragraaf 4.3.1 werd besproken welke taken door welke organisaties wordt uitge-
voerd. In tabel 4.15 is voor elke taak per type organisatie aangeven hoeveel procent
van de organisaties de betreffende taak belangrijk vindt. Hieruit blijkt dat een grote
meerderheid van de organisaties veel belang hecht aan elk van onderstaande taken.
Voor de beinvloeding van de kwaliteit van zorg, de voorlichting en informatievoorzie-
ning aan achterban en het brede publiek en de werving van financién bestaat overeen-
stemming in belang tussen de organisaties. De overige taken worden door de verschil-
lende typen organisaties anders gewaardeerd. Het lage percentage organisaties dat
belang hecht aan ondersteuning van de organisaties wordt beinviced door het
ontbreken van lid-organisaties /afdelingen bij 55% van de categorale organisaties: 60%
van hen beoordeeilt de ondersteuning van aangesioten organisaties neutraal tot zeer
onbelangrijk.
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Tabel 4.15 Mate waarin taken van patiénten/consumentenorganisaties door de
organisaties belangrijk worden gevonden (in % organisaties dat de taak
belangrijk vindt).

taken totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=250) (n=182) (n=36) (n=16) (n=186)
taken gericht op achterban/leden
lotgenotencontact 84 93 61 75 31
individuele begeleiding 70 75 47 63 89
taken gericht op belangenbehartiging
beinvioeding kwaliteit van zorg 91 88 100 100 94
beinvioeding toegankelijkheid van zorg 86 82 100 94 88
kiachtopvang 82 78 100 81 88
voorlichting en informatie verstrekken
aan achterban/leden 94 94 97 88 94
aan beroepsgroepen en beroepsoplei- 81 86 67 94 38
dingen 76 80 64 94 50
aan maatscha;’:pelijke organisaties 75 75 81 75 69

aan het brede publiek

overige taken

ondersteuning aangesioten organisaties 58 50 92 94 44
versterking samenwerking tussen patién- 70 64 94 88 63
tenorganisaties

bevorderen wetenschappelijk onderzoek 66 78 18 81 31
werven van financién 79 79 83 88 56

Bron: NIVEL (1997)

Voorts blijkt uit vergelijking van de totaal percentages met tabel 4.7 dat er een
discrepantie bestaat tussen het percentage organisaties dat een bepaalde taak
belangrijk vindt en het percentage organisaties dat deze taak uitvoert. In figuur 4.5 zijn
deze gegevens gecombineerd en is weergegeven in welke mate organisaties taken die
ze belangrijk vinden ook uitvoeren.

In de eerste plaats kan uit de figuur worden opgemaakt in welke mate organisaties de
taken belangrijk, dan wel onbelangrijk (of neutraal) beoordelen. Het meest belangrijk
wordt gevonden de informatievoorziening aan de achterban, beinviceding van kwaliteit
en toegankelijkheid van zorg en lotgenotencontact (zie ook tabel 4.15). Het minst
belang wordt gehecht aan de ondersteuning van de aangesloten organisaties.

De figuur geeft bovendien informatie over de mate waarin belangrijke en niet-belang-
rijke taken worden uitgevoerd. De voorlichting en informatievoorziening aan de
achterban door organisaties blijkt nu niet alleen het belangrijkst wordt gevonden, maar
ook door de meeste organisaties uitgevoerd. Bij de taken gericht op belangenbeharti-
ging en vooral bij stimulering van wetenschappelik onderzoek is het percentage
organisaties dat een taak wél belangrijk vindt, maar niet uitvoert, groter. Voorts blijkt
(uit de linkerhelft van de figuur) dat een deel van de organisaties ook taken uitvoert,
die ze niet belangrijk vinden. Hierbij dient te worden opgemerkt dat een neutrale
houding ten opzichte van een taak ook is gerekend tot de categorie ‘niet belangrijk’.
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Figuur 4.5 Uitvoering van taken naar mate waarin deze belangrijk worden gevonden
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Bron: NIVEL (1997)

Figuur 4.6 geeft aan in welke mate de uitgevoerde taken succesvol worden uitgevoerd.
De voorlichting en informatievoorziening aan de achterban en het lotgenotencontact
worden het meest succesvol uitgevoerd. Het grote aandeel van categorale organisaties
is hier mogelijk debet aan.
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Figuur 4.6 Evaluatie van het succes in de uitvoering van taken (n=249)
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Bron: NIVEL (1997)

In de voorgaande tabellen werd per taak bekeken hoeveel organisaties deze belangrijk
vonden en uitvoerden. Omgekeerd kan ook per organisatie worden nagegaan hoeveel
taken zij belangrijk vinden, danwel uitvoeren (tabel 4.16). 55% van de organisaties
vindt meer-dan 10 (van de 14 genoemde) taken belangrijk. Hierin zijn geen verschillen
per type organisatie.

Het aantal organisaties dat meer dan tien taken uitvoert, bedraagt 41%. Een uitzonde-
ring hierop vormen de koepels: 79% van hen richt zich op meer dan tien taken. De
helft van de ‘overige’ organisaties richt zich op minder dan vijf taken, in tegenstelling
tot de RP/CP's, die alle meer dan 6 taken vervullen.

Tabel 4.16 Aantal taken dat belangrijk wordt gevonden en wordt uitgevoerd (%)

aantal taken belangrijk uitgevoerd

(n=249) (n=249)
1-5 taken 6 12
6-10 39 47
>10 55 41
totaal 100 100

Bron: NIVEL (1997)

Uit de voorgaande tabellen bleek dat pati€nten/consumentenorganisaties niet alle taken
uitvoeren, die ze belangrifk vinden. Voorts waarderen veel organisaties zich bij de
uitvoering van taken matig succesvol. Mogelijke reden hiervoor is dat veel organisaties
knelpunten ervaren in de uitvoering van hun taken. In tabel 4.17 is een overzicht van
de knelpunten gegeven. De meeste organisaties geven aan dat zij te weinig personeel,
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4.4

4.4.1

te weinig financién en te weinig geld hebben. Opvallend is dat vrijwel alle RP/CP’s en
koepels - beide organisaties met relatief de meeste betaalde medewerkers - een tekort
aan financién rapporteren. Slechts 2% van de organisaties ervaren geheel géén
knelpunten.

Voor de RP/CP's is het mogelijk enkele knelpunten te vergelijken met eerder onder-
zoek. In 1993 rapporteerde 54% te weinig mankracht, 64% te weinig financiéle
middelen en 14% tijdgebrek (NP/CF, 1994). In 1997 zijn deze percentages respectieve-
lijk 89%, 92% en 67%.

Tabel 4.17 Knelpunten in de uitvoering van taken per type organisatie (%)*

knelpunten totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=247) (n=180) {n=36) {n=16) (n=15)
te weinig personele middelen 73 69 89 88 73
te weinig financigle middelen 73 71 92 94 33
tijidgebrek 62 62 67 56 60
niet optimaal functioneren van interne organi- 29 26 50 19 27
satie
tekort aan expertise 25 27 28 0 20
lage organisatiegraad 17 16 28 6 13
gebrek aan begrip in omgeving 15 19 6 6 7
te weinig formele bevoegdheden 15 12 28 25 13
geen knelpunten 2 2 0 0 7

° meerdere antwoorden mogelijk
Bron: NIVEL (1997)

Versterking positie patiénten/consumentenorganisaties

Drie manieren waarop een patiéntenorganisatie haar positie kan versterken worden in
deze paragraaf besproken. De eerste mogelijkheid is de vergroting van de deskundig-
heid door de beroepsmatige betrokkenheid van derden. Veel pati&nten/consumenten-
organisaties hebben in hun Raad van Advies of redactieraad personen vertegenwoor-
digd, die vanuit een bepaalde professie een bijdrage leveren aan de organisatie. De
tweede manier om de eigen positie te versterken is het participeren in overlegorganen
met andere partners in de zorg. Niet alleen is dit een mogelijkheid om de belangen van
de achterban te behartigen, voor de organisatie zelf is dit een manier om een plaats te
verwerven cq te verstevigen in bestaande overlegstructuren. De derde mogelijkheid is
samenwerking met andere pati&énten/consumentenorganisaties. Samenwerking is naast
schaalvergroting ook een bundeling van capaciteiten/kwaliteiten.

Externe deskundigen

In tabel 4.18 zijn de betrokken personen weergegeven naar type organisatie. 85% van
de organisaties laat zich adviseren door deskundigen. Dit betreft vooral de categorale
organisaties en RP/CP's. '

Voor een aantal beroepsgroepen lijkt de betrokkenheid gerelateerd aan het type
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organisatie. De huisarts is vertegenwoordigd in de helft van de RP/CP’s en ‘overige’
organisaties’. De specialist en de psycholoog zijn beroepsmatig verbonden aan de
(vooral ziekte-gebonden) categorale organisaties en koepels. De jurist, tenslotte, is met
name betrokken bij RP/CP’s, welke zich veelal bezig houden met klachtopvang (zie
tabel 4.7). Vrijwel géén deskundigen worden voor hun bijdrage betaald, met uitzonde-
ring van de juristen, organisatie- en publiciteitsdeskundigen: 27% van hen wordt wel
betaald.

In 1993 werd driekwart van de RP/CP’s bijgestaan door adviseurs of extern deskun-
digen. Dit betrof met name juriéten (75%) en paramedici (69%). Daarnaast adviseerden
organisatiedeskundigen (41%) en PR-deskundigen (31%) (NP/CF, 1994). De betrok-
kenheid van paramedici bij de RP/CP’s is in 1997 aanmerkelijk lager.

Tabel 4.18 Externe deskundigen per type organisatie (%)*

deskundige totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=243) (n=179) (n=36) (n=14) (n=14)
specialist 58 70 1 50 21
jurist 42 35 72 50 50
psycholoog 33 41 3 29 14
publiciteitsdeskundige 31 30 39 21 36
huisarts 30 25 50 14 50
paramedicus 28 34 1" 7 14
organisatie-deskundige 27 27 28 21 29
maatschappelik werker 26 30 14 21 21
overig 24 24 25 22 29
geen 15 1" 17 36 36

*meerdere antwoorden mogelijk
Bron: NIVEL (1997)

Overlegpartners in de zorg

Pati&nten/consumentenorganisaties hebben niet alleen personen die beroepsmatig bij
hun organisatie betrokken zijn, maar voeren ook buiten hun organisatie overleg met
derden met als doel hen in hun beleidsvorming te beinvioeden. In tabel 4.19 is per
organisatietype weergegeven wie de externe overlegpartners zijn". De gegevens
geven géén informatie over het aantal gesprekspartners, maar alleen of met de
betreffende beroepsgroep/instantie overleg wordt gevoerd.

In het algemeen wordt door de organisaties vooral overlegd met verzekeraars en het
ministerie van VWS. De RP/CP's hebben relatief het vaakst overleg met derden. De
categorale organisaties en koepels hebben vergeleken met de RP/CP’s alleen frequen-
ter overleg met het ministerie van VWS en de farmaceutische industrie.

De overlegpartners van RP/CP’s zijn - voor zover mogelijk - vergeleken met 1993
(tabel 4.20). Voor de meeste overlegpartners geldt dat deze tegenwoordig met meer

Een groot deel van de overige organisaties betreft regionale algemene patiéntenverenigingen.

s

De non-respons op deze vraag in de enquéte was selectief: 18% van de categorale organisaties heeft
de vraag geheel niet beantwoord. Mogelik dat hierdoor de percentages (bij categorale organisaties)
vertekend zijn ten gunste van organisaties mét overlegpartners.
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RP/CP’'s om de tafel zitten. Van de partners die in 1993 niet werden genoemd, is met
name de thuiszorg een belangrijke gesprekspartner.

Tabel 4.19 Overlegpartners per type organisatie (%)

overlegpartners totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=217) (n=150) (n=36) (n=16) {n=15)
verzekeraar 50 41 92 56 33
ministerie van VWS 50 55 19 88 33
huisarts 42 33 72 25 73
ziekenhuisdirectie 36 25 86 19 40
thuiszorg 32 20 86 19 40
geestelijke gezondheidszorg 31 27 69 13 0
gemeente 30 17 78 25 40
verpleeghuis of verzorgings- 27 14 81 19 33
huis
maatschappelike dienstver- 27 23 39 31 40
lening
provincie 27 12 89 31 27
inspectie 26 15 67 44 13
farmaceutische industrie 23 29 3 25 7
apotheker 20 17 22 19 47
anders 33 37 17 25 40

meerdere antwoorden mogelijk
Bron: NIVEL (1997)

Tabel 4.20 Overlegpartners van RP/CP's - vergelijking 1993-1997 (%)

overlegpartners 1993 1997
(n=38) (n=36)
verzekeraar 68 92
ministerie van VWS & 19
huisarts 66 72
ziekenhuisdirectie 81 86
thuiszorg - 86
geestelijke gezondheidszorg 63 69
gemeente 42 78
verpleeghuis of verzorgingshuis - 21° 81
maatschappelijke dienstverlening 58 39
provincie 71 89
inspectie 50 67
farmaceutische industrie - 3
apotheker - 22
overig 50 17

* niet gevraagd
® alleen verpleeghuizen gevraagd
Bron: NIVEL (1997)




patiénten/consumentenorganisaties

Figuur 4.7 Externe deskundigen en overlegpartners per type organisatie
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Uit de voorgaande tabellen bleek dat veel organisaties gebruik maken van externe
deskundigen en dat hooguit de helft van de organisaties met elk van de genoemde
overlegpartners om de tafel zit. Uit de tabellen kon niet worden afgelezen of alle
organisaties contact hadden met enkele derden, of dat enkele organisaties veel externe
contacten hebben. Voor zowel de externe deskundigen als de overlegpartners is in
figuur 4.7 de verdeling weergegeven',

Een aantal organisaties, met name koepels en overige organisaties, hebben geen van
de in tabel 4.19 genoemde personen verbonden aan hun organisatie. Het aantal
organisaties dat meer dan 5 verschillende deskundigen heeft, is beperkt.

Ruim 80% van de RP/CP’s fracht door overleg meer dan 5 verschillende partners in de
zorg te beinvioeden. Alleen enkele categorale organisaties hebben geen enkele
overlegpartner.

Samenwerking tussen patiénten/consumentenorganisaties

In het voorgaande bespraken we de personen die beroepsmatig bij de activiteiten van
de organisatie zijn betrokken en de partijen in de zorg met welke overleg wordt
gevoerd. Een derde manier waarop de positie van patiénten/consumentenorganisaties
kan worden versterkt is door samenwerking.

Een vorm van samenwerking is het lidmaatschap van een overkoepelende organisatie.
In tabel 4.21 is weergegeven bij hoeveel overkoepelende instanties een organisatie is
aangesloten. 11% van de patiénten/consumentenorganisaties is bij geen enkele koepel
aangesloten. De meeste organisaties zijn lid van 1 tot 3 koepels.

De overkoepelende instantie met de meeste aangesloten organisaties is de NP/CF
(70%; niet in tabel), gevolgd door het Werkverband Organisaties Chronisch Zieken
(19%), het Landelijk Samenwerkingsverband RP/CP’s (18%), de Vereniging samenwer-
kende ouder- en patiéntenorganisaties betrokken bij erfelijke en/of aangeboren
afwijkingen (17%) en de Gehandicaptenraad (16%).

Tabel 4.21 Aantal organisaties waarbij een organisatie is aangesloten

aantal organisaties waarbij totaal categoraal RP/CP koepel overig
aangesloten {n=245) (n=178) (n=36) {(n=15) (n=16)
geen 11 11 6 33 0
1 30 30 31 33 25
2 28 23 47 20 44
3 20 20 14 13 31
meer dan 3 11 15 3 0 0

Uit tabel 4.22 blijkt dat 40% van de organisaties met geen enkele andere organisatie
samenwerkt. Categorale organisaties hebben over het algemeen minder samenwerkin-
gen dan de andere typen organisatie. Echter, deze organisaties zijn meestal ziekte-
specifiek en hebben het accent van hun activiteiten liggen bij de ondersteuning en
informatievoorziening aan de leden. In deze taken zullen de behoefte aan en de
mogelijkheden voor samenwerking beperkt zijn.

Opvallend is dat RP/CP’s gemiddeld met 20 organisaties samenwerken. Dit aantal is
meer dan tien keer zoveel dan het gemiddeld aantal samenwerkingsrelaties van
categorale organisaties. Wanneer we de organisaties die niet samenwerken buiten

In de enquéte zijn bij beroepsmatig betrokken personen 8 verschillende beroepen genoemd; bij
overlegpartners 14, In deze figuur is geen rekening gehouden met andere dan deze genoemde beroe-
pen/partners.
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beschouwing laten, blijft het aantal samenwerkingen van RP/CP’s een veelvoud van
het aantal van de categorale organisaties en koepels.

Tabel 4.22 Aantal organisaties waarmee wordt samengewerkt per type organisatie (%)

aantal organisaties totaal categoraat RP/CP koepel overig

(n=233) (n=169) (n=32) (n=16) (n=16)
geen samenwerking 39 43 22 37 A
1-2 organisaties 27 29 19 25 25
3-5 organisaties 19 18 25 13 25
6-10 organisaties 9 8 9 13 13
meer dan 10 6 2 25 13 6
gemiddeld 4.3 1.8 20.0 2.7 24
gemiddeld excl. 7.2 3.2 26.1 46 36

geen samenwerking

Bron: NIVEL (1997)

De belangrijkste samenwerkingsrelaties van patiénten/consumentenorganisaties
betreffen organisaties van hetzelfde type (tabel 4.23). Bij categorale organisaties is de
meerderheid van de samenwerkingen met een andere categorale organisatie (55%).
Uit de gegevens kan niet worden opgemaakt in hoeverre categorale organisaties
samenwerken met RP/CP’s en Kkoepels, maar blijkt wel dat deze niet vaak als de
belangrijkste worden gewaardeerd (respectievelijk 2% en 7%).

Bij RP/CP’s is de spreiding in de aard van de samenwerkingsorganisaties het grootst.
Vergeleken met de categorale organisaties en de koepels werken zij het minst samen
met organisaties van hetzelfde type (in dit geval RP/CP’s). Geen enkele koepel duidde
RP/CP’s aan als één van de samenwerkingspartners. Andersom noemt 12% van de
RP/CP's koepelorganisaties als partner.

Eénderde van alle organisaties bestempelt andere dan patiénten/consumentenorgani-
saties als belangrijke organisaties waarmee wordt samengewerkt.

Tabel 4.23 Aard van de belangrijkste organisaties waarmee wordt samengewerkt (%)

type organisatie totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=128) {n=83) (n=27) (n=9) (n=9)
aantal samenwerkingen® 351 211 85 33 22
categorale organisatie 40 55 14 30 18
RP/CP 11 2 35 0 14
koepel 12 7 13 49 0
overig 8 5 12 3 36
niet-patiénten/consumenten- 29 32 26 18 32
organisatie
totaal 100 100 100 100 100

het aantal samenwerkingen vormt de basis voor de percentages. Dit aantal is niet noodzakelik het
totaal aantal samenwerkingen, omdat in de enquéte is gevraagd naar de vijif belangrikste organisaties
waarmee wordt samengewerkt.

Bron: NIVEL (1997)
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In tabel 4.24 is de aard van de samenwerking van patiénten/consumentenorganisaties
weergegeven. 43% van de organisaties heeft structurele samenwaerkingen, 30% werkt
op projectbasis samen en 18% heeft zowel structurele als incidentele samenwerking.
Categorale organisaties werken - vaker dan RP/CP’s en koepels - samen op project-
basis. Maar liefst 85% van de RP/CP’'s en 90% van de koepels heeft structurele
samenwerkingsverbanden.

Tabel 4.24 Aard van de samenwerking per type organisatie (%)

aard samenwerking totaal categoraal RP/CP koepel averig

(n=140) (n=93) (A=27) (n=10) (n=10)
structureel 43 37 48 50 70
structureel en op projectbasis 18 11 37 40 10
alleen op projectbasis 39 52 15 10 20
totaal (%) 61 48 85 90 80

Bron: NIVEL {1997)

Organisaties die samenwerken doen dat vooral op het gebied van beinvioeding van de
kwaliteit en toegankelijkheid van de zorg (respectievelik 67% en 53%), voorlichting en
informatievoorziening aan de achterban (60%) en versterking van de samenwerking
tussen organisaties (56%).

De verschillen in samenwerking tussen de verschillende typen organisaties laten zich
niet zinvol interpreteren zonder rekening te houden met de verschillen in de uitvoering
van de activiteiten. Immers, wanneer een organisatie een bepaalde taak niet uitvoert,
zal zij hierin zeker niet samenwerken. Gegevens over de uitvoering van activiteiten zijn
terug te vinden in tabel 4.7.

Uit tabel 4.7 blijkt dat zowel categorale organisaties als koepels zeer actief zijn op het
gebied van lotgenotencontact (respectievelijk 90% en 81%). Koepels richten zich meer
op belangenbehartiging dan categorale organisaties. Dit geldt ook voor RP/CP's. In de
terreinen van samenwerking komen deze verschillen ook terug, zij het in mindere mate
(tabel 4.25). Het is echter opvallend dat over de gehele linie weinig wordt samenge-
werkt op het gebied van lotgenotencontact en individuele begeleiding en meer bij
belangenbehartiging. Het al dan niet samenwerken lijkt dan ook meer ingegeven door
de aard van de activiteiten, dan door verschillen in type organisatie.

Tabel 4.25 Terreinen van samenwerking per type organisatie (%)

taken totaal categoraal RP/GP koepel overig
(n=146) (n=99) (n=27) (n=10) (n=10)
taken gericht op achterbanfieden
lotgenotencontact 34 42 19 0 20
individuele begeleiding 14 16 7 10 10
taken gericht op belangenbehartiging
beinvioeding kwaliteit van zorg 67 57 93 100 70
beinviceding toegankelijkheid van zorg 53 42 85 60 70
klachtopvang 24 10 67 20 50
voorifichting en informatie verstrekken
aan achterban/leden 60 57 78 30 70
aan beroepsgroepen en beroepsoplei- 41 47 26 60 10
dingen 35 37 26 40 30
aan maatschappelijke organisaties 49 47 48 70 50

aan het brede publiek
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taken totaal categoraal RP/CP koepel overig
(n=146) (n=99) (n=27) (n=10) (n=10)

ovenge taken

ondersteuning aangeslioten organisaties 30 22 56 20 50

versterking samenwerking tussen 56 46 78 90 70

pati&ntenorganisaties

bevorderen wetenschappelijk onder- 23 28 0 40 20

zoek

Bron: NIVEL (1997)

Patiénten/consumentenorganisaties: een schets

Op basis van de onderzoeksresultaten is te stellen dat de pati&ntenbeweging nog
steeds in omvang toeneemt. De stijging manifesteert zich op verschillen terreinen,
zoals het aantal organisaties, het aantal leden per organisaties en het aantal medewer-
kers per organisatie. In tabel 4.36 is een aantal kerngegevens opgenomen. Hierbij is
een onderscheid gemaakt tussen categorale organisaties, RP/CP’s, koepelorganisaties
(ook wel samenwerkingsverbanden genoemd) en overige organisaties, zoals ouderen-
bonden.

Tabel 4.26 Aantal kerngegevens van pati&énten/consumentenorganisaties

categorale RP/CP koepel- overige
organisaties organisaties
aantal organisaties 183 36 17 16
aantal leden 517.000 850 65.000 1.187.000
aantal aangesloten lidorganisaties 1625 1900 315 1450

Het uitvoerende werk van patiénten/consumentenorganisaties werd en wordt voor een
groot deel door vrijwilligers verricht. In 55 procent van de organisaties werken alleen
vrijwilligers. In bijna drie van de tien organisaties wordt het meeste werk door vrijwilli-
gers uitgevoerd.

Binnen de patiénten/consumentenorganisaties zijn er de volgende professionalise-
ringstendenzen waarneembaar:

- toename van het aantal betaalde krachten;

- toename van het aantal vestigingen in een eigen kantoor.

Deze professionaliseringstendenzen voltrekken zich met name bij RP/CP’'s en koepel-
organisaties. Categorale organisaties professionaliseren ook, maar in minder mate.

Een kenmerk van de patiéntenbeweging is de grote mate van diversiteit. Desondanks
is een tweedeling aan te brengen met betrekking tot taken. Categorale organisaties
richten zich vooral op lotgenotencontact en RP/CP’s en koepelorganisaties meer op
belangenbehartigen. Voor alle organisaties geldt dat voorlichting en informatieverstrek-
king aan de achterban een wezenlijke taak is. De tweedeling lotgenotencontact versus
belangenbehartiging is ook enigszins terug te vinden in de onderwerpen waarover
betrokkenen buiten de organisatie worden geinformeerd. Categorale organisaties
informeren de buitenwereld met name over ziekte-gerelateerde onderwerpen. De
RP/CP’s geven vooral informatie over onderwerpen die meer zijn gerelateerd aan het
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uitoefenen van invioed, zoals informatie over de financiering van de zorg, reehten en
plichten, en procedures bij klachten.

Door de grote aandacht van met name de categorale organisaties voor lotgenstencon-
tact en dienstverlening is een deel van de patiéntenbeweging te kwalificeren als een
emancipatiebeweging, waarbij zelfhulpgroepen en gespreksgroepen een cruciale rol
vervullen. Daarbij zijn voorname onderwerpen in de informatievoorziening: aspecten
van ziekte of handicap, het vergroten van het begrip voor de ziekte of handicap en de
omgang met personen met een ziekte of handicap. Hoewel de categorale organisaties
zich meer richten op de achterban dan op directe belangenbehartiging moet de invioed
van deze organisatie op de zorgsector niet worden onderschat. Een wezenlijk onder-
deel van de werkzaamheden voor de achterban is adviezen geven bij de keuze van de
zorgaanbieder. Door deze adviezen aan leden kan op een indirecte wijze grote invioed
op de zorgsector worden uitgeoefend.

Patiénten/consumentenorganisaties vinden veel taken belangrijk. In totaal 55 procent
van de organisaties vindt meer dan 10 taken belangrijk. In de uitvoering levert dat
problemen op. In praktijk blijkt slechts 41 procent van de organisaties ook daadwerke-
lik 10 taken uit te voeren. Ook op basis van de knelpunten die patiénten/consumen-
tenorganisaties noemen, is te stellen dat deze organisaties vooral uitvoeringsprobie-
men kennen. De drie grootste knelpunten zijn: te weinig personele middelen (73%), te
weinig financiéle middelen (73%) en tijdgebrek (62%). De andere knelpunten die
minder vaak worden genoemd, zijn van een geheel andere orde. Op de vierde plaats
staat het knelpunt dat de interne organisatie niet optimaal functioneert (29%). Op de
vijfde plaats staat het gebrek aan expertise.

De patiénten/consumentenorganisaties vinden zich vooral succesvol bij de uitvoering
van de taken gericht op lotgenotencontact en informatievoorziening aan de achterban.
De RP/CP’s geven in verhouding tot de andere organisaties aan meer succesvol te zijn
ten aanzien van de taken met betrekking tot de belangenbehartiging op het terrein van
de kwaliteit van zorg en klachtenopvang.

Veel patiénten/consumentenorganisaties hebben een complex netwerk met betrokke-
nen buiten de patiéntenbeweging. Zo laat 85 procent van de organisaties en met name
de categorale organisaties en de RP/CP’s zich adviseren door deskundigen. De
belangrijkste overlegpartners met als doel beleidsbeinvioeding zijn verzekeraars (50%)
en het ministerie van VWS (560%). Vooral de RP/CP’s blijken veel overlegpartners te
hebben. Hun belangrijkste overlegpartners zijn verzekeraars (92%), de provincie (89%),
ziekenhuisdirecties (86%), thuiszorginstellingen (86%) en verpleeg- of verzorgingshui-
zen (81).

Ook binnen de patiéntenbeweging hebben patiéntenorganisaties een netwerk van
relaties. Meer dan de helft van de organisaties is bij 2 of meer koepelorganisaties
aangesloten. De verwevenheid van organisaties door lidmaatschap van koepelorgani-
saties manifesteert zich zelfs bij koepelorganisaties. Bijna zeven van de tien koepel-
organisaties is weer aangesloten bij een andere koepelorganisatie. Daarnaast wordt
veelvuldig met andere organisaties samengewerkt. Hierbij is een opvallend gegeven
dat vooral met gelijksoortige organisaties wordt samengewerkt. Zo werken categorale
organisaties vooral samen met andere categorale organisaties.

Afsluitend is te stellen dat de pati&éntenbeweging nog steeds groeit en professionali-
seert. Daarbij richten zij zich op een veelheid van taken, hetgeen de nodige knelpunten
in de uitvoering oplevert. In grote lijnen is er een tweedeling, waarbij aan de ene kant
het accent ligt op de achterban en aan de andere kant belangenbehartiging. Hoewel

92



patiénten/consumentenorganisaties

belangenbehartiging publicitair en beleidsmatig meer zichtbaar is, dient het belang van
lotgenotencontact niet te worden ondergewaardeerd. Dit is immers een betekenisvolle
dimensie van de patiéntenbeweging. Ten slotte, kan op basis van het complexe
netwerk van relaties van organisaties zowel binnen als buiten de patiéntenbeweging
worden gesteld, dat organisaties verre van solistisch optreden. De inhoud en betekenis
van de relaties is niet onderzocht, zodat geen uitspraken over de waarde van de
relaties kunnen worden gedaan.
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5.1

5.2

INVLOED PATIENTEN/CONSUMENTENORGANISATIES OP HET
KWALITEITSBELEID

Inleiding

in dit hoofdstuk wordt ingegaan op de invioed van patiénten en consumenten of hun
organisaties op het kwaliteitsbeleid van instellingen of zorgaanbieders of verzekeraars. De
gegevens voor dit hoofdstuk zijn ontleend aan onderzoek naar het kwaliteitsbeleid van
instellingen, zorgaanbieders en verzekeraars. De achtergrond van deze onderzoeken ligt
in de afspraken die werden gemaakt gedurende twee zogenoemde Leidschendam-
conferenties. Tijdens deze conferenties maakten beroepsbeoefenaren, zorgaanbieders,
verzekeraars en patieénten afspraken over het kwaliteitsbeleid in de gezondheidszorg. Deze
afspraken zijn in essentie neergelegd in de Kwaliteitswet Zorginstellingen. Eén van de
afspraken tijdens de tweede Leidschendamconferentie was dat patiénten- en consumen-
tenorganisaties op een meer structurele manier betrokken zouden moeten worden bij het
kwaliteitsbeleid in de gezondheidszorg.

De in dit hoofdstuk geraadpleegde onderzoeken zijn alie uitgevoerd om inzicht te krijgen
in 'de stand van zaken' omtrent het kwaliteitsbeleid in de gezondheidszorg. Midden 1995
werd een onderzoek gedaan onder 1134 instellingen uit 15 sectoren in de gezondheids-
zorg. De doelstelling van dit onderzoek was een zo representatief mogelijk beeld te geven
van het kwaliteitsbeleid van alle instellingen in de reguliere gezondheidszorg. Begin 1997
werd een vergelijkbaar onderzoek uitgevoerd, nu onder de beroepsorganisaties van
alternatieve genees- en behandelwijzen, zodat ook voor deze groep zorgaanbieders inzicht
in de stand van hun kwaliteitsbeleid is ontstaan. Tot slot is half 1997 een onderzoek
uitgevoerd naar de inzet van zorgverzekeraars op het terrein van kwaliteit en toegankelijk-
heid van zorg.

Alle drie de onderzoeken zijn gebaseerd op rapportages door vertegenwoordigers van de
instellingen, zorgverleners of verzekeraars. In alle drie de onderzoeken zijn enkele vragen
opgenomen naar de invioed van patiénten en consumenten of hun organisaties op de
ontwikkeling van het kwaliteitsbeleid. Het doel was om inzicht te krijgen in de mate waarin
vorm is gegeven aan de afspraak om patiénten- en consumenten een meer structurele
bijdrage aan het kwaliteitsbeleid in de gezondheidszorg te geven. Daar op de Leidschen-
dam-conferenties is afgesproken dat patiénten- en consumentenorganisaties op een
structurele manier bij het kwaliteitsbeleid betrokken zouden moeten worden kan er sprake
zijn van enige respons-bias. Het betrekken van patiénten- en consumentenorganisaties
bij het kwaliteitsbeleid is immers een wenselijke zaak. Dit betekent dat cijfers die in dit
hoofdstuk worden gerapporteerd over de mate van betrokkenheid van patiénten- en
consumentenorganisaties eerder een over- dan een onderschatting zullen zijn.

De vragen in de verschillende onderzoeken zijn steeds iets anders geformuleerd. Daarom
zullen de gegevens uit de drie onderzoeken afzonderlijk worden gepresenteerd.

Rol bij het kwaliteitsbeleid van instellingen

Het onderzoek is uitgevoerd onder 1134 instellingen uit 15 sectoren in de gezondheids-
zorg. De sectoren waren: Dag- en woonvoorzieningen, Gezondheidscentra, Thuiszorgin-
stellingen, Verslavingszorg, Beschermende woonvormen, Psychiatrische Instellingen,
Instellingen voor Gehandicapten, Verpleeghuizen, Ziekenhuizen, Sociaal Pedagogische
Diensten, Verzorgingshuizen, Instellingen voor Algemeen Maatschappelijk Werk, Woon-
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vormen en Activiteitencentra, RIAGG's en Gemeentelijke Gezondheidsdiensten (GGD’en).
Van 13 van deze sectoren zijn alle instellingen benaderd, van de WZF en de NVVz is een
steekproef van de aangesloten instellingen benaderd.

In dit onderzoek is nagegaan bij welk deel van de instellingen de mening van patiénten
en consumenten wordt gebruikt voor systematisch kwaliteitsverbetering. Hierbij is een
onderscheid gemaakt tussen verschillende manieren waarop de raadpleging van patiénten
of consumenten vorm is gegeven. Het minst ontwikkelde niveau is het ontbreken van
enige vorm van raadplegen, gevolgd door enige manier van raadplegen. Het derde niveau
is een meer structurele manier van raadplegen: hierbij wordt op een systematische manier
gemeten of het zorgproces aan de gestelde eisen voldoet en op basis van de gegevens
worden verbeteringen aangebracht. De resultaten voor alle instellingen zijn weergegeven
in tabel 5.1.

Tabel 5.1 Het percentage instelingen waar patiénten of consumenten worden
geraadpleegd ten behoeve van kwaliteitsbewaking en -verbetering

niet ja, incidenteel ja, structureel

% % %

Periodiek overleg met cliéntenraad/familieraad 42 32 22
Tevredenheidsonderzoek onder gebruikers 44 35 16

Bron: Wagner, Bakker en Sluijs, 1995

Geconcludeerd kan worden dat bijna de helft van de instellingen géén vorm van
consumenten- of patiéntenraadpleging via periodiek overleg met een cliénten- of
familieraad kende. Hetzelfde geldt voor het tevredenheidsonderzoek onder gebruikers. De
meeste instellingen die een vorm van raadpleging kennen, doen dit incidenteel. Ongeveer
1 op de 5 instellingen zegt de raadpleging op een structurele manier uit te voeren.

In tabel 5.2 is voor elk van de sectoren het percentage instellingen opgenomen dat op een
structurele manier aan patiéntenraadpleging doet.

Tabel 5.2  Percentage instellingen per sector waarin patiénten of consumenten op een
structurele manier worden geraadpleegd.

Periodiek overleg met Tevredenheidsonderzoek

cliénten/familieraad onder gebruikers

Dag- en woonvoorzieningen 35 18
Gezondheidscentra 5 16
Thuiszorginstellingen 8 22
Verslavingszorg 4 10
Beschermende woonvormen 30 28
Psychiatrische Instellingen 27 20
Instellingen voor Gehandicapten 46 7
Verpleeghuizen 50 20
Ziekenhuizen 13 32
Sociaal Pedagogische Diensten 8 8
Verzorgingshuizen 26 9
Inst. voor Alg. Maatschappelijk Werk 4 12
Woonvormen, Activiteitencentra 43 15
RIAGG's 13 26
GGD’en - 2

Bron: Wagner, Bakker en Sluijs, 1995
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Het zijn vooral de sectoren met een woonfunctie die structureel een patiénten- of
familieraad raadplegen (verpleeghuizen, instellingen voor gehandicapten, woonvormen en
activiteitencentra, dag- en woonvoorzieningen en beschermende woonvormen). Structureel
tevredenheidsonderzoek wordt relatief vaak uitgevoerd in de thuiszorginstellingen, de
beschermde woonvormen, de ziekenhuizen en de RIAGG's.

In hetzelfde onderzoek is gevraagd in welke mate pati&nten of consumenten of hun
organisaties betrokken zijn bij de verschillende fasen in de kwaliteitssystemen van
zorgaanbieders. De resultaten zijn weergegeven in tabel 5.3.

Tabel 5.3 Percentage instellingen waar pati&nten of consumenten of hun vertegenwoor-
digers betrokken worden bij kwaliteitsactiviteiten

Niet Ja, wel eens Altijd
% % %

Bespreking uitkomsten van klachtenregistraties,
satisfactieonderzoek en dergelijke 35 30 29
Beoordeling of de (kwaliteits)doelen zijn gehaald 40 40 12
Ontwikkelen van normen en criteria 46 40 7
Opstellen van protocolien of standaarden 53 35 5
Participatie in (kwaliteits)commissies 53 33 7
Participatie in verbeterprojecten 51 35 8

Bron; Wagner, Bakker en Sluijs, 1995

Het blijkt dat de meest voorkomende vorm waarin pati&nten of consumenten of hun
organisaties bij het kwaliteitsbeleid van instellingen worden betrokken bestaat uit het
bespreken van uitkomsten van een kiachtenregistratie of de uitkomsten van satisfactie-
onderzoek. Volgens opgave van de instellingen doet bijna 1/3 van de instellingen (29%)
dit altijd. Andere activiteiten, zoals het structureel betrekken van patiénten, consumenten
of hun vertegenwoordigers bij beocordeling, bij normstelling of bij protocol- of standaard-
ontwikkeling komen veel minder vaak voor.

In tabel 5.4 is voor de afzonderlijke sectoren weergegeven in welke mate patiénten of
consumenten of hun vertegenwoordigers betrokken zijn bij de twee meest voorkomende
activiteiten: bespreking van klachtenregistraties of satisfactieonderzoek en bij het
beoordelen of (kwaliteits-)doelen zijn gehaald.
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inviced patiénten/consumentenorganisaties op het kwaliteitsbeleid

Tabel 5.4  Percentage instellingen per sector waarin patiénten of consumenten (weleens
of altijd) betrokken worden bij een tweetal kwaliteitsactiviteiten

Bespreken uitkomsten Beoordelen of

klachtenregistraties of (kwaliteits-)doelen

satisfactie onderzoek ed. zijn gehaald

% %

Dag- en woonvoorzieningen 76 75
Gezondheidscentra 61 35
Thuiszorginstellingen 46 60
Verslavingszorg 44 41
Beschermende woonvormen 69 71
Psychiatrische Instellingen 56 46
Instellingen voor Gehandicapten 75 69
Verpleeghuizen 84 69
Ziekenhuizen 66 52
Sociaal Pedagogische Diensten 72 66
Verzorgingshuizen 77 73
Inst. voor Algemeen Maatschappelijk Werk 27 27
Woonvormen, Activiteitencentra 76 69
RIAGG's 54 45
GGD-en . 30 40

Bron: Wagner, Bakker en Sluijs, 1995

Een relatief grote inbreng van patiénten en consumenten op deze aspecten is gevonden
bij instellingen met een woonfunctie: dag- en woonvoorzieningen, instellingen voor gehan-
dicapten, verpleeghuizen, verzorgingshuizen en woonvormen en activiteitencentra. Een
relatief geringe inbreng is op deze punten gevonden bij de instellingen voor maatschappe-
lijk werk en de GGD-en.

Rol bij het kwaliteitsbeleid in de alternatieve zorg

Het onderzoek is uitgevoerd onder 108 beroepsorganisaties van alternatieve genees-
/behandelwijzen, waarvan er 84 (75%) respondeerden. Door de organisaties worden de
volgende genees-/behandelwijzen toegepast: Antroposofische geneeskunde, Bio-elek-
trische therapieén, Houdings- en bewegingstherapieén, Manuele geneeswijzen, Massages,
Natuurgeneeswijzen, Ontspanningstherapieén, Oosterse geneeswijzen, Paranormale
geneeswijzen, Psychologisch therapie&n, Spirituele mensbenaderingen, astrologie, hapto-
nomie, neuraaltherapie, creatieve therapie en optologie.

In dit onderzoek is nagegaan in hoeverre patiénten-/consumenten of hun organisaties
betrokken zijn bij de kwaliteitsbewaking- of verbetering, door binnen de beroepsorganisatie
onderzoek te doen naar het oordeel van patiénten/cliénten over de verleende zorg of
doordat beroepsorganisaties een schriftelijke overeenkomst hebben met pati&nten-
/consumentenorganisaties. Daarnaast is nagegaan in hoeverre een reglement bestaat dat
geldt voor de leden voor klachtenbehandeling dan wel voor een klachtencommissie.

In tabel 5.5 is aangegeven in welke mate patiénten/consumenten of hun organisaties
betrokken zijn bij de kwalliteitsbewaking en verbetering van de beroepsorganisaties.
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Tabel 5.5 De mate waarin de mening van patiénten wordt gepeild binnen de beroeps-
organisaties (n=81) van alternatieve genees- of behandelwijzen

aantal %

Geen meningspeilingen, en ook niet van plan 27 33
Geen meningspeilingen, wel van plan 17 21
Incidenteel worden meningspeilingen

gedaan door beroepsbeoefenaren 19 24
Routinematig (ééns per twee jaar) worden meningspeilingen 5 6

gedaan door beroepsbeoefenaren
Incidenteel worden meningspeilingen gedaan door de organisaties 4 5
Routinematig (ééns per twee jaar) worden meningspeilingen

gedaan door de organisaties 1 1

Bron: De Bakker ea. 1997

De meerderheid van de beroepsorganisaties peilt nooit de meningen van patiénten, ook
niet incidenteel. Eén derde van de organisaties is ook niet van plan de mening van
patiénten te gaan peilen. Slechts bij vier organisaties wordt dit routinematig gedaan door
de beroepsbeoefenaren en slechts één organisatie doet dit routinematig.

Tabel 5.6 De mate waarin sprake is van schriftelijke overeenkomsten van beroepsorga-
nisaties (n=81) van alternatieve genees- of behandelwijzen met patién-
ten/consumenten en de mate waarin sprake is van beoordeling door
patiénten/consumentenorganisaties

aantal %
Er is een schriftelijke overeenkomst
met patiénten/consumentenorganisaties 4 5
Patiénten/consumentenorganisaties beoordelen
de kwaliteit van de praktizerende leden 5 6

Bron: De Bakker ea. 1997

Uit tabel 5.6 blijkt dat van een structurele invioed van de organisaties van patiénten en
consumenten op het kwaliteitsbeleid van de beroepsorganisaties van alternatieve genees-
of behandelwijzen eigenlijk geen sprake is: slechts 4 van de 81 beroepsorganisaties
hebben schrifteliike afspraken met patiénten of consumentenorganisaties en bij 5
beroepsorganisaties is sprake van beoordeling van de kwaliteit van beroepsbeoefenaren
door patiénten- of consumentenorganisaties.

Rol bij kwaliteitsbeleid van verzekeraars

In 1997 is in een NIVEL-onderzoek nagegaan in welke mate zorgverzekeraars invioed
uitoefenen op de kwaliteit en de toegankelijkheid van de door zorgaanbieders geleverde
zorg. In dit onderzoek wordt onder zorgverzekeraars zowel de ziekenfondsen als de
particuliere zorgverzekeraars verstaan. Een onderdeel van het onderzoek betreft de rol
die patiénten/consumentenorganisaties bij het kwaliteitsbeleid vervullen. Dit onderdeel is
opgenomen, omdat in het licht van de Leidschendamconferenties zorgverzekeraars
patiénten/consumentenorganisaties bij het beleid kunnen betrekken. De vragenlijst is aan
48 verzekeraars gestuurd. In totaal 38 verzekeraars hebben gereageerd, waarbij drie
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veelal kleinere organisatie bepaalde activiteiten aan derden overlaten. Het uitgangspunt
van de analyse is 35 respondenten.

Uit het onderzoek blijkt dat een kleine meerderheid van de ziektekostenverzekeraars (57
%) vindt dat zijn organisatie een taak heeft om patigénten/consumentenorganisaties bij het
kwaliteitsbeleid te betrekken. Een kleiner deel van de verzekeraars (37 %) betrekt naar
eigen zeggen patiénten/consumentenorganisaties daadwerkelijk actief bij het kwaliteits-
beleid van de eigen organisatie. Slechts 3 van de 35 geinterviewde verzekeraars geeft
patiénten/consumentenorganisaties een rol bij zowel de ontwikkeling als de uitvoering van
het kwaliteitsbeleid. Acht verzekeraars geven patiénten/consumentenorganisaties alleen
een rol bij de ontwikkeling van beleid en twee verzekeraars alleen bij de beleidsuitvoering.
Hierbij gaat het meestal om regionale of plaatselijke pati&énten/consumentenplatforms.

Als patiénten/consumentenorganisaties bij het kwaliteitsbeleid van een verzekeraar worden
betrokken, dan gebeurt dit op uiteenlopende wijze. In tabel 5.7 is het aandeel van de
patiénten/consumentenorganisaties in de besluitvorming weergegeven.

Tabel 5.7 Aandeel in de besluitvorming van patiénten/consumentenorganisaties in
kwaliteitsbeleid (N=35)

aantal %
rol bij besluitvorming 3 8
adviserende rol 10 29
geen rol 22 63
totaal 35 100

Patiénten/consumentenorganisaties blijken zelden een rol in de besluitvorming met
betrekking tot het kwalliteitsbeleid te hebben. Dit gebeurt slechts bij drie verzekeraars (8
%). Verzekeraars zijn iets vaker bereid patiénten/consumentenorganisaties een
adviserende rol te geven (29 procent). Bij het merendeel van de verzekeraars hebben
patiénten/consumentenorganisaties geen inbreng in de besluitvorming.

Patiénten/consumentenorganisaties kunnen ook bij het kwaliteitsbeleid worden betrokken
door met hen te overleggen of hen informatie te verstrekken. Deze vormen van
betrokkenheid komen in tabel 5.8 aan bod.

Tabel 5.8 Procentuele verdeling van verzekeraars die informatie verstrekken aan en
overleg met pati&nten/consumentenorganisaties (N=35)

nee ja, incidenteel ja, structureel totaal
informatieverstrekking 46 31 23 100
overleg 40 26 34 100

Een kleine meerderheid van de verzekeraars verstrekt informatie aan patiénten/consumen-
tenorganisaties en overlegt met deze organisaties. De informatie wordt veelal op
incidentele basis verstrekt. Een derde van de verzekeraars stelt dat zij op structurele basis
met patiénten/consumentenorganisaties overlegt.

Een laatste vraag die aan ziektekostenverzekeraars is voorgelegd is of zij patiénten/
consumentenorganisaties stimuleren om de kwaliteit van zorg van zorgaanbieders te
beoordelen. Deze activiteit wordt door minder dan een derde van de verzekeraars (30 %)
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structureel ondernemen. Een zesde deel van de verzekeraars (16 %) stimuleert patiénten/
consumentenorganisaties incidenteel. De helft van de verzekeraars stimuleert op dit terrein
geen patiénten/consumentenorganisaties.

Conclusies en discussie

De gegevens in deze paragraaf zijn ontleend aan een schriftelijke enquéte die is ingevuld
door vertegenwoordigers van instellingen, koepelorganisaties of zorgverzekeraars. De
beantwoording van de vragen over patiéntenparticipatie kunnen beinvioed zijn door het
fenomeen van sociale wenselijkheid: het is mogelijk sociaal wenselijk om aan te geven dat
sprake is van participatie van patiénten of consumenten bij de beleidsvorming. Daarom
is het mogelik dat de gepresenteerde cijfers een vorm van overschatting geven van de
werkelijkheid.

Weinig instellingen betrekken patigénten of consumenten of hun organisaties op een
systematische of structurele manier bij hun kwaliteitsbeleid. De meest voorkomende
activiteiten (bij 29% van de instellingen altijd) zijn het bespreken van klachtenregistraties
en het bespreken van de resultaten van satisfactieonderzoek met patiénten, consumenten
of hun vertegenwoordigers, gevolgd door een structurele raadpleging van cliénten- of
patiéntenraden door 22% van de instellingen. Andere activiteiten komen minder of veel
minder vaak voor. Opvallend is dat er tussen de sectoren grote verschillen bestaan. Met
name instellingen met een woonfunctie onderscheiden zich - niet geheel onverwacht- in
gunstige zin. Een minder vanzelfsprekende uitkomst is het geringe percentage instellingen
waar tevredenheidsonderzoek onder gebruikers plaatsvindt. Slechts 16 procent van de
instellingen probeert door middel van onderzoek meer inzicht te verwerven in de wensen
en behoefte van hun pati&nten/consumenten.

Slechts enkele beroepsorganisaties van alternatieve genees-/behandelwijzen kennen
schriftelijke afspraken met patiénten/consumentenorganisaties of gebruiken de kwaliteits-
oordelen van deze organisaties. Wat nog het meest gebeurt, is dat op incidentele manier
(minder dan 1x per twee jaar) meningen van patiénten worden gepeild door een kwart van
de beroepsbeoefenaren. Daar staat tegenover dat een derde van de organisaties zelfs niet
van plan is om dergelijke incidentele meningspeilingen uit te voeren.

De meerderheid van de ziektekostenverzekeraars vindt dat zij een taak heeft om
pati&énten/consumentenorganisaties bij het kwaliteitsbeleid te betrekken. Het aantal
verzekeraars dat patiénten/consumentenorganisaties daadwerkelijk erbij betrekt, is
aanzienlijk lager. Als patiénten/consumentenorganisaties bij het kwaliteitsbeleid worden
betrokken, dan gebeurt dit door middel van informatieverstrekking en overleg. Dit gebeurt
veelal op incidentele basis.

De belangrijkste conclusie van dit hoofdstuk is dat slechts op beperkte schaal sprake is
van een structurele bemoeienis van pati&énten- en consumentenorganisaties bij de
ontwikkeling van het kwaliteitsbeleid van insteliingen, beroepsbeoefenaren van aiternatieve
genees-/behandelwijzen en zorgverzekeraars.
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6.1

6.2

reacties van patiénten/consumentenorganisaties

REACTIES VAN PATIENTEN/CONSUMENTENORGANISATIES

Inleiding

In dit hoofdstuk worden de eerste reacties van vijf patiénten/consumentenorganisaties
op de belangrijkste bevindingen van dit branche-rapport weergegeven. Deze organisa-
ties zijn het PP/CP Utrecht, het Breed Platform Verzekeringen, de Consumentenbond,
de NP/CF en het WOCZ. Elk van deze organisaties is benaderd op het moment dat dit
branche-rapport in concept gereed was. Per organisatie is een vertegenwoordiger
geinterviewd die door de desbetreffende organisatie is voorgedragen. De opzet van de
gesprekken is vergelijkbaar met de opbouw van dit rapport. De vier onderwerpen die
ter sprake zijn geweest, zijn: patiéntenwetten, klachten, patignten/consumentenorgani-
saties en de invlioed van deze organisaties.

Elk van deze vier onderwerpen wordt in een aparte paragraaf besproken. In paragraaf
2 komen de patiéntenwetten aan bod. Hierbij ligt het accent meer op de betekenis van
de wetten voor bijvoorbeeld de positie van de individuele patiént als op de inhoud van
de afzonderlijke wetten. Paragraaf 3 staat in het teken van de klachtenopvang en -
behandeling. Ook voor deze paragraaf geldt dat het accent ligt op het belang van het
systeem van klachtenopvang en -behandeling dat zich in de loop der jaren heeft
ontwikkeld. De specifieke klachtenregelingen komen nauwelijks aan bod. Paragraaf 4
handelt over patiénten/consumentenorganisaties. Hierbij staat vooral het aspect van de
samenwerking centraal. Daarnaast komen de specifiecke problemen binnen de pati&n-
tenbeweging ter sprake. Paragraaf 5 bespreekt de invioed van de patiénten/consu-
mentenorganisaties. Ten slotte wordt in paragraaf 6 de grote lijn van de reacties van
de patiénten/consumentenorganisaties geschetst.

Patiéntenwetten

PP/ CP Utrecht

De patiéntenwetten zijn een uitwerking van het zelfbeschikkingsrecht dat in de
grondwet is vastgelegd. Het oordeel van het PP/CP Utrecht is dat de wetten een
geheel liken te vormen. Zo vat het PP/CP Utrecht de WGBO op als een van de
fundamenten van de patiéntenrechten. In dit kader kan de Wet klachtrecht worden
gebruikt als een middel om onderdelen van de WGBO af te dwingen. Een kanttekening
bij de wetten is dat bepaalde aspecten niet zijn geregeld. Een voorbeeld is dat in de
Wet klachtrecht geen beroepsprocedure is opgenomen. Het onderliggende probleem is
dat een patiént geen reéle alternatieven heeft als zijn klacht niet gegrond wordt
verklaard. Een alternatief zou kunnen zijn een civiele procedure te beginnen, maar de
drempel voor deze procedure is te hoog. De klacht voorleggen aan het Medisch
Tuchtcollege is ook geen goede optie, omdat deze procedure niet is bedoeld om een
patiént genoegdoening te geven.

De belangrijkste kanttekening die het PP/CP Utrecht bij de patiéntenwetten plaatst,
betreft de uitvoerbaarheid van de Wet medezeggenschap. Het probleem ten aanzien
van deze wet is volgens het PP/CP Utrecht dat het succes in vergaande mate afhanke-
lik is van de directies van de verschillende instellingen. De vraag is of directie van
thuiszorginstellingen en van ziekenhuizen bereid zijn patiénten en patiéntenorganisaties
te betrekken bij de ontwikkeling en uitvoering van het beleid.

101



Het PP/CP Utrecht is van mening dat in de praktijk moet blijken of de wetten een
samenhangend geheel vormen. Een voorbeeld van eenh niet optimale samenhang
betreft de verhouding tussen de Wet klachtrecht en de Kwaliteitswet. Deze twee wetten
moeten volgens het PP/CP Utrecht in de uitvoeringspraktiik meer op elkaar worden
afgestemd. De uitvoering van elk van de wetten kan tot conflicten en rechtszaken
leiden, maar dat is in de visie van het PP/CP Utrecht niet altijd een probleem. Het
resultaat van een conflict kan zijn dat allerlei initiatieven worden ontplooid en dat
mensen worden gedwongen om na te denken over de wetten. Bovendien kunnen
conflicten veranderingsprocessen versnellen. Een voorbeeld daarvan is de Eemland-
affaire’, die allerlei ontwikkelingen in gang heeft gezet, zoals het ontstaan van juris-
prudentie, een aanzet tot cultuurverandering binnen het desbetreffende ziekenhuis,
ontwerpen van protocollen en een reflectie op het functioneren van de Inspectie voor
de Gezondheidszorg in de huidige constellatie. De laatste ontwikkeling is van belang
omdat de Inspectie een rol vervult bij de uitvoering van de verschillende patiéntenwet-
ten.

Breed Platform Verzekeringen

Het Breed Platform voor Verzekerden en Werk (BPV&W) heeft de totstandkoming van
de wetgeving op het gebied van de pati&ntenrechten gevolgd, maar heeft aan deze
ontwikkeling niet de hoogste prioriteit toegekend. Het BPV&W heeft zich vooral
toegelegd op activiteiten buiten de gezondheidszorg en de wetten zijn vooral relevant
binnen het domein van de gezondheidszorg. Dit is conform de doelstelling van het
BPV&W die streeft na een versterking van de maatschappelijke positie van mensen
met (vermeende) gezondheidsproblemen in het heden, het verleden of in de toekomst.
Desondanks zijn de wetten ook voor het BPV&W van belang, omdat deze betekenis
kunnen hebben voor zijn doelgroep. De indruk en de verwachting is dat een lange tijd
zal zijn verstreken voordat de wetten daadwerkelijk functioneren zoals ze zijn bedoeld.
Hierbij is het PBV&W van mening dat alleen het verstrekken van folders en het
inrichten van informatiezuilen ontoereikende middelen zijn om de pati&nt voor te lichten
over zijn rechten. Het streven moet zijn dat de wetten door de zorgaanbieders worden
geéffectueerd in de directe relatie met de patiént. Dit betekent dat in het contact tussen
zorgaanbieder en patiént informatie over de patiéntenwetten moet worden verstrekt.
Een meer algemene opmerking is dat de aandacht voor de wetten niet moet betekenen
dat andere ontwikkelingen uit het oog worden verloren. Immers de nieuwe wetten
kunnen weliswaar leiden tot een versterking van de positie van de pati&nt, maar andere
ontwikkelingen kunnen tot gevolg hebben dat de positie van de patiént wordt verzwakt.
Een voorbeeld van zo'n ontwikkeling is de privatisering van de Ziektewet.

Consumentenbond

Het accent moet liggen op de praktijk en het feitelijke handelen. Daarbij zijn patiénten-
wetten voornamelijk van belang als een kader voor het handelen. Bij de uitvoering van
de wetten zijn volgens de Consumentenbond twee aspecten cruciaal. Het eerste
aspect is de mogelijkheid om rechten af te dwingen. Dit kan een probleem zijn. Een
voorbeeld daarvan is de beperkte keuzevrijheid ten aanzien van een huisarts op het

In de 'Eemland-affaire’ is forse kritiek geuit op het functioneren van de afdeling gynaecologie van het
Eemland ziekenhuis door het PP/CP-Utrecht. Zij deden dit ondermeer in een televisieuitzending.
Patiénten werden afgeraden de afdeling gynaecologie te bezoeken. Het PP/CP-Utrecht baseerde zich
daarbij op klachtenregistraties. In een, door het ziekenhuis aangespannen rechtszaak, deed de rechter
de uitspraak dat het PP/CP in deze gerechtigd was het functioneren van deze afdeling openbaar aan de
orde te stellen.
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platteland. Veelal is er maar één arts. Een tweede aspect is de bekendheid van de
wetten bij de patiént. Patiénten blijken veelal niet op de hoogte te zijn van het bestaan
van wetten. In dit kader plaatst de Consumentenbond vraagtekens bij de voorlichtings-
activiteiten van het ministerie van VWS. Een meer effectieve manier van voorlichting
zou volgens hem kunnen zijn dat affiches over de rechten van een patiént op ter zake
doende plaatsen worden opgehangen zoals bij de huisarts. Een dergelijke aanpak
levert wellicht betere resultaten op dan groots opgezette algemeen getinte voorlich-
tingscampagnes. Bij de wijze waarop patiénten effectief zijn voor te lichten, plaatst de
Consumentenbond een relativerende opmerking. Zijn ervaring is dat zelfs zeer bekende
regels bij grote delen van de bevolking onbekend zijn ondanks allerlei inspanningen om
het brede publiek goed en volledig te informeren.

NP/ CF

De belangrijkste constatering is dat de patiéntenwetten nog onvoldoende zijn geimple-
menteerd om gunstige gevolgen te kunnen hebben voor de positie van de individuele
patiént. Dit wordt vooral veroorzaakt doordat de implementatie van de wetten sterk
afhankelijk is van de zelfregulering. Deze zelfregulering is afhankelijk van het krachten-
spel in de zorgsector. De krachtigste partijen in de zorgsector zijn de aanbieders van
zorg. Zelfregulering betekent daarnaast vooral ‘zorgen voor jezelf. Dit betekent dat het
risico te groot is dat de implementatie van de wetten niet maximaal bijdraagt aan het
versterken van de positie van de individuele patiént.

Voor de WGBO geldt dat de daadwerkelijke toepassing ervan nog moet uitkristallise-
ren. Een pluspunt is dat zorgaanbieders veel hebben nagedacht over de invulling van
hun informatieplicht en de eigen verantwoordelijkheid van de patiént. Bij artsen zijn ook
wel trends gesignaleerd naar meer defensief en formalistisch gedrag, maar dit zijn
incidentele indrukken. De netto effecten van de WGBO zijn nog onduidelijk.

Voor de Wet klachtrecht geldt dat de zelfregulering leidt tot onvoldoende garanties voor
een, vanuit het patiéntenbelang, effectieve wetsuitvoering. De wet bevat geen beschrij-
ving van het traject van klachtenopvang, te weinig sanctiemogelijkheden en geen
beroepsmogelijkheid. Dit is een gemiste kans. Deze drie zaken hadden geregeld
moeten worden. Een beroepsmogelijkheid had ertoe kunnen leiden dat zorgaanbieder
en klachtencommissie gecontroleerd worden op de manier waarop de procedures
worden nageleefd. Nu deze controle ontbreekt is het onmogelijk om ondeugdelijke
klachtenprocedures zichtbaar te maken en aan de kaak te stellen.

Voor de WMCZ geldt dat deze niet gedifferentieerd is naar sectoren. Dit betekent dat
in sectoren waar al een praktiik was van medezeggenschap, bijvoorbeeld de zwakzin-
nigenzorg, door sommige instellingen wordt gesteld dat men 'teveel’ doet en het niveau
van medezeggenschap terugschroeft naar het wettelijke vereiste. In andere sectoren
moet de wet nog worden uitgewerkt. Dit kost tijd.

In alle gevallen wordt van de patiéntenbeweging verwacht dat zij meedoet bij de
implementatie van de wetten. Dit is een logisch gevolg van het feit dat in de wetten het
een en ander wordt overgelaten aan de zelfregulering. Echter, de randvoorwaarden
voor de patiéntenbeweging om hier invulling aan te geven ontbreken. Een voorbeeld is
dat bijvoorbeeld RP/CP’ een rol zouden kunnen spelen bij het vormgeven en bemen-
sen van clientenraden in ziekenhuizen en de thuiszorg. RP/CP's worden gefinancierd
door provincies. Deze geven echter geen middelen aan de RP/CP’s ten behoeve van
de medezeggenschap. Het gevolg is dat de RP/CP's hun rol niet makkelijk kunnen
waarmaken.
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De kwaliteitswet ontbreekt in het overzicht van patiéntenwetten. Dit is niet helemaal
juist. Mede door de inbreng van de NP/CF is de kwaliteitswet ook een patiéntenwet
geworden, vooral doordat hierin betrokkenheid van patiéntenorganisaties is vastgelegd.

De conclusie is dat het systeem van wetgeving in principe bruikbaar is. Maar, er zijn
kansen blijven liggen bij de wetgeving, bijvoorbeeld het achterwege laten van een
beroepsoptie bij de Klachtwet. Ten derde wordt in implementatie van de wetten
onvoidoende ondersteund. Met name de patiéntenbeweging wordt onvoldoende in staat
gesteld haar rol te spelen bij de implementatie van deze wetten. Tot slot geldt dat
doordat de implementatie van deze wetten zo traag verloopt, effecten voor de positie
van patiénten nog niet zichtbaar zullen zijn, zeker voor wat betreft de samenhang en
de infrastructuur. Een evaluatie van deze effecten is daarom op dit moment nog
prematuur.

wocz

De noodzaak en de veelheid van patiéntenwetten onderstreept in feite dat de positie
van de patiént in de zorgsector zwak is. Een mogelike keerzijde ten aanzien van de
wetten die het WOCZ onderkent, is dat de patiéntenwetten, zoals de WGBO, leiden tot
een juridificering van de relatie tussen zorgaanbieders en cligénten. Het WOCZ gaat uit
van een communicatie-model, terwijl juristen uitgaan van “veiligheid” en controlemoge-
likneden. Een relatie tussen zorgverlener en zorgvrager, die door voorzichtigheid of
angst (voor het precedent, misbruik enz) wordt bepaald, wordt door het WOCZ beslist
niet wenselijk geacht. De aard van de pati&éntenwetgeving wordt voor een deel bepaald
vanuit de visie dat de patiént als consument/gebruiker de zwakke en afhankelijke partij
is met weinig kennis van zaken of sanctiemogelijkheden. Door de patiéntenbeweging
wordt juist gestreefd naar goed geinformeerde, zich emanciperende patiénten, die
eventueel kunnen onderhandelen over hoeveelheid en kwaliteit van zorg, die zij nodig
achten. Kadersteliende wetgeving is dan belangrijk, evenals het financieel en facilitair
toerusten van de pati&énten/consumentenorganisaties, zodat zij via individuele en
collectieve belangenbehartiging een actieve rol kunnen spelen.

Voor overleg met belangenorganisaties van verzekeraars, onderzoekers en zorgver-
leners is het nodig dat de patiénten/consumentenorganisaties kunnen beschikken over
personen die dit debat aankunnen. Op termijn zal het patiéntenfonds de mogelijkheden
daartoe kunnen vergroten. De rol van het WOCZ is daarbij het mobiliseren en cobrdi-
neren van de expertise die bij een deel van de organisaties beschikbaar is, mede ten
behoeve van andere pati&éntenorganisaties. Een kwalitatief goede inbreng namens de
patiéntenbeweging in diverse gespreksfora en beleidsbepalende gremia zorgt, volgens
het WOCZ, voor een sterkere en meer flexibele greep op de beleidsontwikkeling dan
een codificering van ontstane mores in wetgeving. Wetgeving zal vrijwel altijd achter-
lopen op maatschappelijke ontwikkelingen inzake bescherming van de zwakkere partij.
De patiénten/consumentenorganisaties dienen een gelijkwaardig gesprekspartner te
zijn in alle gremia waar het over hen en hun belangen gaat.

Behalve de patiéntenwetten die in dit rapport zijn beschreven, zijn -er volgens het
WOCZ ook andere wetten zijn die zeer wezenlijk voor patiénten zijn. Voorbeelden zijn
de Kwaliteitswet Zorginstellingen, de Wet op de beroepen in de individuele gezond-
heidszorg (B!G) en de Wet voorzieningen Gehandicapten (WVG). Voor deze wetten
geldt dat onderdelen daarvan belangrijke consequenties voor patiénten hebben.
Daarnaast is er internationale, met name europese wetgeving, die in toenemende mate
een weerslag heeft op de Nederlandse wetten. Deze internationale wetgeving is
daarmee ook betekenisvol voor patiénten.
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Het WOCZ is van mening dat de praktijk, die naar aanleiding van de verschillende
patiéntenwetten zal ontstaan, moet worden gevolgd en op termijn geévalueerd. Hierbij
is inhoudelijk van belang dat een onderscheid wordt gemaakt tussen kaderwetten en
meer gedetailleerde wetten. Bij de opzet van de evaluatie is van belang dat patiénten/
consumentenorganisaties een inbreng krijgen in de formulering van de vraagstelling en
de uitwerking van het onderzoeksvoorstel. Dit is bijvoorbeeld te realiseren door
vertegenwoordigers van deze organisaties in de begeleidingscommissie van de te
verrichte onderzoeken op te nemen.

Een suggestie van het WOCZ is het onderzoek met betrekking tot de patiéntenwetten
en rechten van chronische zieken niet te beperken tot de Nederlandse situatie. Het
WOCZ is er voorstander van zo mogelijk een internationaal vergelijkend onderzoek te
laten uitvoeren. De onderzoeksresultaten zijn ook voor de pati&ntenbeweging van
belang, omdat er weinig kennis is over het functioneren van buitenlandse patiénten/
consumentenorganisaties en hun invioed op de maatschappij in het algemeen en de
gezondheidszorg in het bijzonder.

In het algemeen merkt het WOCZ op dat naast de invoering van wetten er andere
ontwikkelingen zijn die van grote betekenis zijn voor de positie van de patiént. Een
ontwikkeling is het steeds opnieuw ontstaan van wachtlijsten hetgeen de positie van de
individuele patiént verzwakt. Een andere ontwikkeling is de invoering van de markt-
werking in de gezondheidszorg. Het effect van deze ontwikkeling is moeilijk in te
schatten.De mogelijkheid bestaat immers dat de positie van de patiént wordt verzwakt,
ofschoon in het rapport van de commissie Dekker daarvoor bepaalde garanties werden
ingebouwd.

Het WOCZ is overigens geen voorstander van het budget-denken, waarbij vooral de
Kosten van de zorg worden meegewogen. De kwaliteit van zorg en de verbetering van
de kwaliteit van leven dienen evenzo in de afwegingen te worden meegenomen.
Geaggregeerde ervaringsdeskundigheid vanuit de patiéntenorganisaties kan het
zoeken naar mogelijkheden tot vergroting van de doelmatigheid van de zorg bevorde-
ren.

Klachten, klachtenopvang en -behandeling

PP/ CP Utrecht

Het PP/CP Utrecht onderschrijft de conclusie dat bij de klachtenopvang en -behande-
ling de gegevens over klachten niet optimaal worden aangewend om problemen te
inventariseren dan wel kwaliteitsverbetering na te streven. Tegelijkertijd onderkent het
dat signalen over het functioneren van de zorg niet eenvoudig uit klachten zijn te
herleiden. Hierbij baseert het zich op de ervaringen van het IKG, waarmee wordt
samengewerkt. De praktijk wijst uit dat registreren van klachten niet voldoende is. Het
distilleren van signalen uit klachten vereist kennis van de achtergronden zoals informa-
tie over eventuele conflicten tussen betrokkenen, en een goede analyse van de klacht.
Signalen opmerken op basis van een of meer klachten is een probleem waarmee
behalve IKG’s ook anderen zoals klachtenfunctionarissen in ziekenhuizen mee hebben
te maken. Een ander algemeen probleem ten aanzien van het stelsel van klachten-
opvang en -behandeling is dat het stelsel onvoldoende doorzichtig is voor patiénten.
De vraag is of pati&énten weten waar zij hun klachten kunnen indienen.

Het PP/CP Utrecht neemt een ambivalente houding in ten aanzien van de opzet van de
klachtenregelingen in het kader van de Wet klachtrecht. De keuze om klachten op te
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willen lossen op de plaats waar ze ontstaan vindt het in principe goed, maar er zijn
twijfels over de uitvoering. Soms blijken klachten met opzet buiten de klachtencommis-
sie te worden gehouden.

Een specifiek aandachtspunt met betrekking tot de klachtenopvang en -behandeling in
het kader van de Wet klachtrecht is de afvaardiging van vertegenwoordigers van de
patiéntenbeweging in klachtencommissies van instellingen. Een probleem hierbij is dat
een tegenstelling kan ontstaan. Het werk in een klachtencommissie vereist dat
informatie vertrouwelijk wordt behandeld, maar tegelijkertijd kan het patiéntenbelangen
eisen dat relevante informatie naar buiten wordt gebracht.

Naar aanleiding van de Eemland-affaire is binnen het PP/CP Utrecht een discussie
begonnen over de eisen die aan klachtenreglementen en aan de werkwijze van
klachtencommissies zijn te stellen. Daarbij wordt onderkend dat er mogelijkerwijs te
hoge eisen worden gesteld. Hierdoor kan het PP/CP Utrecht zich buiten spel zetten,
omdat geen vertegenwoordigers van het PP/CP meer wordt gevraagd zitting te nemen
in een klachtencommissie.

Breed Platform Verzekeringen

Het Breed Platform voor Verzekerden en Werk vindt dat bij de beoordeling van het
bestaande stelsel van klachtenopvang en -behandeling rekening moet worden gehou-
den met de informatievoorziening aan patiénten in het algemeen. Zijn opvatting is dat
de diverse ziektespecifieke organisaties over veel expertise beschikken om betrokke-
nen, zoals patiénten en familieleden de meest relevante informatie te verstrekken.
Deze organisatie kunnen aansluiten bij de bestaande behoefte van betrokkenen omdat
zij over ervaringsdeskundigheid beschikken. Hierdoor hebben zij een voorsprong ten
opzichte van meer algemene informatielijnen die deze informatie en kennis ontberen.
De opvang van klachten is een andere taak van patiénten/consumentenorganisaties,
die onlosmakelijk met de informatievoorziening is verbonden. Ook in dit geval geldt dat
de aanwezige expertise binnen ziektespecifieke organisaties cruciaal is. Het BPV&W is
dan ook geen voorstander van uniformering en regulering van de klachtenopvang of de
informatievoorziening door bijvoorbeeld één nummer of adres te creéren. Het grootste
nadeel zou zijn dat de beschikbare deskundigheid niet wordt gebruikt. Bovendien is
concentratie van bijvoorbeeld de klachtenopvang ook minder noodzakelik omdat er al
één organisatie (SOKG) is die op landelijk niveau klachten registreert.

Consumentenbond

Een van de belangrijkste functie van klachtenopvang is signalering. Op basis van
gegevens over klachten kunnen patiénten/consumentenorganisaties het handelen
binnen de zorgsector monitoren en toetsen. Dit vereist dat de gegevens op een
gestructureerde, professionele en analytische wijze worden verwerkt. Een goed
voorbeeld is het werk van de Ombudsman en dat van de Ombudsman Schadeverzeke-
ring. De vraag is echter of in de zorgsector gegevens over klachten altijd optimaal
worden gebruikt. Onafhankelijk van de huidige stand van zaken is de opvattingen van
de Consumentenbond dat een goede klachtenopvang en -behandeling wezenlijk is voor
alle actoren. De stelling is dat investeringen in een goede klachtenregeling zich in een
relatief kort tijdbestek terug betalen. Een vraag is en blijft of patiénten de weg naar
klachteninstanties kunnen vinden.

Een belangriike en interessante ontwikkeling is volgens de Consumentenbond de
oprichting van de geschillencommissie Ziekenhuizen in 1996. De meerwaarde is dat de
voorgelegde verschillen op basis van een bindend advies worden beslecht, hetgeen
betekent dat concrete oplossingen tot stand komen.
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Een ontwikkeling die de Consumentenbond in wil zetten is dat hij zijn leden bij de
klachtenbehandeling wil bijstaan en met name door juridische ondersteuning. Dit
betekent een uitbreiding van de huidige activiteiten waarbij het accent ligt op collectie-
ve belangenbehartiging.

NP/ CF

Ten aanzien van de informatieverstrekking is het geen probleem dat er vele bronnen
zijn die informatie verstrekken. Er zou ergens een centraal punt kunnen komen dat
fungeert als wegwijzer. Meer is niet nodig.

Informatievoorziening is wel een belangrijk thema. Het is belangrijk dat patiénten meer
informatie krijgen over keuzemogelijkheden in de zorg. Hier wordt hard aan gewerkt.

Voor de klachtenopvang en -bemiddeling hoeft een lappendeken geen probleem te zijn.
Maar er moet wel sprake zijn van samenhang en controle van procedures.

Door de patiéntenbeweging is een samenhangend systeem opgezet. Bij een IKG
kunnen mensen terecht met vragen om informatie, verwijzing inzake klachten, klachten
bemiddeling en opvang. Daarnaast hebben IKG’s een signaleringsfunctie. Door het
ontbreken van voldoende middelen hebben de IKG's tot dusver niet de vlucht kunnen
nemen die ze hadden kunnen nemen.

Een overzicht van klachten is beperkt informatief. Toch kan informatie uit klachten
gebruikt worden voor kwaliteitsverbetering. Voorwaarde is dat er dan meer analytische
informatie bij de klachtenregistratie wordt opgenomen. Het gaat dan om informatie over
de oorzaak van een klacht en wat veranderd zou moeten worden om de klacht niet
meer voor te laten komen.

wocz

Het WOCZ is van mening dat door zorginstellingen en zorgaanbieders een grote
prioriteit moet worden toegekend aan het voorkomen van klachten. Daarbij moet het
streven zijn het aantal klachten tot het absolute minimum terug te brengen. Hierbij is
het noodzakelijk dat zorgaanbieders in staat zijn om de wensen van cliénten te kennen
of in te kunnen schatten. De WGBO beoogt dat zorgaanbieders hieraan aandacht
schenken. Hierbij moet worden voorkomen dat de relatie tussen zorgaanbieder en
cliént te veel wordt gebaseerd op contractuele afspraken. Een contract is niet altijd
bevorderlijk voor de kwaliteit van de behandelings-en begeleidingsrelatie.

Bij de klachtenopvang en -behandeling is relevant dat veel aandacht wordt besteed
aan de nazorg. Een cruciale vraag is of klachten ook als signaal worden gezien en als
aangrijpingspunten ter verbetering van de kwaliteit van de zorgverlening. Bij de externe
toetsing door patiénten/consumentenorganisaties is de klachtenopvang en - behande-
ling een belangrijk aandachtspunt. Een ander aandachtspunt is de informatieverstrek-
king aan patiénten over mogelijkheden om een klacht in te dienen. In theorie zijn er
voldoende mogelijkheden, maar de vraag is of de patiént hiervan op de hoogte is.

Met name voor categorale organisaties is het voortraject van de klachtenopvang
relevant, omdat zij regelmatig door leden worden benaderd die een klacht hebben.
Voor deze organisaties is het steeds weer de vraag welke rol zij kunnen en moeten
vervullen. Een probleem is de beoordeling van de wensen van een patiént met een
klacht. Wil een patiént een klacht in behandeling laten nemen of wil hij vooral zijn
ongenoegen uiten zonder verdere stappen te ondernemen? Een ander probleem is de
mate van ondersteuning die moet worden geboden. Moet een patiént met een klacht
alleen worden doorverwezen of moet een patiént worden begeleid?

107



6.4

Functioneren van patiénten/consumentenorganisaties

PP/ CP Utrecht

Voor het PP/CP Utrecht zijn de samenwerkingsrelaties met aangesloten pati&énten/
consumentenorganisaties van belang. De opstelling van het PP/CP Utrecht is dat de
organisatie in relatie tot de aangesloten leden zich vooral concentreert op de algemene
belangenbehartiging. Hierdoor kan een PP/CP zich onderscheiden van de specifieke
belangenbehartiging door de afzonderlijke leden. Hierbij bestaat er ook ruimte om voor
de belangen van de niet-georganiseerde patiént op te komen, zoals de autochtone
patiént. Bij de keuze voor de algemene belangenbehartiging is cruciaal dat de meer-
waarde van deze aanpak zichtbaar wordt gemaakt. Als er een overlap is tussen de
algemene en de specifiecke belangen, dan is afstemming noodzakelijk. Een probleem
bij deze taakverdeling is dat het onderscheid tussen algemene en specifieke belangen
niet altijd eenvoudig is te maken.

Het voordeel van deze taakverdeling is dat het PP/CP meer ruimte heeft voor een
eigen beleid. Het risico is dat het platform zich vervreemdt van de eigen achterban.

Een geheel ander uitgangspunt voor samenwerking binnen de patiéntenbeweging is dat
wordt gekozen voor een soort makelaarsfunctie, zoals de NP/CF lijkt te hebben
gedaan. Hierbij wordt gezocht naar de gemeenschappelijke deler van alle aangesloten
organisaties. De keerzijde van dit uitgangspunt is dat de organisatie kan worden
vermalen tussen allerlei deelbelangen. Bovendien bestaat het risico dat er geen
gemeenschappelijke deler kan worden gevonden. Een andere risico is dat organisaties
zich aansluiten om de overkoepelende organisatie te controleren en te verzwakken.
Een specifiek probleem voor de NP/CF is dat de communicatie met de leden niet
voldoende is.

Voor de toekomst is volgens het PP/CP Utrecht een van de belangrijke aandachts-
punten dat een beeld wordt gevormd van de functies van de diverse patiénten/
consumentenorganisaties. Dit geldt voor functies met betrekking tot de patiént, de
gezondheidszorg als systeem en het beleid. Daarbij moet het streven binnen de
patiéntenbeweging zijn om de interne organisatie verder te ontwikkelen. Het bevorde-
ren van de samenwerking, zoals het ministerie van VWS beoogt, is te eenzijdig. Het
standpunt van het PP/CP Utrecht is dat bij bepaalde functies de nadruk op samenwer-
king moet liggen en bij andere functies op diversiteit.

Breed Platform Verzekeringen

Voigens het Breed Platform voor Verzekerden en Werk is de diversiteit van organisa-
ties binnen de patiéntenbeweging geen enkel probleem. Desalniettemin kan samenwer-
king of strategische allianties tussen organisaties een meerwaarde hebben. Het grote
voordeel is dat een organisatie haar mogelijkheden vergroot om haar doelstelling te
bereiken.

De ontstaansgeschiedenis van het BPV&W is een sprekend voorbeeld van de beteke-
nis die aan samenwerking kan worden gehecht. Het initiatief voor de oprichting van het
platform is genomen door Stichting Pandora die de geringe aandacht voor de maat-
schappelijke positie van patiénten als probleem onderkende. Door dit initiatief is een
aantal landelijke patiénten- en consumentenorganisaties deel gaan uitmaken van het
Breed Platform Verzekerden en Werk.

Over de samenwerking en afstemming zijn afspraken gemaakt. Het BPV richt zich op
de versterking van de maatschappelijke positie van mensen met een aandoening in
verleden, heden en toekomst. Dit betekent dat een en ander niet ziektespecifiek
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aangepakt wordt, maar dat dit gebeurt op basis van het ziekte-overstiigende gemeen-
schappelijke belang. Maatschappelijke positie is met namen de toegankelijkheid van
verzekeringen en de toegankelikheid en behoud van werk. Aangezien de NP/CF zich
vanuit de taakstelling op het terrein van de gezondheidszorg ook bezighoudt met
ziekte-kosten-verzekeringen -iets wat het BPV niet doet- is afgesproken dat waar dit
door een van beide partijen van belang wordt geacht er mogelijk kan worden samen-
gewerkt.

Integratie van pati€ntenorganisaties moet volgens het Breed Platform niet per definitie
worden nagestreefd. Dit lijkt soms het doel van het ministerie van VWS te zijn. Het
ministerie moet echter geen sturende, maar vooral een faciliterende rol hebben. De
beoogde doelen, vergaande integratie en professionalisering, leveren lang niet altiid de
gewenste voordelen op. Kieine organisaties zijn veelal goed in staat hun eigen
activiteiten op te zetten. Dit geldt ook voor activiteiten waarvan wordt gesteld dat de
activiteit meer professioneel kan worden uitgevoerd, zoals de ontwikkeling van
voorlichtingsmateriaal. Als een kieine organisatie zo'n activiteit zelfstandig verricht, dan
zijn er duidelijke voordelen. Een voordeel is dat een organisatie zich beter kan
profileren. Een ander voordeel is dat de ontwikkeling van voorlichtingsmateriaal
motiverend werkt voor de betrokken leden van de organisatie. Ten slotte hebben
categorale organisaties specifieke kennis en kunde. Deze kennis heeft een meerwaar-
de.

Een kanttekening ten aanzien van het beleid van VWS betreft de opzet van de
financiering van patiénten/consumentenorganisaties. Het patiéntenfonds lijkt alleen
financieel te willen bijdragen aan activiteiten binnen de zorgsector. Voor activiteiten die
betrekking hebben op de maatschappelike positie, - lijken minder middelen te zijn.
Hierdoor ontstaat de situatie dat het ministerie het belang van de maatschappelijke
positie van patiénten onderkend en zich ook verantwoordelijk voelt, maar tegelijkertijd
geen randvoorwaarden creéert.

Consumentenbond

Kenmerkend voor de patiéntenbeweging is volgens de Consumentenbond dat er een
breed scala van organisaties bestaat. Een specifiek kenmerk van veel patiénten/
consumentenorganisaties is dat ze vaak een 'bottum-up’ structuur hebben. Dit kan op
gespannen voet staan met de inzet van professionals. Zij kunnen de neiging hebben te
weinig rekening te houden met de markt en met de klant. Bovendien is hun functio-
neren niet altijd transparant.

Het bestaan van de diversiteit van organisatie is niet per definitie problematisch. Als
bijvoorbeeld een categorale organisatie zich concentreert op een specifiek en afgeba-
kend domein, dan is dat de verantwoordelijkheid van de desbetreffende organisatie.
Daarbij is de Consumentenbond van mening dat het werk van deze organisaties, zoals
lotgenotencontact, zeer waardevol is. De waarde van deze organisaties schuilt ook in
de kennis waarover zij beschikken. De beschikbare expertise is voor zowel patiénten
als zorgaanbieders belangrijk. In dit kader zou wenselijk zijn als zorgaanbieders en
verzekeraars meer gebruik maken van de aanwezige kennis binnen categorale
organisaties.

Door de diversiteit is samenwerking tussen patiénten/consumentenorganisaties zoals
binnen de NP/CF volgens de Consumentenbond niet eenvoudig. Elk patiénten/consu-
mentenorganisatie heeft zijn eigen verantwoordelijkheden en doelgroepen. Van belang
is dat oog wordt gehouden voor de specificke activiteiten van de aangesloten organisa-
ties, hetgeen de NP/CF niet altijd doet. Er lijkt soms een neiging te zijn om zelfstandig
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op te treden en activiteiten naar zich toe te trekken.

Het functioneren van de NP/CF is te verbeteren als drie uitgangspunten tot hun recht
komen. Het eerste is dat zij ervoor zorgt dat patiénten/consumentenorganisaties niet
tegen elkaar worden uitgespeeld. Een tweede uitgangspunt is dat zij effici&énter moeten
werken. Het laatste uitgangspunt is dat de interne communicatie wordt verbeterd. Deze
is momenteel slecht. Een middel om de samenwerking te verbeteren is dat leden een
financiéle bijdrage moeten betalen. De huidige opzet is volgens de Consumentenbond
te vrijblijvend. Als moet worden betaald voor het lidmaatschap dan worden de rechten
en plichten van betrokkenen beter geéxpliciteerd. Bovendien genereert een organisatie
extra middelen als zij leden een financiéle vergoeding vragen.

In de samenwerking binnen de patiéntenbeweging spelen volgens de Consumenten-
bond pragmatische overwegingen een grote rol. Hierbij dienen de organisaties elkaar
overigens te respecteren door rekening te houden met de achtergronden van een
organisatie, waarmee wordt samengewerkt, de identiteit en de aanwezige expertise.
Door de veelheid van taken is het niet meer dan logisch dat goede afspraken worden
gemaakt over de te verrichte taken. Dit gebeurt bijvoorbeeld in de samenwerking
tussen de NP/CF en de Consumentenbond ten aanzien van de verzekeraars. De
eerste organisatie concentreert zich meer op het vraagstuk van de kwaliteit van zorg
en de Consumentenbond op de contractuele en financieel-technische aspecten.

De consumentenbond plaatst kanttekeningen bij de inbreng van het ministerie van
VWS. Een kanttekening is dat het ministerie te weinig sturend optreedt. Daarnaast lijkt
een verdeel- en heersstrategie te worden gevoerd. Zo krijgen vele organisaties een
geringe financiéle bijdrage. Door de beperkte middelen van patiénten/consumenten-
organisaties ontstaat het fenomeen dat iedereen steeds weer het wiel moet uitvinden
bijvoorbeeld ten aanzien van de informatievoorziening en klachtenopvang.

Een laatste kanttekening betreft het belang dat het ministerie aan koepelorganisaties
hecht. Het moet echter ook erkennen dat de patiéntenbeweging divers is. Daarbij moet
het streven van de patiéntenbeweging niet zijn onder alle omstandigheden één visie uit
te willen dragen. Er is geen enkel bezwaar om meer dan één mening te uiten mits de
consequentie niet is dat patiénten/consumentenorganisaties tegen elkaar worden
uitgespeeld. Dit is binnen de gezondheidszorg niet ongebruikelijk. Samenwerkingsver-
banden als de KNMG hebben ook meer opinies binnen hun achterban.

NP/ CF

Door de beleidsmatige oriéntatie van het branche-rapport wordt een belangrijk aspect
van de patiéntenbeweging onderbelicht: namelijk de rol als emancipatiebeweging.
Vooral categoriale organisaties stoppen veel tijd in deze functie, die voor hen een heel
hoge prioriteit heeft.

Daarbij geldt dat het niet nodig is dat iedere pati&nten/consumentenorganisatie in
gelijke mate actief is op het vlak van de belangenbehartiging.

in een volgend branche-rapport zou de informatievoorziening een centrale positie
moeten krijgen. Het gaat daarbij om de informatievoorziening aan patiénten, aan de
patiéntenbeweging en door de patiéntenbeweging.

wocz

Het WOCZ constateert dat er vaak een strikte scheiding tussen chronische zieken
enerzijds en gehandicapten anderzijds wordt gemaakt. Dit is niet altijd terecht, omdat
de verschillen soms niet zo groot zijn. Zo kan een ziekte aanvankelijk acuut zijn zoals
kanker en in de loop van de tijd een meer chronisch karakter krijgen.
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6.5

reacties van patiénten/consumentenorganisaties

Het WOCZ benadrukt dat lotgenotencontact een belangrijke taak van de individuele
patiénten/consumentenorganisaties was en blijft. Deze taak is zeer kenmerkend voor
vele organisaties. In dit kader wordt opgemerkt dat het lotgenotencontact in oorsprong
een belangrijke vernieuwing in de zorgsector is geweest. ,
Daarnaast is belangenbehartiging een belangrijke taak. Elke organisatie zal volgens het
WOCZ beide taken moeten uitvoeren. Dit geldt ook voor organisaties die zich nu nog
alleen op lotgenotencontact richten. Ziekte-overstijgende belangenbehartiging is de
afgelopen jaren steeds belangrijker geworden en het WOCZ heeft zich daar dan ook
zeer voor ingezet.

Het WOCZ is van mening dat binnen de patiéntenbeweging meer zou kunnen worden
samengewerkt. Volgens het WOCZ zijn er voldoende redenen om de samenwerking te
intensiveren. In dit kader verwijst het vooral naar externe ontwikkelingen, zoals de
beperkende maatregel fysiotherapie en het medicijnenbeleid of de aandacht voor
chronische ziek(t)en in het wetenschappelijk onderzoek.

Een moeilijkheid ten aanzien van de samenwerking is of de basis voor het verrichten
van taken vooral ervaringsdeskundigheid moet zijn of meer geprofessionaliseerde
deskundigheid. Dit is momenteel een onderwerp van discussie. Een verwant probleem
is de afweging tussen de belangen van de eigen leden met de problematiek van die
specifieke aandoening en de belangen die meerdere mensen met een chronische
aandoening betreffen.

Invioed van patiénten/consumentenorganisaties

PP/ CP Utrecht

Voor patiénten/consumentenorganisaties zoals de RP/CP's en de NP/CF, is de
positionering van de organisatie van groot belang. Tegenwoordig stellen organisaties
zich op als derde partij in de zorg: patiénten/consumentenorganisaties willen mede-
bestuurders worden. Hierbij bestaat de kans dat organisatie hun rol als belangenbehar-
tiger uit het oog verliezen. De onafhankelijkheid van organisaties is in het geding als
het accent te veel op de goede relatie met de andere partijen wordt gelegd. Een
voorbeeld is de intentieverklaring van de NVZ en de NP/CF met betrekking tot
uitvoering van de Wet Medezeggenschap. De afspraak is dat deze wet voorlopig geen
invulling aan deze wet wordt gegeven. In een later stadium zullen pas afspraken
worden gemaakt. Het resultaat is dat ziekenhuisdirecties zich beroepen op de intentie-
verklaring en in deze geen activiteiten ontplooien.

De opvatting van het PP/CP Utrecht is dat een patiénten/consumentenorganisatie een
duidelijk standpunt en positie moeten innemen. Dit is vergelijkbaar met de aanpak van
vakbonden. Als de doelen en eisen zijn geéxpliciteerd, dan kan in samenwerkingsrela-
ties met andere partijen altiid gebruik worden gemaakt van het recht om de eigen
mening te uiten. Als een patiénten/consumentenorganisatie wil participeren, dan moet
zij bepalen of zij de beschikking heeft over de benodigde kennis en professionaliteit.
Als de kennis en professionaliteit aanwezig zijn, dan moet de organisatie haar visie
uitdragen en haar verantwoordelijkheid nemen. Daarbij is en blijft een vereiste dat er
een beeld is voor wie een organisatie wat doet.

Breed Platform Verzekeringen
Volgens het Breed Platform voor Verzekerden en Werk oriénteren pati&nten/consu-
mentenorganisaties in de gezondheidszorg zich te veel op zorgaanbieders door met
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betrokkenen aan een tafel te zitten. Dit past in de Nederlandse cultuur van overleg en
het bereiken van consensus. De vraag is echter of voortdurend overleggen met allerlei
partiien de meest effectieve strategie is met betrekking tot het versterken van de
positie van de patiént. Overleg kost veel tijd en inspanning waarbij de toegevoegde
waarde niet altijd zichtbaar is. Misschien moet worden gezocht naar alternatieven,
zoals het ontwikkelen van produkten die vervolgens onder de aandacht van derden
wordt gebracht. Met een dergelijk aanpak kunnen betere resultaten worden bereikt. Dit
betekent overigens niet dat het overlegcircuits voliedig moet worden gemeden. Een
oplossing is dat wordt gekozen voor een tweesporen-beleid, waarbij ruimte is voor
zowel overleg als het ontplooien van andere activiteiten. Momenteel ligt het accent
binnen de patiéntenbeweging te veel op het verwerven van bestuurszetels.

Bij de oriéntatie over de te voeren strategie dient ook aandacht te worden besteed aan
het gewenste imago. Momenteel zijn doelstelling niet altijid even duidelijk. Het streven
dient te zijn dat een beperkt aantal prioriteiten worden gesteld die de agenda van de
komende jaren moeten bepalen. Hierdoor kan het elan van patiéntenorganisaties weer
meer op de voorgrond komen.

Consumentenbond

Patiénten/consumentenorganisaties moeten zich volgens de Consumentenbond bewust
zijn van hun mogelijkheden en de legitimiteit van hun handelen. De opvatting van de
Consumentenbond is dat tegenwoordig het accent teveel ligt op de derde partij-rol en
op de institutionele partijen binnen de zorgsector. Hierbij is vooral het streven aan de
tafel te zitten en mee te praten. Dit biedt weliswaar mogelijkheden om invioed uit te
oefenen, maar de vraag is of deze aanpak tot de beste resultaten leidt.

Een andere vraag is of een dergelijke aanpak niet te ambitieus is.

Volgens de Consumentenbond is voor de patiénten/consumentenorganisaties wezen-
iker om een toetsende rol te vervuilen door aan te geven wanneer zaken niet goed
verlopen. Voor een goede invulling van deze rol is vereist dat meer wordt onderzocht
en gepubliceerd. Dit gebeurt momenteel te weinig, waardoor kansen op het terrein van
de informatieoverdracht blijven liggen. Bovendien worden onvoldoende gebruik
gemaakt van de mogelijkheden door middel van publiciteit een impuls aan verande-
ringsprocessen te geven.

Een consequentie voor een keuze van een toetsende rol is dat de verantwoordelijk-
heden van elk van de actoren in acht worden gehouden. Het uitgangspunt moet zijn
dat zorgaanbieders in de zorg een eigen en zelfstandige taak hebben. De patién-
ten/consumentenorganisaties kunnen voorstellen doen, maar de zorgaanbieder moet
de implementatie voor zijn rekening nemen. In dit kader zou het streven moeten zijn
om meer bilateraal overleg te hebben aan de hand van concrete onderwerpen.

Een goede voorbeeld van de toetsende rol die een patiénten/consumentenorganisatie
kan vervullen is de gang van zaken met betrekking tot het Eemland-ziekenhuis. De
RP/CP heeft de verantwoordelijkheid duidelijk bij de zorgaanbieder gelegd door te
stellen dat zij een plan van aanpak moest ontwikkelen. Vervolgens zijn de ontwikkelin-
gen op afstand gevolgd. Op het moment dat is gebleken dat een ongewenste situatie is
ontstaan, heeft de patiénten/consumentenorganisatie haar eigen verantwoordelijkheid
genomen. Een ander goed voorbeeld is de ontwikkeling van kwaliteitssystemen door de
NP/CF.

De Consumentenbond wil meer invulling aan haar toetsende rol geven door ziekenhui-
zen systematisch te gaan monitoren. De plannen daaromtrent worden momenteel
nader uitgewerkt. Daarbij wordt gezocht naar een medefinanciers, omdat de hoge
kosten van zo'n systeem niet alleen uit de eigen ledenbijdragen is te bekostigen.
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Ongeacht de invulling van de rol die patiénten/consumentenorganisatie willen hebben,
is volgens de Consumentenbond van belang dat organisaties de legitimiteit van hun
handelen in het oog houden. Dit wordt bepaald door de aard van de verrichte activitei-
ten. Daarnaast is van belang dat in de gaten wordt gehouden namens wie de pati&én-
ten/consumentenorganisatie spreekt. Kan een pati&nten/consumentenorganisatie
stellen dat zij de patiént vertegenwoordigt?

NP/ CF

Het blijkt dat de rol van belangenbehartiger in de gezondheidszorg een activiteit is die
professionaliteit vereist. Eigenlijk zou de patiéntenbeweging hetzelfde structurele
geweld moeten kunnen opbrengen dat de vertegenwoordigers van beroepsgroepen,
instellingen en verzekeraars kunnen opbrengen. Zo sterk is de patiéntenbeweging nog
niet. De eerste stap is gelukkig al wel gezet: men zegt dat men de patiént centraal wil
stellen. Maar voordat er werkelijk sprake is van het centraal stellen van de patiént moet
de druk vanuit de patiéntenbeweging vergroot worden.

De patiéntenbeweging heeft grote moeite met het stellen van prioriteiten. Het is
geweldig belangrijk dat dit wel gebeurt.

In het branche-rapport is ook weinig aandacht voor de invioed van de patiéntenbewe-
ging op het kwaliteitsbeleid in de zorg. [Dit onderwerp staat centraal in een ander
rapport van het NIVEL dat dit najaar uit zal komen (Calsbeek, Friele, 1997)]. In het
brancherapport wordt geconstateerd dat er vooral categoriale organisaties kansen
liggen om hun achterban te ondersteunen bij artsenkeuze. Daarnaast kunnen zij veel
bijdragen aan de deskundigheidsbevordering van hulpverleners. Dit kan een manier
zZiijn om grote invioed te hebben op de kwaliteit van de hulpverlening. Er wordt momen-
teel binnen de NPCF en diverse aangesloten organisaties hard gewerkt om steeds
meer criteria expliciet te maken op basis waarvan patiénten ondersteund kunnen
worden hij het maken van keuzes tussen artsen en behandelmethoden. Ook kan
daarmee duidelik gemaakt worden wat vanuit het patiéntenperspectief een goede
behandeling en een goede arts is.

wocz

Het WOCZ constateert dat de patiénten/consumentenorganisaties in het algemeen een
belangrijke bijdrage aan de zorg kunnen leveren en hebben geleverd. Een voorbeeld
daarvan zijn de ideeén over de transmurale consulent, die binnen de patiéntenbewe-
ging zijn ontwikkeld. Een ander voorbeeld is dat de patiéntenbeweging heeft benadrukt
dat naast de specialisten ook paramedische beroepen en verpleging erg belangrijk zijn.
Het WOCZ onderschriifft de bevinding dat patiénten/consumentenorganisaties een
minder grote inbreng hebben dan ze zouden willen. Dit wordt geweten aan diverse
factoren, zoals de geringe organisatiegraad, de beperkte financiéle middelen, die
verbetering en versterking van de infrastructuur verhinderen, het daarmee samen-
hangende gebrek aan menskracht en daarnaast de weerstanden bij sommige actoren
in het veld van de gezondheidszorg tegen een actieve participatie van de patiénten-
beweging.

De derde partij-rol voor patiénten/consumentenorganisaties is volgens het WOCZ
onomstreden. De rol van de organisaties is een kritische ten aanzien van de effectivi-
teit van de zorg. Daarnaast ligt er een belangrijke taak in het medewerking verlenen
aan trials en onderzoek. In dit kader bepleit het WOCZ een grotere rol voor de
patiénten/consumentenorganisaties bij de prioritering en aansturing van gezondheids-
en gezondheidszorgonderzoek. Door participatie in onderzoek wordt binnen de
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6.6

patiéntenbeweging meer expertise opgebouwd waardoor bijvoorbeeld meer adequaat
op ontwikkelingen binnen de zorgsector kan worden gereageerd. Een en ander is
duidelijk beschreven in het recent verschenen “Ondernemingsplan” van het WOCZ.
Echter, ook bij deze inzet speelt een tekort aan geld en aan menskracht een belang-
rijke rol. De vertegenwoordigers van het WOCZ zitten momenteel als vrijwilligers om de
tafel met betaalde professionals van de andere partijen.

Binnen de patiéntenbeweging bestaat er soms een terughoudendheid om zich te
binden aan het gevoerde beleid. Dit is niet altijd verwonderlijk. Organisaties kunnen
teleurgesteld zijn doordat beloftes in het verleden niet zijn nagekomen. Desalniettemin
is van belang dat de pati&ntenbeweging meedenkt ten aanzien van het uitgevoerde en
nog te voeren beleid. Er is volgens het WOCZ een gezamenlijke verantwoordelijkheid
voor de zorg, waarbij de mythe, als zou het de pati&nten/consumentenorganisaties
alleen te doen zou zijn om telkens meer en duurdere zorg nu maar eens uit de wereld
moet worden geholpen. Het WOCZ en de daarbij aangesloten organisaties streven
naar een verschuiving in de aard van de zorg, naar een andere gezondheidszorg-
cultuur meer gericht op de subjectief ervaren kwaliteit van leven. Patiéntenorganisaties
richten zich vooral op het vergroten van de doelmatigheid van de zorg ondermeer door
het terugdringen van nodeloze uitgaven ten behoeve van bijvoorbeeld dubbel genees-
kundig onderzoek en van onnodig medicijngebruik.

Samenvatting

In deze paragraaf wordt een resumé van de reacties van de vijf patiénten/consumen-
tenorganisaties gegeven.

De opvatting ten aanzien van de patiéntenwetten is dat de wetten in principe een
bijdrage kunnen leveren aan het verbetering van de positie van de individuele patiént.
Door een aantal organisaties wordt gewezen op omissies in de wet, zoals het ont-
breken van een beroepscommissie in de Wet Klachtrecht. Behalve de besproken
patiéntenwetten noemen sommige organisaties wetten die volgens hen voor patiénten
ook van groot belang zijn, zoals de Kwaliteitswet.

Alle patiénten/consumentenorganisaties benadrukken dat uiteindelijk in de praktijk moet
blijken of de wetten ook daadwerkelijk de positie van patiént zullen versterken. Elk van
de organisaties wijst op andere aspecten. Het PP/CP Utrecht wijst op de mogelijke
gebrekkige samenhang tussen de wetten in de praktijk. Daarnaast plaatst het vraag-
tekens bij de uitvoerbaarheid van de Wet medezeggenschap. Het Breed Piatform
Verzekeringen stelt dat de implementatie van de wetten lange tijd in beslag kan
nemen. Het is van mening dat het uiteindelijke doel moet zijn dat de wetten worden
geéffectueerd in de directe relatie tussen hulpverlener en patiént. Volgens de consu-
mentenbond is een probleem voor patiénten om zijn rechten af te dwingen. Een ander
probleem is de voorlichting. De NP/CF noemt als probleem dat de implementatie van
de wetten onvoldoende wordt ondersteund. Het WOCZ spreekt de vrees uit dat door
de patiéntenwetten de relatie tussen zorgaanbieder en patiénten wordt gejuridificeerd.
Een enkele organisatie brengt naar voren dat de ontwikkeling en invoering van
patiéntenwetten slechts een van de ontwikkelingen is ten aanzien van de positie van
de individuele patiént. Zij attenderen op andere processen die de positie van de patiént
verzwakken, zoals de ziektewet, en het ontstaan en bestaan van wachtlijsten.

De geinterviewde patiénten/consumentenorganisaties zijn niet eensgezind over de
mate waarin het ontstane stelsel van klachtenopvang en -behandeling adequaat is.
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reacties van patiénten/consumentenorganisaties

Vooral het PP/CP, de Consumentenbond en het WOCZ benadrukken dat de kans
bestaat dat de patiént niet goed is geinformeerd zijn met betrekking tot de mogelijk-
heden van klachtenopvang en -behandeling. Het Breed Platform Verzekeringen en de
NP/CF leggen het accent meer op het belang van een goede informatievoorziening.
Het Breed Platform benadrukt dat het voordeel van diversiteit is dat beter kan worden
aangesloten bij de behoefte van de patiént. Volgens de NP/CF moet het streven zijn
dat patiénten beter worden geinformeerd over de keuzemogelikheden binnen de
gezondheidszorg. Tevens dient er een centraal informatiepunt te komen.

Ook de opvattingen over de opzet van de diverse regelingen lopen uiteen. Met name
het PP/CP Utrecht, de Consumentenbond en het WOCZ stellen dat geen optimaal
gebruik van de gegevens over klachten wordt gemaakt. Daarbij plaatst het PP/CP
Utrecht de opmerking dat het distilleren van signalen op basis van klachten niet
eenvoudig is. De twee andere organisaties vinden de diversiteit van klachtenregelingen
minder problematisch.

Het derde onderwerp is patiénten/consumentenorganisaties. Elk van de geinterviewden
onderstreept op een of andere wijze het belang van lotgenotencontact als een
belangrijke taak van organisaties. Een van de redenen dat zij deze taak in de gesprek-
ken naar voren brengen, is dat zij van mening zijn dat de aandacht te veel op de taak
van belangenbehartiging is gericht. Lotgenotencontact is een taak van patiénten/
consumentenorganisaties die veelal wordt ondergewaardeerd.

De diversiteit van organisaties binnen de patiéntenbeweging wordt niet als problema-
tisch ervaren. Als een organisatie zelfstandig wil opereren, dan moet dat mogelijk zijn.
Het ocordeel over samenwerking tussen patiénten/consumentenorganisaties is ambigu.
De noodzaak van samenwerking wordt onderkend, omdat op deze wijze vergaande
professionalisering is door te voeren en de krachten zijn te bundelen. Tegelijkertijd
wordt gewezen op allerlei problemen, zoals het formuleren van gemeenschappelijke
doelen en het bestaan van tegengestelde belangen. Het PP/CP Utrecht, het Breed
Platform Verzekeringen en de Consumentenbond stellen dat samenwerking niet
onvoorwaardelijk moet worden nagestreefd.

Enkele gesprekspartners plaatsen kritisch opmerkingen bij het functioneren van de
NP/CF, die betrekking hebben op de gebrekkige interne communicatie en het feit dat
de NP/CF onvoldoende oog heeft voor de activiteiten van de aangesloten organisaties.
Er is ook kritiek op de rol van het Ministerie van VWS dat te weinig rekening houdt met
de diversiteit binnen de pati&éntenbeweging en soms een te weinig sturende rol heeft.

De inviced van de patiénten/consumentenorganisaties, het laatste onderwerp, is
volgens de geinterviewden minder dan wenselijk wordt geacht. Dit wijt de NP/CF aan
de krachtsverhoudingen binnen de zorgsector, waarbij patiénten/consumenten en hun
organisaties de zwakkere partij zijn. Het WOCZ noemt het gebrek aan middelen als
een van de belangrikste factor. De andere organisaties betrekken in hun analyse over
de geringe inviced de strategisch keuzen die binnen de patiéntenbeweging zijn
gemaakt. De stelling is dat (te)veel wordt overlegd met de andere partijen zoals de
zorgaanbieders en dat teveel erna wordt gestreefd bestuurlijke verantwoordelijkheid te
krijgen. De vraag die wordt opgeworpen, is of er geen andere keuzen moeten worden
gemaakt. Het PP/CP Utrecht en de Consumentenbond pleiten voor een meer toetsen-
de rol van patiénten/consumentenorganisaties. Het Breed Platform opteert voor de weg
om zelfstandig produkten te ontwikkelen en op de markt te brengen.
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7.1

7.2

SAMENVATTING EN CONCLUSIES

Inleiding

In dit afsluitende hoofdstuk worden de hoofdlijnen van het branche-rapport besproken. Het
uitgangspunt hierbij vormen de twee aandachtsgebieden die in het eerste hoofdstuk van
dit rapport zijn onderscheiden: de versterking van de positie van de individuele patiént en
de versterking van de positie van de patiénten en consumenten als collectief. Daarnaast
wordt ook ingegaan op de reacties van de geinterviewde patiénten/consumentenorganisa-
ties op deze bevindingen.

In paragraaf 2 worden eerst de beperkingen van dit branche-rapport besproken. Paragraaf
3 staat in het teken van het aandachtsgebied van de positie van de individuele patiént. De
stand van zaken is dat zijn positie formeel is geregeld in een aantal wetten. Op basis van
het verrichte onderzoek bestaat slechts beperkt inzicht in de wijze waarop de wetten in de
praktijk functioneren. Meer informatie is beschikbaar over de klachten die patiénten/consu-
menten indienen. Kiachten en daarmee samenhangend kiachtenopvang en -behandeling
is voor de individuele pati&nt van belang, omdat hij in ieder geval zijn onvrede kan uiten.
Voor de versterking van de positie van de patiént is cruciaal dat de klachten behalve op
het individuele niveau ook op het collectieve niveau betekenisvol zijn. De ingediende
klachten kunnen worden gebruikt als een signaal van patiénten met betrekking tot het
functioneren van onderdelen van de gezondheidszorg. Op basis van deze signalen kunnen
maatregelen worden getroffen met als doel het verbeteren van de kwaliteit van zorg.

In paragraaf 4 wordt ingegaan op het aandachtsgebied van versterking van de positie van
de patiénten en consumenten als collectief. Het accent ligt op de belangenbehartiging
waarbij wordt ingegaan op zowel de oordelen van patiénten- en consumentenorganisaties
als opvattingen van andere betrokkenen in de zorgsector, zoals zorgaanbieders en
verzekeraars.

Beperkingen van het branche-rapport

Het uitgangspunt voor de inhoudelijke afbakening van dit rapport is de beleidsbrief uit
1995 van het ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport en met name in deze brief
genoemde aandachtsgebieden en onderwerpen. Dit is een beperking omdat in principe de
gehele gezondheidszorg aan de orde had kunnen komen, omdat binnen de gezondheids-
zorg de patiént centraal staat of behoort te staan. Een verdere verbreding was mogelijk
geweest door ook de maatschappelijke positie van de patiént aan bod te laten komen.
Door de reikwijdte van de problematiek is een afbakening echter onvermijdelijk. Hiervoor
kunnen uiteenlopende criteria worden gebruikt. Een te verantwoorde keuze is het
bestaande beleid als uitgangspunt te nemen vanwege de samenhang tussen de
geselecteerde onderwerpen en de samenhang tussen de aandachtsgebieden in het
bijzonder.

Een beperking voor dit branche-rapport is dat er weinig bestaande gegevens voorhanden
zijn. Dit geldt met name voor het onderwerp patiénten/consumentenorganisaties. Vanwege
deze beperking is in een vroegtijdig stadium besloten af te wijken van de regel om een
branche-rapport alleen te baseren op de bestaande literatuur. De keuze is gemaakt om
nieuwe gegevens te verzamelen, met name over patiénten/consumentenorganisaties. Dit
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betekent dat dit branche-rapport deels gebaseerd is op reeds verzameld materiaal en
deels op nieuw materiaal.

De informatie die werd aangetroffen over het feitelijk functioneren van de patiéntenwetten
is betrekkelijk gering. Dit hangt vooral samen met de relatief recente datum van
inwerkingtreding van deze wetten. Alleen met betrekking tot de wet BOPZ is sprake van
een evaluatie. Een belangrijke conclusie van deze evaluatie was dat de BOPZ nog in de
implementatiefase verkeert. In de interviews met vertegenwoordigers van patiénten/consu-
mentenorganisaties is door hen de verwachting uitgesproken dat ook voor de andere
wetten sprake zal zijn van een langdurige implementatie. Dit lijkt een voor de hand
liggende veronderstelling, omdat de implementatie van vele wetten afhankelijk is van
zelfregulatie net als bij de BOPZ. Of inderdaad sprake zal zijn van een langdurige
implementatie in het geval van de overige wetten, is echter niet duidelijk.

De informatie die werd aangetroffen over de verschillende klachtenregelingen is niet altijd
volledig. Het bleek, ondanks gerichte inspanningen, binnen het tijdsbestek van de
totstandkoming van het branche-rapport niet mogelijk om van alle instellingen die op dit
terrein actief zijn gegevens te verwerven. Het verwerven van dergelijke informatie vraagt
kennelijk een langere doorlooptijd. Deze onvolledigheid doet echter geen afbreuk aan de
conclusies in het betreffende hoofdstuk.

De informatie in het vierde hoofdstuk over de patiénten/consumentenorganisaties is
gebaseerd op zelfrapportage door vertegenwoordigers van de betreffende organisaties.
Bij de analyse en rapportage van de gegevens liepen we tegen een tweetal problemen
aan. Ten eerste bestaat het risico dat sociaal wenselijke antwoorden zijn gegeven en niet
feitelijke. Getracht is dit te vermijden door zoveel mogelijk navraag te doen naar feiten en
minder naar meningen en opinies. Daarnaast is de gebruikte vragenlijst in zekere mate
globaal. Sommige antwoorden roepen nieuwe vragen op. Bijvoorbeeld het antwoord op
de vraag naar het succes in het ondernemen van de diverse activiteiten. De mate waarin-
men succesvol is, hangt natuurlijk in sterke mate af van het ambitieniveau. Navraag doen
naar het ambitieniveau in een schriftelijke vragenlijst is echter problematisch. Hierdoor is
het niet precies duidelijk wat de antwoorden inhouden op de vraag naar de mate van
succes. Het is wel duidelijk of men te spreken is over het eigen succes. Controle op de
mate waarin sprake is van wenselijke en niet feitelijke antwoorden en verdere verdiepen
van de betekenis van sommige antwoorden is binnen dit onderzoek niet mogelijk geweest.

De informatie uit het vijfde hoofdstuk is ook gebaseerd op zelfrapportage van één of meer
vertegenwoordigers van de betreffende organisaties. In dit kader is het van belang om te
constateren dat in de Leidschendam-afspraken is vastgelegd dat pati&nten/consumenten-
organisaties meer betrokken zouden moeten worden bij de vorming van het kwaliteits-
beleid van deze organisaties. In dit licht hebben antwoorden op de vraag naar de
betrokkenheid van patiénten/consumentenorganisaties een 'morele’ ondertoon.
Daarnaast is regelmatig een onderscheid gemaakt tussen incidentele en structurele
contacten. Hoe deze begrippen precies zijn geinterpreteerd is niet duidelijk. Zo is het
denkbaar dat sprake is van een structureel contact waarbij jaarlijks sprake is van een
overleg terwijl incidentele contacten frequenter kunnen voorkomen. Het voorhanden
materiaal maakt een nadere precisering echter niet mogelijk.
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7.3

Versterking van de positie van de individuele patiént

Een van de voornemens in de beleidsbrief uit 1995 is de positie van de individuele patiént
te versterken. Daarbij worden twee wezenlijke onderdelen onderscheiden: de invoering van
een zevental wetten en de klachtenopvang en -behandeling.

De stand van zaken met betrekking tot wetten is dat ze op een na zijn gepubliceerd in het
Staatsblad. Dit betekent een belangrijke stap in het wetstraject dat in de jaren zeventig is
begonnen. In die periode zijn de eerste initiatieven voor de formalisering van de meeste
patiéntenrechten genomen. Een volgende stap is in het begin van de jaren negentig gezet
door de meeste wetten in te dienen. In het midden van de jaren negentig zijn bijna alle
wetten van kracht geworden.

Als de patigéntenwetten worden vergeleken, dan zijn er twee ambitieniveaus te onderschei-
den. Het eerste ambitieniveau is de regulering van de rechten en plichten van de
verschillende partijen. Dit geldt met name voor de Wet mentorschap, Wet orgaandonatie
en het wetsvoorstel inzake medisch wetenschappelijk onderzoek met mensen. Het tweede
ambitieniveau is de daadwerkelijke versterking van de positie van de patiént. Dit geldt met
name voor de Wet klachtrecht en de Wet medezeggenschap. Door de Wet klachtrecht kan
de positie van een patiént worden versterkt omdat de klacht een signaal is dat de zorg niet
optimaal functioneert. Of een patiént door het indienen van een klacht daadwerkelijk
invioed heeft, is afhankelijk van de bereidheid van het zorgsysteem op basis van dit
signaal maatregelen te nemen om de zorg te verbeteren. Ook door de Wet Medezeggen-
schap kan de positie van een pati&nt worden versterkt, omdat hij een vertegenwoordiger
krijgt die invioed kan uitoefenen op de zorgaanbieder. Voor de twee overige wetten, de
WGBO en de Wet BOPZ, geldt dat ze een middenpositie innemen ten aanzien van de
twee onderscheiden ambitieniveaus.

Op dit moment is de implementatie van de wetten van eminent belang. Op basis van dit
branche-rapport is te concluderen dat nog weinig inzicht bestaat in het functioneren van
deze wetten. De enige wet, die uitvoerig is geévalueerd, is de Wet BOPZ. Een bevinding
van deze evaluatie is dat de implementatie van deze wet de nodige inzet van betrokkenen
vraagt. De conclusie van de onderzoekers is dat de problemen bij de introductie van de
Wet BOPZ te weinig zijn onderkend. Een kanttekening bij de evaluatie van de Wet BOPZ
is dat het onderzoek relatief weinig inzichten heeft opgeleverd ten aanzien van de
versterking van de positie van de individuele patiént.

In de interviews met de vertegenwoordigers van pati&énten/consumentenorganisaties is
naar voren gekomen dat ze de patiéntenwetten in het algemeen positief beoordelen.
Hooguit op onderdelen onderkennen zij omissies, bijvoorbeeld het ontbreken van een
beroepsprocedure in de Wet klachtrecht. Een aanvulling op het branche-rapport is dat de
Kwaliteitswet door de inbreng van de patiéntenbeweging ook zou kunnen worden
gekwalificeerd als een patiéntenwet. De vraag of door de wetten de positie van de
individuele patiént is versterkt, kunnen zij niet beantwoorden. In dit kader wordt in alle
interviews gewezen op het belang van de implementatie van de wetten. De stelling is dat
de praktijk moet uitwijzen of de wetten een daadwerkelijke verbetering teweeg zullen
brengen. Voor een succesvolle invoering van de wetten wordt de inbreng van patién-
ten/consumentenorganisaties wezenlijk geacht. Een probleem hierbij is dat volgens
sommige geinterviewden de middelen ontbreken om een optimale bijdrage te kunnen
leveren.

De invoering van klachtenregelingen is te beschouwen als een aanzet tot de versterking
van de positie van de patiént. De verschillende vormen van klachtenopvang en -
behandeling bieden een patiént de mogelijkheid om zijn beklag te doen als zijn rechten
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in het geding zijn. Een belangrijke ontwikkeling is dat in de afgelopen jaren het aantal
klachten aanzienlijk is toegenomen. In 1995 zijn de meeste klachten bij de PVP ingediend.
Daarna volgt de IKG's met 5744 klachten.

Een andere cruciale ontwikkeling dat in de afgelopen twintig jaar het stelsel van
klachtenopvang en -behandeling sterk is uitgebreid. Hierbij moet worden aangetekend dat
in dit branche-rapport nog niet alle klachtenregelingen zijn beschreven.

Deze toename van het aantal klachtenregelingen roept twee vragen op. De eerste vraag
is of door de veelheid van regelingen patiénten voldoende inzicht hebben in de
mogelijkheden die er zijn. Relevante vragen zijn: Is er goede voorlichting en worden
patiénten op een goede manier doorverwezen, als zij een klacht bij een verkeerde
klachteninstantie indienen? Een tweede vraag betreft de opzet van de meeste klachten-
regelingen waarin de individuele genoegdoening centraal staat. Door de veelheid van
regelingen en door het feit dat niet of zeer onsystematisch over de ingediende klachten
wordt gerapporteerd hebben deze klachten hoogstwaarschijnlijk geen structurele invioed
op het zorgsysteem. Dit zou wel wenselik zijn: immers klachten die niet leiden tot
verbeteringen zullen altijd weer terugkomen. Een indicatie is de toename van het aantal
klachten in de afgelopen jaren. Als dat veroorzaakt wordt doordat niemand vanuit het
oogpunt van systeemverbetering naar deze klachten kijkt, dan is dat een gemiste kans.

Voor de preventie van klachten is overigens meer nodig dan een systematische registratie
en rapportage, omdat een dergelijk aanpak niet de gewenste informatie oplevert. Een
meer analytische aanpak is vereist, waarbij bijvoorbeeld ook aandacht wordt besteed aan
de maatregelen die op basis van klachten kunnen worden getroffen om de kwaliteit van
de zorg te verbeteren. Daarbij is een eerste stap om te bepalen of een klacht een incident
is dan wel elementen bevat die betrekking hebben op het functioneren van de zorg als
systeem. Een tweede stap is het onderzoeken van de mogelijkheden om maatregelen te
treffen. Een derde en laatste stap is de effectiviteit van de genomen maatregel te
evalueren.

Uit de interviews komt naar voren dat het oordeel over de klachtenopvang en -behandeling
positief is. De diversiteit van klachtenregelingen en de diversiteit van de informatievoorzie-
ning wordt niet ervaren als zeer onproblematisch. Sommige geinterviewden stellen dat
klachten onvoldoende worden gebruikt als instrument om de kwaliteit te verbeteren.
Tegelijkertijd wordt gewezen op de problemen om op basis van klachten signalen te
distilleren ten aanzien van het niet-optimaal functioneren van de zorg.

Afsluitend is te stellen dat er belangrijke ontwikkelingen zijn ten aanzien van de versterking
van de positie van de individuele patiént, hetgeen in de interviews met patiénten/consu-
mentenorganisaties is bevestigd. Tegelijkertijid moet worden geconstateerd dat geen goed
beeld is te vormen van de mate waarin de positie van de patiént daadwerkelijk is versterkt.
Een oordeel kan pas worden geveld als de wetten zijn geimplementeerd. Bij het verwerven
van meer inzicht in het functioneren van de wetten kunnen de voorgenomen evaluatie-
onderzoeken een voorname rol vervullen om de vereiste informatie te verzamelen. Voor
de opzet van de evaluatie is het wenselijk dat de onderzoek gefaseerd worden uitgevoerd.
In de eerste fase moet het accent worden gelegd op de implementatie van de wet en met
name de inbreng van de verschillende betrokken partijen. In de tweede fase kan de
aandacht worden gericht op het effect van de wet op de positie van de individuele patiént.
Als in de eerste fase zou blijken dat de implementatie van een of meer wetten nog niet
voldoende is gevorderd, kan worden besloten de tweede fase van het onderzoek later in
de tijd plaats te laten vinden. Hierdoor wordt voorkomen dat op basis van een uitgebreid
onderzoek alleen kan worden geconcludeerd dat in de praktijk de wetten nog niet optimaal
functioneren.
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7.3

Onafhankelijk van de evaluatie van de wetten zal ook aandacht moeten worden besteed
aan ontwikkelingen die in positieve of negatieve zin ook gevolgen voor de positie van de
individuele patiént hebben, zoals wachtlijsten en de consequenties van de marktwerking
in de gezondheidszorg voor de patiént. Bij de signalering van relevante ontwikkeling
kunnen klachten van patiénten bruikbare gegevens opleveren. De ingediende klachten
kunnen het fundament vormen van een nog te ontwikkelen monitoringssysteem. Het
beoogde resultaat is dat een beeld kan worden gevormd van het functioneren van de zorg
vanuit een patiéntenperspectief. Hierbij is een probleem dat momenteel weinig inzicht
bestaat in de mate waarin het systeem van klachtenopvang - en behandeling adequaat
functioneert. De inschatting is dat het huidige stelsel onvoldoende samenhang kent,
waardoor de beschikbare gegevens niet optimaal kunnen worden gebruikt.

Versterking van de patiénten/consumenten als collectief

De geconstateerde groei en de professionalisering van de pati€ntenbeweging zijn
ontwikkelingen die aansluiten bij de beleidsintentie om de positie van de patiénten/consu-
menten als collectief te versterken. Hierbij moet worden opgemerkt dat de werkzaamheden
van de patiénten/consumentenorganisaties voor een groot deel door vrijwilligers werd en
wordt verricht.

Vanuit het streven de samenwerking tussen patiénten/consumentenorganisaties te
bevorderen zijn twee aspecten relevant. Het eerste aspect is dat in de patiéntenbeweging
twee categorieén van organisaties zijn te onderscheiden. Het eerste type betreft
organisaties die zich richten op de achterban en met name op het lotgenotencontact. Deze
categorie is te plaatsen in de traditie van de pati&éntenbeweging als een emancipatiebewe-
ging. Dit is een wezenlijk onderdeel van de patiéntenbeweging dat niet moet worden
ondergewaardeerd. De tweede categorie van organisaties richt zich primair op de
beinvioeding van de kwaliteit en de toegankelijkheid van de zorg. Deze laatste categorie
bestaat voor een belangrijk deel uit RP/CP’s. Ook organisaties uit de eerste categorie
richten zich overigens op belangenbehartiging. Dit gebeurt op een indirecte wijze door
patiénten te adviseren bij hun keuze voor een zorgaanbieder.

Het tweede aspect met betrekking tot de samenwerking van pati&nten/consumentenorgani-
saties is dat zij veel externe relaties hebben zowel binnen als buiten de patiéntenbewe-
ging. Het toppunt van samenwerking is dat veel koepelorganisaties als lid zijn aangesloten
bij een andere koepelorganisaties.

Uit de interviews blijkt dat de diversiteit van de patiénten/consumentenorganisaties niet als
problematisch wordt ervaren. Daarbij moeten er mogelijkheden zijn om zowel zelfstandig
te opereren als samenwerkingsrelaties aan te gaan. Daarbij is soms noodzakelijk
afspraken over de taakverdeling te maken, waardoor geen overlap met betrekking tot de
te ontplooien activiteiten ontstaat.

De invloed van patiénten/consumentenorganisaties is niet zo groot als zij zelf zouden
willen. Dit blijkt uit het feit dat relatief weinig organisaties zichzelf zeer succesvol vinden.
Een andere uiting is dat patiénten/consumentenorganisaties slechts in geringe mate
betrokken zijn bij het kwaliteitsbeleid van zorgaanbieders en verzekeraars. Vanuit het
perspectief van zorgaanbieders bezien blijkt dat ze nog maar nauwelijks met patiéntenver-
tegenwoordigers aan tafel zitten. En als ze al met elkaar praten, dan is dat incidenteel.
Gesteld kan worden dat de 'schaal van opereren’ van met name RP/CP’s nog te klein is
om echt effectief te kunnen zijn.

120



De gesprekspartners bevestigen de bevinding dat de invioed van de patiéntenbeweging
niet zo groot is als wenselijk wordt geacht. Voor deze discrepantie worden verschillende
verklaringen gegeven. Een verklaring is het bestaande krachtenveld in de zorgsector waar
met name zorgaanbieders een sterke positie innemen. Een andere verklaring is het gebrek
aan middelen om de gestelde doelen te kunnen bereiken. Een laatste verklaring betreft
de strategische keuzen die zijn gemaakt. De stelling is dat het accent soms teveel ligt op
overleg met allerlei actoren. Een alternatief zou kunnen zijn dat de patiéntenbeweging
meer een toetsende rol moet krijgen. In dit geval ligt de verantwoordelijkheid voor de zorg
vooral bij de aanbieders. De patiéntenbeweging kan vervolgens oordelen over de geboden
zorg. Hierover wordt overigens verschillend gedacht.

Concluderend is te stellen dat de pati&énten/consumentenbeweging groeit. Daarbij is zij niet
zo succesvol als ze wenselijk acht. Dit geldt met name voor de taken gericht op directe
belangenbehartiging. De taken met betrekking tot de achterban lijken meer effect te
sorteren. Voor de beperkte invioed van de pati&éntenbeweging zijn verklaring te geven die
verwijzen naar de beschikbare middelen, maar ook naar de gemaakte strategische
keuzen.

Voor de nabije toekomst zijn er geen aanwijzingen dat de geconstateerde groei van de
patiéntenbeweging zal stagneren. Deze groei kan bijdragen aan een toename van de
invioed van de patiéntenbeweging in de zorgsector. Bij de strategische keuzen die zullen
worden gemaakt, dient de aandacht niet alleen gericht te zijn op vergroting van de invioed
ten opzichten van andere actoren in de gezondheidszorg. Beleidsmatig is ook de rol van
patiénten/consumentenorganisaties als emancipatiebeweging van belang. Een meer
algemeen onderwerp voor de toekomst kan de informatievoorziening zijn met betrekking
tot de keuzen in de zorg vanuit een patiéntenperspectief.
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bijlagen

BIJLAGE 1

In april 1997 is door het NIVEL een enquéte verstuurd aan 338 patiénten/consumen-
tenorganisaties. Deze adressen zijn verkregen van de NP/CF. In dit bestand bleken de
gehandicaptenorganisaties ondervertegenwoordigd. Van de 338 verzonden enquétes
bleken 13 enquétes onterecht verstuurd. De betreffende organisaties waren opge-
heven, opereerden niet als zelfstandige organisatie, waren niet actief in de gezond-
heidszorg of waren enkel een dienstverlenende instantie. Naar de organisaties van wie
een reactie uitbleef zijn na twee en vier weken herinneringen gestuurd. Bij de tweede
herinnering is de enquéte opnieuw bijgevoegd. Van de resterende 325 organisaties
retourneerden 252 organisaties de enquéte binnen 6 weken. Het responspercentage
bedraagt derhalve 78% (zie tabel B.1).

Tabel B.1 Overzicht van de respons per type organisatie

type organisatie verzonden enquétes response (%)
categoraal 232 183 (79%)
RP/CP 44 36 (82%)
koepel 20 17 (85%)
overig 29 16 (55%)
totaal 325 252 (78%)

In de tabel zijn de organisaties onderscheiden naar type. Deze indeling wijkt op enkele
punten af van de indeling die door de NP/CF wordt gehanteerd. In de eerste plaats
onderscheiden wij in deze enquéte de koepelorganisaties als afzonderlijke categorie.
Verondersteld wordt dat koepels - meestal bundelingen van ziekte-specifieke organisa-
ties - anders functioneren dan RP/CP’s of categorale organisaties.

De NP/CF onderscheidt een aparte cluster voor organisaties van wettelijke vertegen-
woordigers van patiénten (in plaats van patiénten zelf). Vanwege hun geringe aantal in
het NP/CF-bestand (6) zijn deze samengevoegd met de categorale organisaties.

Een derde verschil betreft de thematische organisaties. Deze organisaties worden door
het NP/CF gerekend tot de categorie algemene organisaties. Wij hebben ervoor
gekozen deze samen te voegen met de categorale organisaties, omdat het ook in dit
geval één categorie patiénten betreft, al is het selectiecriterium hier niet de specifieke
aandoening, maar een thema.

Het vierde en laatste verschil betreft de categorie ‘overig’. Deze categorie bevat
enerzijds de NVAP’s en anderzijds de ouderenorganisaties en de Consumentenbond."
De categorie draagt de naam ‘overig' in plaats van ‘algemeen’ om te benadrukken dat
het een categorie van zeer uiteenlopende organisaties betreft. De organisaties vormen
op veel achtergrondkenmerken de uitersten van de schaal. Resultaten betreffende
deze categorie zijn daarom niet eenduidig te interpreteren.
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BIJLAGE 2 Lijst van afkortingen

AMvB Algemene Maatregel van Bestuur

AWBZ Algemene wet bijzondere ziektekosten

BOPZ Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen
DHV Districts Huisartsenvereniging

GGD Gemeentelijke Gezondheidsdienst

IBS Inbewaringstelling

IKG Informatie- en Klachtenbureau Gezondheidszorg

KNMG Koninklijke Nederlandse Maatschappij tot bevordering der Geneeskunst

KNGF Koninkiijk Nederlands Genootschap voor Fysiotherapie

KNMP Koninklijike Nederlandse Maatschappij ter bevordering der Pharmacie
LIP Landelijk Informatiepunt voor Patiénten

LHV Landelijke Huisartsen Vereniging

LVG Landelijke Vereniging voor Gezondheidscentra

LVGGD Landelijke Vereniging voor Gemeentelijke Gezondheidsdiensten

LvVT Landelijke Vereniging van thuiszorg

NIVEL Nederlands instituut voor onderzoek van de gezondheidszorg
NMT Nederlandse Maatschappij ter Bevordering der Tandheelkunde
NOV Nederlandse Organisatie van Verloskundigen

NP/CF Nederlandse Patiénten/Consumenten Federatie

NPV Nederlandse Patiénten vereniging

NVAGG Nederlandse Vereniging voor Ambulante Geestelijke Gezondheidszorg
NVGGz Nederlandse Vereniging voor Geestelijke Gezondheidszorg

NVVz Nederlandse Vereniging voor Verpleeghuiszorg
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NVZ

PVP

RIAGG

RM

RP/CP

SGC

SOKG

VGN

VSOP

VKIG

WGBO

WKCZ

WMCZ

WOCZ

WZF

ZFW

bijlagen
Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen
Patiéntenvertrouwenspersonen
Regionale instelling voor ambulante geestelijke gezondheidszorg
Rechterlijke Machtiging
Regionaal Patiénten/Consumenten Platform
Stichting Geschillencommissies voor Consumentenzaken
Stichting Ondersteuning Klachtenopvang Gezondheidszorg
Vereniging Gehandicaptenzorg Nederland

Vereniging samenwerkende ouder- en patiéntenorganisaties betrokken bij
erfelijke en/of aangeboren afwijkingen

Vereniging van Klachtenfunctionarissen in Instellingen voor Gezondheids-
zorg

Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst
Wet klachtrecht cliénten zorgsector

Wet medezeggenschap cliénten zorginstellingen
Werkverband organisaties van chronisch zieken
WoonZorg Federatie
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Enkele andere recente NIVEL-rapporten:

Klachten, klachtenbehandeling en rapportage over klachten.

Een Inventarisend onderzoek over klachtenbehandeling en gegevens-
verstrekking aan de Inspectie in het kader van de Wet Klachtrecht
Auteurs: G.F.M.Straten, R.D.Friele

Utrecht: NIVEL, 1997, 74 pag., fl. 15,00.

Het doel van het onderzoek is meer inzicht te verwerven in het functioneren van de
klachtrecht cliénten zorgsector., de wijze waarop gegevens over klachten worden
opgeslagen en aan de inspectie worden gerapporteerd. Ult dit onderzoek blijkt dat
er twee kernproblemen zijn. Het eerste kernprobleem is de selectiviteit van de
verstrekte gegevens over klachten. Het tweede kernprobleem betreft de gegevens-
opslag en -verstrekking.

Brancherapport Curatieve Somatische Zorg
Auteur: D.M.J.Delnolj, A.J.J.van der Kwartel, R.Schuller, R.L.C.Smit
Utrecht: NIVEL 1996, 232 pag., fl. 40,00

In dit brancherapport wordt een uitgebreide kwantitatieve en kwalitatieve beschrij-
ving gegeven van ontwikkelingen in de vraag, het aanbod en de kosten van
curatieve somatische zorg. De beschrijving betreft de sectoren medische zorg
(huisarts, specialist, ziekenhuis), verloskundige zorg, thuiszorg en paramedische
zorg (fysiotherapeuten, logopedisten, ergotherapeuten, diétisten en andere parame-
dici). In het rapport wordt tevens aandacht besteed aan onderlinge relaties tussen
de sectoren.

Brancherapport Paramedische Zorg
Auteurs: P.M.Rijken, C.M. van Heugten, J.Dekker
Utrecht: NIVEL, 1996, 256 pag., fl. 42,50

Dit rapport bevat een overzicht van de momenteel beschikbare informatie over de
paramedische zorg. Dit overzicht omvat de tien paramedische beroepsgroepen, te
weten: Diétisten, Ergotherapeuten, Fysiotherapeuten, Logopedisten, Mondhygiénis-
ten, Oefentherapeuten - Cesar, Oefentherapeuten - Mensendieck, Orthoptisten,
Podotherapeuten en Radiologisch Laboranten.

Het rapport bestaat globaal gezien uit twee delen. Het eerste deel bevat een
samenvatting en integratie van de informatie over de geheie paramedische zorg.
Het tweede deel bevat een overzicht van de paramedische zorg, waarbij elke
beroepsgroep in een afzonderlijk hoofdstuk aan de orde komt. Per paramedische
beroepsgroep komen de volgende onderwerpen aan de orde: korte omschrijving
van het beroep, regulering en financiering, aanbod van zorg, vraag naar zorg,
kwaliteit en doelmatigheid en ontwikkelingen en knelpunten.




