Derde partij: tussen droom en daad

Een verkennend onderzoek naar de patiéntenpartij en -criteria voor onderzoek,

beleid en kwaliteit bij overheden en zorginstellingen

G.).Teunissen', T.A. Abma?

De overheid en maatschappij erkennen het belang van een sterke patiéntenpartij. Naast het onderkende belang van de
patiéntenstem in de individuele arts - patiéntrelatie komt daar nu een nieuwe vorm van zeggenschap bij: de patiént als
‘derde partij’. De patiéntenpartij kan als collectief gaan onderhandelen met andere partijen. De praktijk van mensen met
een chronische ziekte of handicap en van ouderen laat een minder rooskleurig beeld zien. De derde partij voelt zich
onvoldoende toegerust. Dit artikel doet verslag van een verkennend kwalitatief onderzoek naar de vraag in hoeverre
patiénten als partij worden betrokken bij het beoordelen van onderzoek, beleid en kwaliteit in de Nederlandse gezond-
heidszorg en welke patiéntcriteria daarbij voorhanden zijn. De resultaten tonen aan dat patiénten vooral individueel
worden geconsulteerd, maar als collectieve samenwerkingspartij in veel mindere mate worden betrokken. Er zijn enkele
patiéntcriteria voor het beoordelen van de kwaliteit van zorgorganisaties en richtlijnen in gebruik. Ze ontbreken nagenoeg
voor onderzoek en beleid. Veel patiéntcriteria zijn slecht geoperationaliseerd, vaag en abstract. Ze zijn lastig toe te passen in
de praktijk. Hierop gebaseerd bevelen de auteurs aan, om in dialoog met de patiéntenpartij, een nieuwe lijst met patiént-
criteria te ontwikkelen voor onderzoek, beleid en kwaliteit. Dit ondersteunt de verwezenlijking van de rol als derde partij.

Trefwoorden: burgerschap, empowerment, patiéntparticipatie, patiéntenperspectief, zeggenschap

INLEIDING

In toenemende mate wordt onderkend dat de patiénten-
stem niet alleen van belang is in de individuele arts -
patiéntrelatie. De politieke stem van patiénten als partij is
eveneens van belang voor onderzoek, beleid en kwaliteit
van overheden en organisaties."” Patiéntenparticipatie bij
besluitvorming, zowel in Nederland als internationaal,
staat nu dan ook volop in de belangstelling en wordt op
allerlei niveaus bepleit.” De patiéntenpartij kan nu in
theorie aan tafel onderhandelen, adviseren, samenwerken
en voorstellen refereren. Echter, door tot nieuwe derde
partij te worden bestempeld is die partij nog niet van-
zelfsprekend toegerust om relevante ervaringen en me-
ningen van de eigen groep te detecteren en daarover een
standpunt te formuleren. De patiéntenpartij blijft hier-
door niet alleen met de vraag zitten of ze in de praktijk
wel een gelijkwaardig partij is, maar vooral ook met de
vraag hoe ze de derde partijrol in kan vullen. De vraag die
in dit artikel centraal staat is tweeledig:

I Astma Fonds, Leusden, VU mc Metamedica
2 afdeling Metamedica, VU Medisch Centrum, Amsterdam, EMGO
onderzoeksinstituut voor Public Health

* in hoeverre worden patiénten als partij betrokken in
onderzoek, beleid en kwaliteit, en

* welke criteria kan de patiéntenpartij benutten om het
patiéntenperspectief in te brengen zodat deze inbreng
complementair is aan het professionele perspectief.

UITGANGSPUNTEN EN THEORETISCH KADER
Uitgaan van het patiéntenperspectief betekent op de
eerste plaats de patiént als bron van ervaringen en kennis
serieus nemen en diens ervaringskennis verdisconteren in
beleid en besluitvorming.* Onzekerheden, vragen en
thema’s, voortkomend uit de ervaringen van patiénten,
worden dan mede sturend in de hele onderzoeks- , be-
leid- en kwaliteitscyclus. Deze patiéntenervaringen ko-
men dan bij de visie van professionals zoals zorgverle-
ners, financiers, beleidsmakers en onderzoekers. Erva-
ringen van patiénten kunnen via reflectie leiden tot er-
varingskennis, en tot ervaringsdeskundigheid als die
kennis wordt verbonden met die van lotgenoten. Erva-
ringskennis en -deskundigheid is een belangrijke bron
voor overleving, voor levenskunst, voor probleemoplos-
singen en voor vragen om ondersteuning.” Een tweede
uitgangspunt bij patiéntenparticipatie is de patiént als
partner betrekken bij het verkrijgen van kennis. Dat wil
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zeggen: patiénten zijn actief
en gelijkwaardig betrokken
bij de opzet, uitvoering en
evaluatie van onderzoek,
kwaliteit en beleid. De
patiént is ook partij in on-
derhandelingen tussen bij-
voorbeeld zorgverleners en
zorgverzekeraars. De parti-
cipatieladder, gebaseerd op
Arnstein ‘s ladder® van
burgerparticipatie, geeft de
mate van zeggenschap weer
die patiénten kunnen heb-
ben: oplopend van geen
enkele zeggenschap via
consultatie, advisering en
samenwerking naar volledi-
ge controle (zie figuur 1).
Vanuit onze visie op parti-
cipatie als dialoog zouden
patiénten idealiter als samenwerkingspartner optreden.
Dat is meer dan de gebruikelijke consultatie (patiénten
als informatieverstrekkers) en advisering (patiénten heb-
ben geen beslissingsbevoegdheden), en anders dan volle-
dige controle (alle beslissingsmacht gedelegeerd aan de
patiént). Dit laatste achten wij niet opportuun; het zal
leiden tot weerstanden en spanningen in de verhoudin-
gen met andere partijen en de kans op verrijking door
integratie van ervarings- en professionele kennis gaat dan
verloren.

Hier wordt uitgegaan van een tweeledig doel van par-
ticipatie: 1) democratiseren; en 2) bijdragen aan de kwa-
liteit van processen en uitkomsten.

Kernpunten

te werken.

compleet zijn.

Er zijn vijf argumenten voor patiéntenparticipatie in de
literatuur benoemd. Het eerste en meest gehoorde argu-
ment verwijst naar de inhoudelijke bijdrage die partici-
patie kan opleveren.” Door de patiénteninbreng zou de
kwaliteit van processen en uitkomsten verbeterd kunnen
worden. Een tweede argument voor patiéntenparticipatie
is de legitimiteit van de te nemen beslissingen. Hier wordt
het belang van democratische besluitvorming benadrukt.
Aangezien patiénten direct betrokkenen zijn in de ge-
zondheidszorg, wordt het als ideologisch juist gezien hen
een stem te geven in de te nemen besluiten. Bovendien is
transparantie voor de verantwoording van besluitvor-
ming van belang.® Ten derde zou participatie in besluit-
vorming een positief effect hebben op de empowerment
van patiénten.””'> Een vierde categorie argumenten draait
om de implementatiekansen van de te nemen besluiten.
Verondersteld wordt dat participatie van patiénten zal
leiden tot draagvlak bij de patiéntenpartij en daarmee een
vergroting van de kans dat de besluiten daadwerkelijk
geimplementeerd worden in de praktijk. Ten vijfde zijn er
argumenten die te maken hebben met het verhogen van
de efficiéntie en effectiviteit van het zorgsysteem. Het
belang van participatie wordt benadrukt om patiénten als
zorgconsumenten voldoende tegenmacht te geven ten
opzichte van aanbieders en verzekeraars.’

e Ofschoon patiénten in toenemende mate onder-
handelen met andere belanghebbenden blijken er
in de praktijk vrijwel geen beoordelingscriteria
vanuit patiéntenperspectief beschikbaar om mee

* De weinige criteria die er zijn voor patiénten en
cliénten zijn slecht geoperationaliseerd, abstract
en het is onduidelijk welke betekenis ze hebben.
Ze zijn daardoor lastig toe te passen.

* De patiéntenpartij heeft behoefte aan een set
beoordelingscriteria die herkenbaar, werkbaar en

* Door systematisch met patiénten en cliénten cri-
teria te ontwikkelen en te valideren kan de kloof
tussen de gewenste derde partijrol en huidige
praktijk worden verkleind.

Kortom, patiéntenparti-
cipatie kan als doel op zich
gezien worden als men
denkt aan democratische
besluitvorming en empo-
werment. Participatie kan
daarnaast ook als middel
worden gezien wanneer het
gaat om inhoudelijke kwa-
liteitsverbetering, betere
implementatie en meer ef-
ficiéntie.

Ten slotte kan patiénten-
participatie ook gebruikt
worden als middel om doe-
len van andere partijen te
bereiken. Het gevaar is dan
dat participatie verwordt tot
pseudo-participatie.'*

PROBLEEMSTELLING EN

METHODE VAN ONDERZOEK

In theorie lijkt het realiseren van het patiéntenperspectief

in onderzoek, beleid en kwaliteit bijna een vanzelfspre-

kendheid in Nederland. Signalen uit de praktijk van
mensen met een chronische ziekte of handicap en hun
organisaties doen echter iets anders vermoeden. Om de
situatie in kaart te brengen is onderzocht :

* in hoeverre patiénten als collectieve partij worden be-
trokken in kwaliteit, onderzoek en beleid;

» welke criteria vanuit patiéntenperspectief beschikbaar
zijn voor het beoordelen van onderzoek, beleid en
kwaliteit; en

* in hoeverre de criteria gebruiksklaar zijn voor de pa-
tiéntenpartij.

In dit onderzoek zijn verschillende onderzoeksmethodes

gebruikt, waaronder literatuuronderzoek, participerende

observatie en interviews. De data uit deze methoden zijn
op elkaar betrokken; de criteria zoals gevonden in de
literatuur zijn voorgelegd aan respondenten. Zo is trian-
gulatie bereikt."?

Eerst werd een literatuuronderzoek uitgevoerd. De
daarbij benodigde zoekmethode is als volgt geweest. Om
te beginnen zijn de voor het onderzoek relevante tref-
woorden bepaald, te weten: patiéntenparticipatie; invloed
en inspraak; burgerschap; emancipatie; zeggenschap;
patiéntenbeweging; empowerment; patiéntenperspectief;
patiént and public involvement (PPI); patient movement.

Vervolgens is in de literatuur, waaronder tijdschriften
voor zorg, onderzoek, beleid en welzijn, systematisch ge-
zocht met behulp van de trefwoorden. In de gevonden
bronnen zijn relevante literatuurverwijzingen en internet
links nader onderzocht, net zolang tot er geen nieuwe
relevante bronnen meer werden gevonden. Het gaat
hierbij vooral om literatuur over de Nederlandse situatie
en in mindere mate om internationale literatuur over de
situatie elders in de wereld. Over dat laatste verschijnt
nog een artikel op basis van een systematic literature
review.

De focus in dit onderzoek ligt op non-profit organi-
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patiéntcontrole

samenwerking

advisering

consultatie

Figuur 1 Patiéntenparticipatie ladder met toenemende mate van
zeggenschap

Toelichting:

Geen participatie; patiénten vragen niets en er wordt hen ook niets
gevraagd

patiénten wordt om hun mening gevraagd

patiénten geven (gevraagd) advies maar nemen
geen gezamenlijke beslissingen

patiénten werken als gelijkwaardig partner samen
met andere partijen, en nemen gezamenlijk beslis-
singen

patiéntenpartij is opdrachtgever en heeft volledig
controle over de inhoud

Consultatie;
Advisering;

Samenwerking;

Patiéntcontrole;

saties en overheden. De (farmaceutische) industrie is om
deze reden dan ook buiten beschouwing gelaten.

De volgende tijdschriften en internet sites zijn onder-
zocht op de trefwoorden: Medisch Contact; Zorgvisie;
Zorg en Welzijn; Nederlands Tijdschrift voor Genees-
kunde; Vraag in Beeld van de NPCF; Chronisch zieken en
Gehandicapten Raad Nieuws; Vilans, kenniscentrum
voor langdurige zorg, Nieuws; Nieuwsbrief Participatie
min VWS; IAPO (international alliance of patient’s or-
ganisations) bulletin; Health Policy; Journal of Health
Organisation and Management Information; www.pa-
tientslikeme.com; wwwinvolve.org.uk; www.peopleinre-
search.org; www.lindalliance.org; www.nhs.org.uk/getin-
volved/patientandpublicinvolvement; www.nice.org.uk.

Na het literatuuronderzoek zijn semi-gestructureerde
interviews gehouden met mensen van diverse patiént- en
cliéntpartijen die zich inzetten in de rol van adviseur en
samenwerkingspartner (2008-2009). De selectie heeft als
volgt plaatsgevonden. Mensen die als patiéntvertegen-
woordiger van het Astma Fonds in landelijke commissies

participeren zijn benaderd met de vraag om namen van
andere patiéntvertegenwoordigers te geven. Eveneens zijn
patiéntvertegenwoordigers benaderd uit het eigen net-
werk van de eerste auteur die al jaren als patiéntverte-
genwoordiger participeert in diverse commissies. Na in-
terviews met negen mensen van zeven verschillende
patiénten- en gehandicaptenorganisaties bleek dat er geen
nieuwe informatie meer kwam uit de interviews. Er werd
saturatie vastgesteld en de interviews zijn beéindigd. De
interviews werden opgenomen en zijn uitgewerkt en
thematisch geanalyseerd en met citaten teruggezonden
voor feedback volgens de ‘member check’ methode.

RESULTATEN

Hieronder zijn de resultaten uit het literatuuronderzoek
beschreven over kwaliteit en vervolgens over beleid en
onderzoek. Daarna volgt een korte weergave van de in-
terviews. Ten slotte wordt een voorstel voor een nieuwe
patiént criteria lijst, de “P3 lijst”, gedaan.

Participatie en patiéntcriteria voor kwaliteit

Er bestaan vele participatiemogelijkheden bij besluitvor-
ming in de zorg. Zo kunnen patiénten steeds vaker hun
stem laten horen in de ontwikkeling van medische richt-
lijnen, bijvoorbeeld door middel van patiéntenparticipa-
tie in de ontwikkelingswerkgroepen. De mening van
patiénten wordt ook steeds vaker gebruikt ten behoeve
van de transparantie en om de kwaliteit van zorg te ver-
beteren. Daarvoor worden bijvoorbeeld kwantitatieve
gegevens vergaard door middel van de CQ-index.'® In
instellingen wordt ook gewerkt met kwalitatieve metho-
den zoals focusgroepen, spiegelgesprekken en shado-
wing.'® Het CBO heeft deze en andere instrumenten om
patiénten bij de zorg te betrekken in een “toolbox” bij-
eengebracht. Met de komst van de Wet maatschappelijke
ondersteuning (Wmo) zijn de participatiemogelijkheden
op het lokale niveau vergroot. Gemeenten zijn bijvoor-
beeld verplicht om tevredenheidsonderzoek onder zorg-
vragers te doen (consultatie).

Bij deze instrumenten worden individuele patiénten
geconsulteerd en treden zij op als informatieverstrekkers
(vergelijk figuur 1). Zij worden niet expliciet betrokken
bij de analyse van gegevens. Een eventuele betrokkenheid
als adviseur is mogelijk vanuit de cliéntenraden.

Patiéntenorganisaties en koepels van patiéntenorgani-
saties richten zich vooral op het ontwikkelen en gebrui-
ken van patiéntcriteria om de kwaliteit van zorg te be-
oordelen in verbetertrajecten. Zo stelde de NPCF alge-
mene kwaliteitscriteria op voor patiéntgerichtheid van
onder andere ziekenhuizen, gericht op vakbekwaamheid,
informatie, bejegening, steun, zelfstandigheid, organisatie
en accommodatie.'® Het programma ZekereZorg, van het
Fonds PGO stelt organisaties van mensen met chronische
ziekten, gehandicapten en ouderen in de gelegenheid
projecten te ontwikkelen over criteria die patiénten stel-
len aan de kwaliteit van de zorg.'” Deze projecten zijn
ziektespecifiek. Er zijn binnen dit programma vier pro-
grammalijnen:

* kwaliteitszorg en -toetsing
* inkoop- en onderhandelingmacht

20-29
30-37
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 informatie en advies;

* monitoring.

Vooral bij de eerste twee lijnen wordt er gewerkt met
patiént/cliént criteria.'”

De criteria en instrumenten, ontwikkeld door patién-
tenorganisaties, de NPCF en PGO-organisaties, zijn be-
doeld voor- en worden toegepast door patiénten als col-
lectieve partij.

Samenvattend is te stellen dat veel instrumenten voor
transparantie en kwaliteitsverbetering vanuit patiénten-
perspectief, zoals de CQ index en CBO toolbox, zich niet
richten op de collectieve participatie van de patiénten-
partij, maar op de consultatie van individuele patiénten.
Advisering en samenwerking met de patiéntenpartij (het
collectief) komt vaak toevallig tot stand bijvoorbeeld,
omdat men een persoon kent van de betreffende patién-
tenpartij. De patiéntenorganisaties en hun koepels zijn
wel doende om patiéntcriteria te ontwikkelen voor kwa-
liteitsverbetering die naast individuele consultatie, hand-
vatten bieden voor samenwerking als patiéntenpartij. Een
goed voorbeeld vormt het PGO programma ZekereZorg.

Participatie en patiéntcriteria voor beleid en
onderzoek

Via cliéntenraden in instellingen kunnen patiénten in-
vloed uitoefenen op het instellingsbeleid. De medezeg-
genschapswet Wmcz geeft hen daarvoor vergaande ad-
viesbevoegdheden, al is deze aan kritiek onderhevig.”®
Ook op het beleid van de overheid kunnen patiénten
invloed uitoefenen. Patiéntenvertegenwoordigers hebben
zitting in diverse adviesraden van de overheid.”® Voorts
worden patiéntenorganisaties op ad hoc basis uitgeno-
digd om in Tweede Kamer commissies en op het Minis-
terie van VWS hun visie te geven over beleidsbeslissingen.
Ten slotte hebben patiénten en hun organisaties de mo-
gelijkheid om via lobby activiteiten het beleid in de door
hen gewenste richting te veranderen. De komst van de
Wmo heeft de participatiemogelijkheden op het lokale
niveau vergroot, maar gemeenten tonen nog weinig in-
teresse.*’

In geen van deze gevallen zijn er criteria beschikbaar
om de patiéntenpartij houvast te bieden bij de beoorde-
ling van beleid. Een uitzondering vormen de criteria
vanuit de NPCF genoemd in de Algemene kwaliteitscri-
teria, de kwaliteit van de gezondheidszorg in patiénten-
perspectief.'® Hierin zijn twee criteria opgenomen om het
beleid te beoordelen te weten: 1) het ‘mede ontwikkelen
van het beleidsplan’ en 2) het ‘evalueren van het beleids-
document.

Bij het kenniscentrum langdurige zorg Vilans is een
landelijk netwerk van ervaringsdeskundigen, Cliént
Consult genaamd. Ervaringsdeskundigen geven gevraagd
en tegen betaling advies aan organisaties over het clién-
tenperspectief in onderzoeksprojecten en onderzoeksbe-
leid. Tevens geven zij onderwijsvoorlichting. Ook zijn er
criteria opgesteld om onderzoeksbeleid vanuit cliénten-
perspectief te kunnen beoordelen. Deze criteria zijn tot
op heden niet in de praktijk getoetst.

Er bestaan ook participatiemogelijkheden in onder-
zoek. Patiénten kunnen meepraten over- en besluiten

nemen rondom medisch wetenschappelijk onderzoek

en doen dat ook in toenemende mate, ofschoon de rol

vaak nog beperkt blijft tot informatieverstrekker of advi-

seur.*'"*’ Een voorbeeld van samenwerking in onderzoek

als patiéntenpartij is de opstelling van een integrale

maatschappelijke onderzoeksagenda voor- en met men-

sen met Astma en COPD in opdracht van het Astma

Fonds. Als vervolg hierop werkt het Astma Fonds nu ook

met criteria vanuit patiéntenperspectief voor het beoor-

delen van onderzoeksvoorstellen.** Deze criteria betref-

fen:

* verbetering van de gezondheid en kwaliteit van leven
van de doelgroep;

* de mate van invloed op het onderzoeksvoorstel;

* hoe en in welke mate dragen de resultaten bij aan de
wensen en behoeften van de doelgroep;

* op welke onderdelen heeft de doelgroep invloed op de
uitvoering van het onderzoeksproject;

* de vraag of resultaten worden teruggekoppeld naar de
patiéntengroep.

Enkele gezondheidsfondsen werken met de criteria zoals

die ook bij het Astma Fonds gelden.

ZonMw, een uitvoeringsorgaan van de overheid, heeft
eveneens een lijst met patiéntcriteria samengesteld voor
het beoordelen van onderzoekprojecten. Deze lijst houdt
rekening met de relevantie en het belang van het onder-
zoek voor de betreffende patiéntengroep en of- en zo ja,
in welke mate, het patiéntenperspectief qua opzet en
uitvoering in het onderzoek is meegenomen.

Samenvattend kunnen we stellen dat de participatie in
beleid en onderzoek zich vooralsnog voornamelijk op het
niveau van consultatie en advisering afspeelt, en dat de
participatie weinig structureel en systematisch is. Sa-
menwerking met patiénten als collectief vindt in veel
mindere mate plaats, met hier en daar een positieve uit-
zondering. Criteria voor de beoordeling van beleid zijn
schaars. Alleen de NPCF heeft twee criteria ontwikkeld.
Criteria voor de beoordeling van onderzoek zijn be-
schikbaar bij ZonMw en enkele gezondheidsfondsen. De
vraag is of ze goed zijn geoperationaliseerd en in de
praktijk, voor de doorsnee patiéntvertegenwoordiger in
de advies- of partnerrol, bruikbaar zijn. Op deze vraag is
een antwoord geformuleerd in de navolgende paragraaf.

De resultaten uit het literatuuronderzoek zijn bijeen-
gebracht in tabel 1. De gevonden patiéntcriteria bij de
verschillende organisaties en overheden zijn geordend
naar soort criteria, te weten: relevantie; zeggenschap;
ethiek & veiligheid, en naar domein, te weten: onderzoek,
beleid en kwaliteit.

Evaluatie patiéntcriteria door patiénten/cliénten-
vertegenwoordigers
Criteria voor kwaliteit zijn redelijk geoperationaliseerd,
zo blijkt uit de literatuur, maar de respondenten werken
niet met deze criteria. Enerzijds heeft men deze criteria
niet voorhanden en anderzijds zijn ze alleen vaag bekend
bij de respondenten. Een citaat ter illustratie: “Nee er zijn
geen criteria om te beoordelen, niet dat ik weet tenminste. Ik
doe alles vanuit mijn intuitie”

Nog lastiger is het voor patiéntvertegenwoordigers die
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betrokken zijn bij richtlijnontwikkeling. Enkele citaten
ter illustratie: “Er komen steeds meer professionals die voor
de patiéntengroep participeren in platforms en commissies.
Als patiént weet je nu niet meer precies waarop beoordeeld
wordt. Dat is jammer en heel anders dan vroeger toen we als
patiénten zelf aan tafel zaten.”

“Ik heb heel wat moeten opzoeken op internet om de
voorstellen op hoofdlijnen te kunnen begrijpen.”

De ervaren knelpunten hangen samen met het feit dat
er een zekere professionaliteit nodig is van de patiénten-
partij om mee te kunnen praten in het, toch wel com-
plexe, ontwikkelingsproces van een richtlijn.** Echter,
teveel professionaliteit heeft als nadeel dat men te weinig
afstand heeft tot professionals en te weinig authentiek
kan zijn. Dat geldt ook voor vertegenwoordigers die
spreken namens anderen.

Patiéntcriteria voor de beoordeling van beleid en on-
derzoek zijn in de ogen van de geinterviewden ofwel niet
bekend of nauwelijks geoperationaliseerd. Het blijft vaak
bij hele abstracte en vage opmerkingen over het patién-
tenperspectief. Criteria zijn lastig in de praktijk toe te
passen door de gemiddelde patiént of patiéntenpartij.
Hieronder een citaat om dit te verduidelijken: “Er is wel
veel vraag naar patiéntcriteria door bijvoorbeeld beroeps-
verenigingen. Die zeggen ‘geef nou eens aan hoe we patién-
ten moeten benaderen, wat goede zorgverlening is volgens
jullie.”

“Ook mijn cliéntpartij wil meer onderzoek vanuit clién-
tenperspectief beoordelen, maar weet niet goed hoe”.

Tevens is een deel van de relevante onderwerpen voor
patiénten niet terug te vinden in de patiéntcriteria, zoals
kwaliteit van leven. Onderstaand citaat ter verduidelij-
king: “Niet kwaliteit van zorg, maar kwaliteit van leven is
het hoogste doel voor patiénten en van daar uit zou je
zichtbaar moeten maken waar onderzoek en beleid op zou
kunnen aangrijpen.”

Men miste ook criteria over ethische aspecten. Met
name kwamen naar voren:

* beschikbaarheid van een verzekering voor proefperso-
nen in patiéntgebonden onderzoek in verband met
ziektelast, uitval bij het werk of sociale verplichtingen;
toegankelijkheid van informatie in de vorm van schrif-
telijke informatie aan deelnemers in lekentaal over
mogelijkheden wel of niet mee te doen en bedenk/
overlegtijd voordat zij wel/niet toestemming geven;

de vraag of tussentijdse en uiteindelijke projectresulta-
ten teruggekoppeld worden in lekentaal naar de proef-
personen en de patiéntengroep in verband met de
menselijke waardigheid. Hier ook weer een citaat: “Je
kunt wel zo makkelijk zeggen dat de proef die je ondergaat
niet schadelijk is en er medische begeleiding is, maar als

een ziekte ontregeld raakt dan ben je er niet met een
kuurtje weer bovenop. Dan ben je vaak weken, soms
maanden uit de roulatie en dat wil je ook niet.”
Voorts misten de respondenten criteria over patiéntzeg-
genschap zoals:
* is de patiéntenpartij een van de partners in de project-
commissie;
* is de patiéntenpartij betrokken bij de opzet en evaluatie
van het project;
doet het project recht aan de diversiteit binnen de pa-
tiéntengroep in termen van geslacht, etniciteit, leeftijd,
sociaal -economische omstandigheden en eventueel
andere diversiteitkenmerken.
Een patiéntvertegenwoordiger zegt hierover: “De inbreng
die patiénten geven doet wel een beetje mee, maar is nau-
welijks steekhoudend, meer zoals een likje mosterd bij de
laatste hap van de maaltijd.”

Tot slot werden er criteria gemist met betrekking tot
relevantie. Een criterium ’of het projectdoel relevant is
voor de patiéntgroep’ is te vaag, te abstract en te algemeen
om daar iets specifieks over te kunnen zeggen, zo menen
de respondenten. De respondenten vinden het wenselijk
om het relevantie criterium meer toe te spitsen op de
vraag: “kan met het realiseren van het projectdoel de
kwaliteit van leven met betrekking tot lichamelijke, so-
ciale en geestelijke beperkingen van de patiéntengroep
worden verbeterd?”

Samenvattend kan worden gesteld dat er nauwelijks tot
geen patiéntencriteria voor beoordeling bekend zijn bij
de patiéntenvertegenwoordigers en hun patiéntenpartij.
Als ze er wel zijn, zijn ze vaak slecht hanteerbaar, wordt er
een vage abstracte formulering gebruikt en zijn ze slecht
herkenbaar. Kortom, ze zijn nauwelijks beschikbaar en
geoperationaliseerd.

Patiéntcriteria lijst : P3 lijst

De ideeén van de respondenten over wenselijke patién-
teriteria voor onderzoek, beleid en kwaliteit zijn vervat in
de zogenoemde “P3 lijst”, hier opgenomen als tekstbox.

CONCLUSIES EN AANBEVELINGEN

Onderzoek naar de betrokkenheid van patiénten als
‘derde partij’ laat zien dat patiénten vooralsnog vooral
individueel worden geconsulteerd. Advisering en samen-
werking met patiénten als collectief wordt aan het toeval
overgelaten. Respondenten geven aan dat patiéntcriteria
ter beoordeling van kwaliteit, onderzoek en beleid vanuit
patiéntenperspectief vaak onbekend zijn bij hen zelf of
hun patiéntenpartij. Criteria voor kwaliteit zijn wel re-
delijk geoperationaliseerd, maar nog niet erg praktisch en

Tabel 1 In de literatuur gevonden patiéntcriteria bij de verschillende organisaties en overheden, geordend naar soort criteria en naar domein.

Overheid en organisaties Soorten Patiéntcriteria

Relevantie Zeggenschap Ethiek en veiligheid

PGO organisaties Kwaliteit, Beleid

Zorginstellingen Kwaliteit
Gezondheidsfondsen Onderzoek
ZonMw Onderzoek
Overheden Beleid

Onderzoek
Onderzoek

Kwaliteit

Onderzoek
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werkbaar. Een positieve uitzondering vormt het PGO
programma ZekereZorg. De criteria voor de beoordeling
van beleid en onderzoek zijn schaars. Alleen de NPCF
heeft enkele patiéntcriteria voor de beoordeling van be-
leid ontwikkeld. Criteria voor de beoordeling van on-
derzoek vanuit patiéntenperspectief zijn beschikbaar bij
ZonMw en enkele gezondheidsfondsen. Ze zijn echter
slecht geoperationaliseerd, abstract en het is onduidelijk
welke betekenis ze hebben. Ze zijn daardoor lastig toe te
passen en bieden de gemiddelde patiéntvertegenwoordi-
ger of adviseur te weinig houvast. Bovendien mist men
criteria die betrekking hebben op de relevantie, ethiek en
patiéntparticipatie. Dit heeft als gevolg dat de stem van de
patiént nog te weinig doorklinkt.

Het is wenselijk, willen patiénten hun derde partijrol
waarmaken, om te komen tot een meer verfijnde en
herkenbare lijst met patiéntcriteria voor onderzoek. De in
dit onderzoek ontwikkelde initiéle lijst met patiéntcriteria
voor onderzoek, beleid en kwaliteit omvat die drie on-
derdelen: relevantie, zeggenschap, en ethiek en veiligheid.
Deze “P3 lijst” moet verder worden verfijnd en gevali-
deerd in vervolgonderzoek. Hierbij kan de lijst worden
vergeleken met de internationaal beschikbare patiéntcri-
teria voor onderzoek zoals de Toolkit4Patientorganisati-
ons van de International Alliance of Patients’ Organiza-
tions (IAPO).*® Deze omvat naast patiéntveiligheid ook
criteria voor de participatie in patiéntgebonden onder-

zoek, belangenbehartiging en partnership. Daarna is het
mogelijk om de lijst aan te passen en te verbreden naar
specifieke toepassingsgebieden en doelgroepen, in nauw
overleg en dialoog met de patiénten en cliénten.

Naast de ontwikkeling van patiéntcriteria is het van
belang patiénten als partij verder toe te rusten voor hun
nieuwe taak. Deze empowerment is nodig, omdat patién-
ten vaak onzeker zijn over hun inbreng en meerwaarde,
zeker als zij nieuw zijn in hun rol. Bovendien zijn on-
derzoek en beleid behoorlijk lastige en complexe terrei-
nen voor de gemiddelde patiént en patiéntvertegen-
woordiger. De organisatie Tools2use, opgezet voor en
door patiénten, mag in dit verband niet onbesproken
blijven. Tools2use is een stichting voor deskundigheids-
bevordering van mensen met een chronische ziekte of
handicap middels advies aan en ondersteuning en trai-
ning van ervaringsdeskundigen. Het beschrijven van
goede voorbeelden kan ook behulpzaam zijn om patién-
ten en andere partijen te voorzien van inzichten hoe ge-
stalte te geven aan de zeggenschap van patiénten.

Tot slot is het niet alleen democratischer om met pa-
tiéntcriteria te werken zodat de patiéntenpartij zijn stem
duidelijk en helder kan laten doorklinken. De patiénten-
partij weet ook als geen ander waar het over gaat en heeft
geen ander belang dan het belang van de patiéntengroep.
Dit pleit extra voor gebruik door de patiéntgroep in plaats
van door andere organisaties die namens de patiénten-

P3 lijst (1-Relevantie, 2-Zeggenschap, 3-Ethiek en Veiligheid): Overzicht en indeling van patiéntcriteria voor onderzoek beleid en

kwaliteit.

Relevantie

e Verbetert de kwaliteit van leven (lichamelijk, sociaal, geestelijk)

e Leidt tot verbetering van de gezondheid

e Houdt rekening met meerdere ziekten (co-morbiditeit)
e Verbetert de zorg voor de patiénten

e Verbetert de maatschappelijke participatie

e Levert een bruikbaar resultaat op voor de patiéntgroep: sluit aan op kenmerken van de patiéntgroep zoals etniciteit,

geslacht, leeftijd, en sociaal economische omstandigheden

» Eris een plan hoe het resultaat in te voeren en toe te passen in de praktijk.

Zeggenschap

¢ Patiént is bron van kennis;

» Patiént is gelijkwaardig gesprekspartner: heeft zeggenschap over (opzet, uitvoering implementatie, evaluatie) van onder-
zoeksproject; richtlijnen -kwaliteitseisen - keuzehulpen in de zorg; beleid
e Patiéntengroep erkennen en herkennen als volwaardige burgers (beeldvorming)

Ethiek en Veiligheid

e Het minst bezwaarlijke middel bij het gestelde doel
* Veiligheid van proefpersonen
e Expliciete keuzevrijheid

* Naleven en kenbaar maken aan patiéntenpartij van regels, codes, normen en waarden bij patiént gebonden onderzoek

¢ Menselijke waardigheid

« Verantwoordelijkheid en zorgvuldigheid met betrekking tot klachtenprocedure en informeren van de eigen arts
« Informatie in lekentaal over resultaten, bijwerkingen, nasleep, ongerief, uitval in school-, werk- of sociale omgeving
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partij de belangen voor patiénten behartigen waarbij
soms ook organisatiebelangen mee gaan spelen (de “ex-
cuus truus”).

Tussen de droom van de derde patiéntenpartij en de
werkelijkheid gaapt vooralsnog een wijde kloof. Willen de
verwachtingen van patiénten uitkomen dan is er meer
ondersteuning en inzet nodig. Door systematisch
patiéntcriteria te ontwikkelen en te valideren, en door te
werken aan de toerusting van patiénten via oriéntaties en
trainingen en door goede voorbeelden van samenwerking
te beschrijven kan de kloof worden verkleind.

ABSTRACT
Third party; between dream and act
Government and society acknowledge the importance of a
strong patient group. In addition to the recognized impor-
tance of the patient voice in the individual doctor - patient
relationship, a new type of involvement is emerging: pa-
tients as the ‘third party’. The patient group can now ne-
gotiate with other stakeholders as a collective. Practice ex-
perienced by people with a chronic illness or disability and
the elderly shows however a less rosy picture. The third
party feels inadequately equipped. This article reports on
an exploratory and qualitative study as to what extent
patients are involved in assessment of research, policy and
quality of Dutch health care and which criteria are available
for patient representatives. The results demonstrate that
patients are mainly consulted as individuals, but to a much
lesser extent as a collective group. There are some patient
criteria in use for assessing quality of care and guidelines.
There are virtually none for policy and research. Many
patients’ criteria are poorly operationalized, vague and
abstract. They are difficult to apply in practice. Based on
this the authors recommend a new list of patients’ criteria
for research, policy and quality to be developed in dialogue
with the patient group. This supports the ‘third party’ role
to become a reality.

Keywords: citizenship, empowerment, patient partici-
pation, patient perspective, involvement (control)
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