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Dit boek richt zich op de vraag: wat is de rol van het recht
als er iets misgaat in de gezondheidszorg? Uit het onderzoek
blijkt dat openheid beleid vergt, waaronder begeleiding voor
patiénten en opvang voor zorgverleners. In instellingen is van
belang dat een ‘just culture’ wordt nagestreefd, waarin het
open bespreken en leren van fouten de norm is. Het recht
blijkt een ingewikkelde rol te spelen. De organisatie van
openheid in ziekenhuizen is verkokerd in procedures die het
moeilijk maken aandacht te houden voor het volledige palet
aan behoeften van de personen die het betreft; het medisch
tuchtrecht heeft een negatieve impact op de professionele
praktijk van beklaagden en leidt maar zelden tot leren; de
Wkkgz heeft in beginsel goede kaarten om tot een betere af-
wikkeling van zowel klachten als claims te komen. Herstel-
recht, als juridisch perspectief op de uitgangspunten van een
just culture, is onderzocht als manier om dat potentieel ook
waar te maken. Wanneer op deze bevindingen in bredere zin
wordt gereflecteerd, blijkt dat de hier beschreven problema-
tiek geen opzichzelfstaand fenomeen is.

Wat van dit onderzoek kan worden geleerd is dat het belang-
rijk is om bij het oplossen van problemen te streven naar
participatie van hen die het betreft; in dit boek patiénten en
zorgverleners. Het herstelrecht is bestudeerd als juridisch
perspectief voor de afwikkeling van incidenten, dat aansluit
bij de beginselen van een just culture. De uitdaging die dit
onderzoek opwerptis hoe een herstelgerichte reactie na een
medisch incident in concreto vorm te geven.
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SAMENVATTING

Als er iets misgaat in de gezondheidszorg is het belangrijk dat patiénten daarover
open en eerlijk worden geinformeerd. Dit proefschrift richt zich op de vraag: wat is
de rol van het recht als er iets misgaat in de gezondheidszorg? Om die vraag te
beantwoorden is in drie domeinen onderzoek verricht: actieonderzoek met Neder-
landse ziekenhuizen die meer en beter openheid willen geven; kwantitatief vragen-
lijstonderzoek naar de impact van het medisch tuchtrecht op aangeklaagde artsen
en klassiek juridisch onderzoek naar openheid en de afwikkeling van klachten en
claims onder de Wet kwaliteit, klachten en geschillen zorg (Wkkgz).

Uit het onderzoek blijkt dat openheid beleid vergt, waaronder begeleiding voor
patiénten en opvang voor zorgverleners. Op instellingsniveau is van belang dat
een ‘just culture’ wordt nagestreefd, waarin het open bespreken en leren van fou-
ten de norm is. Het recht blijkt in de drie domeinen ongewenste bijwerkingen te
hebben. De organisatie van openheid in ziekenhuizen is verkokerd in procedures
die het moeilijk maken aandacht te houden voor het volledige palet aan behoeften
van de personen die het betreft; het medisch tuchtrecht heeft een negatieve impact
op de professionele praktijk van beklaagden en leidt maar zelden tot leren; de
Wkkgz heeft in beginsel goede kaarten om tot een betere afwikkeling van zowel
klachten als claims te komen. Herstelrecht, als juridisch perspectief op de uitgangs-
punten van een just culture, is onderzocht als manier om dat potentieel ook waar
te maken.

Wanneer op deze bevindingen in bredere zin wordt gereflecteerd, blijkt dat de hier
beschreven problematiek geen opzichzelfstaand fenomeen is. Wat van dit proef-
schrift kan worden geleerd is dat het belangrijk is om bij het oplossen van proble-
men te streven naar participatie van hen die het betreft; in dit proefschrift patién-
ten en zorgverleners. Het herstelrecht is bestudeerd als juridisch perspectief voor
de afwikkeling van incidenten, dat aansluit bij de beginselen van een just culture.
De uitdaging die dit proefschrift opwerpt is hoe een herstelgerichte reactie na een
medisch incident in concreto vorm te geven.

In dit proefschrift is gebruik gemaakt van drie methoden: actieonderzoek, kwanti-
tatief vragenlijstonderzoek en klassiek juridisch literatuur- en jurisprudentieonder-
zoek. Daarmee sluit dit proefschrift aan bij de ontwikkeling naar een meer empiri-
sche benadering van het recht. Actieonderzoek in het bijzonder biedt potentie voor
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(juridische) wetenschappers die willen bijdragen aan verbetering van een onwen-
selijke situatie. De juridische methode verliest in deze aanpak niet haar meer-
waarde; maar is juist één van de methoden die actieonderzoekers nodig zullen
hebben om een probleem in zijn geheel te begrijpen en veranderen.
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1 INLEIDING

1.1 AANLEIDING VOOR DIT ONDERZOEK

Zorgverleners gaan niet naar hun werk om een fout te maken. Toch gaat er in de
gezondheidszorg ieder jaar het nodige mis, soms met ernstige schade of zelfs over-
lijden ten gevolg. Hoe groot de groep patiénten die een medisch incident meema-
ken daadwerkelijk is, werd in Nederland voor het eerst duidelijk bij het uitkomen
van het rapport ‘Onbedoelde schade in Nederlandse ziekenhuizen” in 2004. Daar-
uit bleek dat jaarlijks 30.000 patiénten schade oplopen in een ziekenhuis die voor-
komen had kunnen worden.! In 2008 volgde de eerste ‘Monitor Zorgrelateerde
Schade’ (hierna: Monitor).2 In de Monitor wordt door middel van een steekproef
bijgehouden hoeveel overleden patiénten vermijdbare schade opliepen of overle-
den in een ziekenhuis omdat niet volgens de professionele standaard werd gehan-
deld of door een tekortkoming in het systeem. In 2004 ging het om 1735 patiénten.

Deze constatering heeft geleid tot hernieuwde pogingen de Nederlandse gezond-
heidszorg veiliger te maken. In Nederland hebben zorgaanbieders het Veiligheids-
managementsysteem (VMS) in hun organisatie ingevoerd, met het doel schade te
voorkomen door middel van verbeterprojecten en het melden en analyseren van
incidenten en risico’s.> Een andere manier om meer veiligheid te creéren is de
invoering van veiligheidsprocedures. Te denken is dan aan het aflopen van check-

1. M.C. de Bruijne e.a., Onbedoelde schade in Nederlandse ziekenhuizen: dossieronderzoek van ziekenhuisop-
names in 2004, Amsterdam/Utrecht: Instituut voor Extramuraal Geneeskundig Onderzoek/Nivel
2007.

2. M. Langelaan e.a., Monitor zorggerelateerde schade 2008: dossieronderzoek in Nederlandse ziekenhuizen,

Utrecht: Nivel 2010.
3. B. Laarman, S. van Schoten & R. Friele, Nulmeting: Wet Kuwaliteit, Klachten en Geschillen Zorg
(Wkkgz), Utrecht: Nivel 2016, p. 43-47.
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lists* of het inlassen van ‘time-out-procedures’.” In 2013 werd een nieuwe Monitor
uitgebracht, waarin (over de periode 2011 tot en met 2012) een daling in de sterfte
door vermijdbare schade gesignaleerd, namelijk naar 970 in 2011-2012.% Dat zorgde
voor optimisme: de zorg werd daadwerkelijk veiliger! Maar de daling heeft niet
doorgezet. Volgens de meest recente cijfers uit de Monitor over 2015 — 2016 overlij-
den er jaarlijks nog steeds circa 1000 patiénten (mede) als gevolg van schade die
waarschijnlijk vermijdbaar was.”

Onderzoek van Smeehuijzen e.a. naar de opvang en schadeafwikkeling na onge-
wenste gevolgen van medisch handelen wijst uit dat het voor patiénten belangrijk
is dat zij goed worden geinformeerd over wat er is gebeurd en wat de zorgaanbie-
der doet om daar achter te komen; dat er verantwoordelijkheid wordt genomen en
eventueel excuses worden gemaakt; dat er duidelijkheid wordt gegeven over de
gevolgen voor de gezondheid van de patiént, dat er maatregelen worden genomen
ter voorkoming van een vergelijkbare gebeurtenis in de toekomst en dat financiéle
schade wordt vergoed.® Onderzoek van Merten e.a., naar de ervaringen van pati-
enten, hun familie of naasten met een calamiteit, bevestigt deze bevindingen.’
Wanneer patiénten in deze studie niet het gevoel hadden dat de zorgaanbieder van
de calamiteit had geleerd kon dat aan goede verwerking in de weg staan en bijdra-
gen aan escalatie.!0

Sinds de inwerkingtreding van de Wet kwaliteit, klachten en geschillen zorg
(Wkkgz) in 2016 zijn zorgaanbieders wettelijk verplicht om incidenten met de pati-
ent te bespreken.!! Een patiént met een vraag of probleem omtrent zijn of haar
behandeling staat daarnaast verschillende mogelijkheden ter beschikking om dat
probleem zelf onder de aandacht van de zorgaanbieder te brengen. In paragraaf 1.2
van dit hoofdstuk worden deze procedures nader toegelicht, maar kort gezegd kan

4. M. de Boer e.a., ‘Vinken en communiceren houdt het team scherp: Isala Klinieken maakt kwali-
teitsslag in openhartchirurgie’, Medisch contact 2013, 4 juli, p. 1454-1456; en relativerend: R. Clay-
Williams & L. Colligan, ‘Back to basics: checklists in aviation and healthcare’, British Medical Jour-
nal (BM]) Quality and Safety 2015, afl. 18, p. 428-431.

5. De time-out-procedure is een stopmoment: een moment voor een operatieve procedure waarin
wordt gecontroleerd of de juiste personen, gegevens, medicaties en/of instrumenten aanwezig en
gereed zijn. Een time-out-procedure moet bijvoorbeeld helpen om het aantal verwisselingen terug
te brengen. A. Manuel, ‘Check, check, dubbelcheck!’, Medisch Contact 2013, medischcontact.nl.

6. M. Langelaan e.a., Monitor Zorggerelateerde Schade 2011/2012: Dossieronderzoek in Nederlandse zieken-
huizen, Utrecht: Nivel 2013.

7. M. Langelaan e.a., Monitor zorgrelateerde schade in 2015/2016: dossieronderzoek bij overleden patiénten
in Nederlandse ziekenhuizen, Utrecht: Nivel 2017.

8. J.L. Smeehuijzen e.a., Opvang en schadeafwikkeling bij onbedoelde gevolgen van medische schade, Vrije
Universiteit Amsterdam 2013.

9. H. Merten e.a., Als het mis gaat... Verhalen van patiénten en nabestaanden na het doormaken van een
calamiteit, Utrecht: Nivel 2019.

10.  Merten e.a. beschrijven de trajecten die patiénten kunnen doormaken als ‘aanvaarding’, ‘ambigu’
en ‘escalatie’. Het gevoel niet gehoord en/of betrokken te worden in calamiteitenonderzoek kon
de oorzaak zijn voor ambiguiteit ten aanzien van wat er was gebeurd, of escalatie, in de zin van
conflict of juridisering. Merten e.a. 2019, p. 73-74.

11.  Art. 10 lid 3 Wkkgz.



1 Inleiding 19

een patiént een klacht met een onafhankelijke klachtenfunctionaris bespreken, een
klacht formeel indienen bij de zorgaanbieder, een verzoek tot schadevergoeding
(‘claim’) indienen bij de jurist of de medisch aansprakelijkheidsverzekeraar van het
ziekenhuis, of een tuchtklacht indienen. Patiénten kunnen een klacht ook melden
bij het Landelijk Meldpunt Zorg (LMZ) van de Inspectie voor de Gezondheidszorg
en Jeugd (IGJ), maar de IG] geeft alleen advies, zij behandelen zelf geen klachten.
Het is dus voor zorgaanbieders en zorgverleners verplicht om openheid te ver-
schaffen, en wanneer (patiénten het gevoel hebben dat) zij dat niet doen, zijn er
voor patiénten verschillende manieren om aan de bel te trekken.

Het probleem is dat de juridische procedures zoals hierboven omschreven door
patiénten als belastend worden ervaren en in sommige gevallen zelfs meer schade
veroorzaken.!? Een tweede probleem is dat de werkelijke redenen om een
(tucht)klacht of een claim in te dienen niet altijd sporen met het doel van die proce-
dure. De redenen om een (tucht)klacht of claim in te dienen komen min of meer
overeen met de hierboven besproken behoeften van patiénten wanneer er iets is
misgegaan. Belangrijke redenen om een klacht of een claim in te dienen zijn (0.m.):
meer informatie willen over wat er is gebeurd en waarom het is gebeurd, willen
voorkomen dat hetzelfde hen of een ander nog een keer overkomt en dat er
iemand verantwoordelijkheid neemt voor wat er is gebeurd.! Patiénten die schade
hebben geleden willen dat deze wordt vergoed, maar dat is dus niet de enige of
zelfs de belangrijkste reden voor het indienen van het verzoek.!4

Dat betekent dat patiénten juridische wegen inslaan met behoeften waar die wegen
niet naartoe leiden. In het aansprakelijkheidsrecht staat de vraag centraal of er
recht bestaat op schadevergoeding. Smeehuijzen e.a. concluderen om die reden dat
het aansprakelijkheidsrecht het niet goed kdn doen, wanneer patiénten zich tot het
aansprakelijkheidsrecht wenden met doelen waar het niet voor is gemaakt.!> Het-

12.  AJ. Akkermans, ‘Achieving justice in personal injury compensation: The need to address the
emotional dimensions of suffering a wrong’, in: P. Vines & A. Akkermans (red.), Unexpected conse-
quences of compensation law, Oxford: Hart Publishing 2020, p. 15-37, https://ssrn.com/
abstract=3585083; A.J]. Akkermans & K.A.P.C. van Wees, ‘Het letselschadeproces in therapeutisch
perspectief’, Tijdschrift voor Vergoeding Personenschade (TVP) 2007, afl. 4, p. 103-118.

13.  Voor wat betreft het tuchtrecht: F.Y. Alhafaji, B.J.M. Frederiks & J. Legemaate, ‘Ervaringen van
klagers en aangeklaagde artsen met het tuchtrecht’, Nederlands-Viaams Tijdschrift voor Mediation en
Conflictmanagement (TMC) (13) 2009, afl. 3, pp. 18-42, op p. 29; voor wat betreft het tuchtrecht en
een klacht bij een klachtencommissie: S. Kruikemeier e.a., Ervaringen van mensen met klachten over
de gezondheidszorg, Utrecht: Nivel 2009, p. 55; Voor wat betreft een klacht bij een klachtencommis-
sie: R.D. Friele, ‘Klachtrecht: het recht op een luisterend oor’, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht
(TvGR) 2016, p. 92-102, op p. 94; voor wat betreft een claim (in Britse context): C. Vincent,
M. Young, A. Phillips, ‘Why do people sue doctors? A study of patients and relatives taking legal
action’, The Lancet (343) 1994, afl. 8913, p. 1609-1613, op p. 1611; en voor wat betreft een claim in
Nederlandse context: Smeehuijzen e.a. 2013, p. 92-94.

14. T. Relis, ‘It's Not About the Money: A Theory of Misconceptions of Plaintiffs’ Litigation
Aims’, University of Pittsburgh Law Review (68) 2006, afl. 3, p. 701-746.

15. J.L. Smeehuijzen e.a., ‘Over problemen en oplossingen in het medisch aansprakelijkheids-
recht’, Nederlands Juristenblad (NJB) 2013, afl. 32, p. 2180-2186, op p. 2183.
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zelfde probleem speelt in het medisch tuchtrecht: het is een bekend verschijnsel dat
patiénten zich tot het tuchtrecht wenden zonder te beseffen dat het tuchtrecht niet
gericht is op individuele genoegdoening.!® Het klachtrecht is wél gericht op de
individuele belangen van de patiént, maar daar speelt (0.m.) het probleem dat het
voor patiénten belangrijk is dat er van de klacht wordt geleerd, terwijl daar in de
praktijk weinig prioriteit aan wordt gegeven.!”

Een derde probleem betreft de positie van de betrokken zorgverlener(s). De meeste
zorgverleners zeggen dat zij open zijn wanneer zich een incident voordoet, zeker
wanneer dat ernstige gevolgen heeft.!® Toch wordt door Smeehuijzen e.a. in boven-
genoemd rapport geconstateerd dat aan de behoeften van patiénten nog maar
beperkt tegemoet wordt gekomen.!” Ook internationaal lijkt de wetenschappelijke
literatuur erop te wijzen dat er in de praktijk niet altijd (volledige) openheid wordt
gegeven.?’ Een gebrek aan openheid heeft er in ieder geval deels mee te maken dat
een incident ook voor de betrokken zorgverlener ingrijpend of zelfs traumatise-
rend kan zijn. In een veelgeciteerd artikel uit 2000 noemt Albert Wu de zorgverle-
ner die zo'n gebeurtenis meemaakt ‘the second victim’,?! een term die niet zonder
controverse is,?> maar goed uitdrukt dat ook de zorgverlener hevig kan lijden
onder wat er is gebeurd. Zorgverleners maken zich grote zorgen om de patiént,
voelen zich vaak schuldig, ervaren een gebrek aan zelfvertrouwen en zijn bang

16. Het medisch tuchtrecht is bedoeld om de kwaliteit van de beroepsuitoefening te bevorderen
en te bewaken, en om de patiént te beschermen tegen ondeskundig en onzorgvuldig handelen
van een zorgverlener.

17.  ].van Dijk e.a., Focus op klachtenfunctionarissen: Een onderzoek naar de informele klachtenafhandeling in
de zorg, Tilburg: INTERVICT 2015, p. 10-11, p. 28 en p. 31; R. Bouwman, LE. van Gennip &
R. Friele, Monitor Wkkgz: stand van zaken implementatie “effectieve en laagdrempelige klachten- en
geschillenbehandeling, Utrecht: Nivel 2017, p. 45; R. Bouwman e.a. Tweede monitor Wkkgz: Stand van
zaken patiéntenperspectief en implementatie “Effectieve en laagdrempelige klachten- en geschillenbehande-
ling”, Utrecht: Nivel 2019, p. 33.

18. G.E. Linthorst e.a. “‘What Contributes to Internists” Willingness to Disclose Medical Errors?’,
Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde (NTVG) (70) 2012, afl. 5, p. 242-248, op p. 244.

19.  Smeehuijzen e.a. 2013, p. 101.

20. A.A. White & T.H. Gallagher, ‘Medical Error and Disclosure’, in: J.L. Bernat & H. R. Beresford
(red.), Handbook of Clinical Neurology: Ethical and Legal Issues in Neurology, Amsterdam: Elsevier,
2013, p. 107-117, op p. 110; S.M. Ghalandarpoorattar, A. Kaviani & F. Asghari, ‘Medical error dis-
closure: The gap between attitude and practice’, Postgraduate Medical Journal 2012, afl. 88,
p- 130-133; deze resultaten wijken overigens af van een peiling door de KNMG in 2016, waarin
92% van de ondervraagde artsen (n=772) die in de afgelopen vijf jaar een incident meemaakten
daarover met de patiént, familie en/of nabestaanden in gesprek te zijn gegaan. H. Van Kampen,
Openheid bij medische incidenten, Utrecht: KNMG, 2016.

21.  AW. Wu, ‘Medical error: the second victim: the doctor who makes the mistake needs help too’,
British Medical Journal (BM]) (320) 2000/7237, p. 726-727.

22.  Sommige professionals maken bezwaar tegen het gebruik van de term ‘second victim’, omdat het
‘connotes passivity or stigmatize(s) clinicians’ en omdat het ‘deemphasizes the experience of
patients and families” (zie: A.W. Wu e.a., “The Impact of Adverse Events on Clinicians: What’s in a
Name?’, Journal Of Patient Safety (16) 2020, afl. 1, p. 65-72. De auteurs benadrukken het belang van
het gebruik van de, inmiddels ingeburgerde term ‘second victim’ voor het vergroten van bewust-
zijn rond de problematiek van second victims en het opzetten van beleid.
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voor de gevolgen van wat er is gebeurd, zoals reputatieschade.? Zij kunnen zich
hevig schamen. Sommige zorgverleners worden depressief, raken opgebrand of
vertonen symptomen die horen bij PTTS.? Een enkeling is zelfs suicidaal.

Voor zorgverleners is de manier waarop door de omgeving op de gebeurtenis
wordt gereageerd van essentieel belang.? Het kan hen helpen wanneer zij na een
medisch incident met iemand kunnen spreken over wat er is gebeurd, met een col-
lega, maar ook met de patiént. Excuses aanbieden kan helend zijn, niet alleen voor
de ontvanger, maar ook voor de aanbieder. Voorts lijkt het geven van meerwaarde
door over een incident te leren een belangrijk positief verwerkingsmechanisme te
zijn; de literatuur noemt het leren van het incident door een expert te worden over
de oorzaak, maatregelen nemen ter voorkoming van eenzelfde soort incident in de
toekomst en lesgeven over het incident.?” Er kan alleen geleerd worden over inci-
denten wanneer die gemeld en besproken worden.?® Daarom is sinds de
inwerkingtreding van de Wkkgz het melden én het bespreken van incidenten ver-
plicht.?” Openheid is dus goed voor de patiént, voor de zorgverlener, en voor de
gezondheidszorg in het algemeen.

Het recht lijkt in deze context een ambivalente rol te spelen. Openheid geven is dus
sinds 2016 verplicht, en met het klachtrecht, tuchtrecht en aansprakelijkheidsrecht
zijn patiénten juridische instrumenten gegeven waarmee zij hun rechten kunnen
verwezenlijken wanneer de zorgverlener of zorgaanbieder niet aan hun verplich-
tingen voldoen. Maar wanneer het gaat over openheid wordt juist het recht aange-
wezen als spelbederver: het is niet voor niets dat in Nederland het Veilig Inciden-
ten Melden (VIM'men, een procedure om veiligheidsincidenten te melden) speci-
fiek ziet op het uitsluiten van juridische consequenties: er wordt een verband
gelegd tussen een gebrek aan openheid en de angst voor de juridische gevolgen
van een incident voor de zorgverlener.*® De angst voor een (tucht)klacht of claim,

23. D.L. Schwappach & T.A. Boluarte, ‘The emotional impact of medical error involvement on physi-
cians: A call for leadership and organisational accountability’, Swiss Medical Weekly (139) 2009, afl.
1-2, p. 9-15.

24. K. Vanhaecht e.a. ‘Onbedoelde schade treft ook arts: impact van patiéntveiligheidsincident op
zorgverleners wordt onderschat’, Medisch Contact (37) 2018, p. 14-16, met schematisch overzicht
van de aard en ernst van de symptomen op p. 16.

25.  T.D. Shanafelt e.a., ‘Special Report: Suicidal Ideation Among American Surgeons’, The Archives of
Surgery, (146) 2011, afl. 1, p. 54-62.

26. E.van Gerven, Health professionals as second victims of patient safety incidents: Impact on functioning
and well-being (diss. KU Leuven), Leuven: KU Leuven, 2016.

27. M. Plews-Ogan e.a.,, ‘Wisdom in Medicine: What Helps Physicians After a Medical Error?’,
Academic Medicine (91) 2016, afl. 2, p. 233-241.

28.  Datis het idee dat ten grondslag ligt aan de regeling Veilig Incidenten Melden die sinds 2016 wet-
telijk is verankerd in art. 9 Wkkgz. Zie hierover, o.m., J. Legemaate & R. de Roode, ‘Veilig melden
van incidenten in de gezondheidszorg: voorbeelden van (buitenlandse) wetgeving’, Tijdschrift
voor Veiligheid (ToV) 2009, afl. 8, p. 20-34.

29.  Voor het (intern) melden van incidenten is dat neergelegd in art. 9 Wkkgz; het bespreken van inci-
denten met de patiént is neergelegd in art. 10 lid 3 Wkkgz.

30. J. Legemaate, ‘Veilig melden van incidenten wettelijk regelen?’, ToGR (32) 2008, afl. 32, p. 99-104.
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zo luidt de redenering, kan ervoor zorgen dat zorgverleners ervoor terugschrikken
om zich open en toetsbaar op te stellen. In de context van medische incidenten
steekt dan ook een pijnlijke paradox de kop op: het recht lijkt onbedoeld tot
onrecht te leiden. Daarom staat in dit proefschrift de volgende vraag centraal: wat
is de rol van het recht als er iets misgaat in de gezondheidszorg? Onder ‘het recht’
wordt hier verstaan het klachtrecht, medisch tuchtrecht en het aansprakelijkheids-
recht.

1.2 JURIDISCHE CONTEXT
1.2.1 Rechten van patiénten

Op grond van art. 10 lid 3 Wkkgz hebben patiénten recht op informatie over inci-
denten die (mogelijk) tot schade leiden hebben of hebben geleid. Dat patiénten
recht hebben op informatie wanneer er iets misgaat lijkt tegenwoordig vanzelfspre-
kend, maar het is nog niet lang geleden dat patiénten helemaal geen wettelijk vast-
gelegde rechten hadden. Leenen omschrijft de patiént in 1971 nog als ‘lijdend voor-
werp’ en beschrijft de noodzaak de patiént in de dienstverleningsrelatie ‘als mens
te erkennen’.3! Rang introduceert het woord “patiéntenrechten’ bij zijn benoeming
tot eerste hoogleraar Gezondheidsrecht in zijn inaugurele rede.*? De ontstane aan-
dacht voor de positie van de patiént leidt vanaf dat moment tot een wetgevings-
operatie die er voor moet zorgen dat de patiént in staat wordt gesteld binnen de
behandelrelatie als gelijkwaardige partner te functioneren. Om de patiént in die rol
te faciliteren moest de ‘mondigheid van de patiént’ worden gestimuleerd. Daarmee
werd bedoeld dat de patiént moet worden geholpen om zijn ‘persoonlijke zelfstan-
digheid binnen de gezondheidszorg te beleven’.%?

Sinds 1973 kan een ontwikkeling worden gezien waarin de verhouding tussen
zorgverlener en patiént emancipeert van het patriarchische ‘doctor knows best’
naar een situatie waarin de zorgverlener wordt geacht de patiént te helpen om als
een gelijkwaardige partner op te treden. De eerste wet voor patiéntenrechten
kwam er echter pas twintig jaar later in de vorm van de Wet op de Geneeskundige
Behandelingsovereenkomst, afgekort WGBO. In de WGBO wordt het recht op
informatie over de behandeling en het vereiste van toestemming (samen het infor-
med consent),* inzage in het medisch dossier® en het recht op privacy (in de
gedaante van het medisch beroepsgeheim) voor het eerst expliciet vastgelegd.3

31. H. Nys, ‘"Van Leenen tot Legemaate: 40 jaar Nederlands gezondheidsrecht in een twintigtal ora-
ties’, in: Oratiebundel Gezondheidsrecht: Verzamelde redes 1971 — 2011, Den Haag: SDU Uitge-
vers 2012, p. 14.

32.  JF.Rang, ‘Patiéntenrecht (oratie Leiden)’, Leiden: Stafleu 1973.

33.  Kamerstukken 111980/81, 16771, nr. 1-2, p. 13.

34.  Art. 7:448 BW.

35.  Art. 7:456 BW.

36.  Art. 7:457 BW.
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Naast deze versterking van de rechtspositie van patiénten, kregen patiénten in dat-
zelfde jaar met de invoering van de Wet klachtrecht Cliénten Zorgsector (WKCZ)
een mogelijkheid om te klagen. De WKCZ werd is in 2016 vervangen door de Wet
Kwaliteit, klachten en geschillen zorg (Wkkgz).

In de Wkkgz is het klachtrecht voor patiénten aangescherpt en is de informatie-
plicht (die voorheen slechts zag op het recht te worden geinformeerd over behan-
delingen) expliciet uitgebreid naar informatie over incidenten achteraf.” In 2019 is
de Wet op de beroepen in de individuele gezondheidszorg (Wet BIG) aangepast
om het tuchtrecht toegankelijker te maken voor patiénten.?® En per januari 2020 is
art. 7:448 BW, waarin de informatieplicht vooraf is neergelegd, aangepast om de
idealen van het proces ‘samen beslissen’ te faciliteren. Samen beslissen ziet op het
idee dat de zorgverlener en de patiént samen de verschillende behandelingsalter-
natieven bespreken, een keuze maken die past bij de patiént en diens wensen en
behoeften, en daar gedurende de behandeling over in gesprek blijven.®

Deze ontwikkelingen vinden plaats tegen de achtergrond van een wereld die wel
wordt omschreven als hiérarchisch en gesloten,*’ waarin het maken en bespreken
van medisch incidenten, zeker wanneer dat ook fouten zijn, een taboe kan zijn.!
Birks e.a. signaleren dat de verschuiving in de verhoudingen tussen zorgverlener
en patiént voor zorgverleners verwarring kan opleveren, zeker wanneer het gaat
over het delen van informatie over dingen die zijn misgegaan.*> Het is daarom niet
voor niets dat ook aan de kant van de zorgverlener verschillende waarborgen wor-
den gecreéerd om het geven van openheid te vergemakkelijken, of in ieder geval
veiliger te maken. Een voorbeeld betreft het VIM, wat inhoudt dat aan de melding
van een veiligheidsincident voor de melder geen (juridische) consequenties mogen
worden verbonden.*? Een ander voorbeeld is de aandacht voor veiligheidscultuur,

37.  Art. 10 lid 3 Wkkgz en art. 15-19 Wkkgz.

38. A. Rube, ‘De toegankelijkheid van het tuchtrecht in de gezondheidszorg’, RegelMaat 2017, afl. 2,
p- 105-114; C.C.H. Hersbach, ‘De voorgestelde wijzigingen van de tuchtrechtprocedure’, ToGR
(42) 2018, afl. 1, p. 36-48; O. Nunes & C. de Haan, Wijziging van het medisch tuchtrecht in de
nieuwe Wet BIG, Letsel & Schade (L&S) 2019, afl. 2, p. 5-12.

39.  Kamerstukken II 2017/18, 34994 nr. 3, p. 3-6, zie ook C.A.M. Roijackers, ‘Wijziging WGBO op han-
den: geneeskundige behandelingsovereenkomst, informed consent, bewaartermijn medische dos-
siers, inzagerecht nabestaanden, L&S 2019, afl. 2, p. 16-18.

40. Anoniem, ‘Waardeer de frisse blik van de co’, Medisch Contact 23 september 2015, medischcon-
tact.nl.

41. O.G. Aasland & Forde, ‘Impact of feeling responsible for adverse events on doctors’ personal and
professional lives: the importance of being open to criticism from colleagues’, Journal of Quality
and Safety in Health Care 2005, afl. 14, p. 13-17; zie ook Smeehuijzen e.a. 2013, p. 19-25.

42. Y. Birks e.a., “An exploration of the implementation of open disclosure of adverse events in the
UK: a scoping review and qualitative exploration’, Health Services and Delivery Research, (2) 2014,
afl. 20, p. 55.

43.  Art. 9 lid 6 Wkkz: ‘Gegevens in het register, bedoeld in artikel 7, tweede lid, betreffende intern
gemelde incidenten, behoudens die met betrekking tot een calamiteit of geweld in de zorgrelatie,
kunnen niet in een civielrechtelijke, strafrechtelijke, bestuursrechtelijke of tuchtrechtelijke proce-
dure als bewijs worden gebruikt, noch kan een disciplinaire maatregel, een bestuurlijke sanctie of
een bestuurlijke maatregel daarop worden gebaseerd.’



24 De rol van het recht als er iets misgaat in de gezondheidszorg

of de pogingen om op een minder stigmatiserende manier van medisch incidenten
te leren door met behulp van Safety II de aandacht te verleggen naar processen die
goed verlopen, in plaats van uitsluitend naar de oorzaken van fouten te kijken.*

1.2.2 Klachtrecht

Eigenlijk is ‘klachtrecht” als omschrijving van procedures die tot oplossingen pro-
beren te komen om te beginnen een lastige term, omdat veel ‘klagers’ niet zozeer
een ‘klacht’ hebben, als wel een vraag of een zorg. Daarbij speelt een rol dat het
woord ‘klagen’ een negatieve connotatie heeft.> Wanneer op een vraag geen ade-
quate respons wordt gegeven, kan een vraag, probleem of zorg evenwel alsnog
veranderen in een ‘echte’ klacht. In ieder geval is een klacht geen wettelijk gedefi-
nieerd begrip en worden daar verschillende uitingen van onvrede onder verstaan.
Onder het regime van de Wkkgz kan een klacht ook een verzoek tot schadevergoe-
ding zijn. In het dagelijks taalgebruik wordt een ‘klacht met financiéle component’
of ‘verzoek tot schadevergoeding’ meestal een ‘claim” genoemd. In dit proefschrift
wordt in het navolgende daarom het begrip claim aangehouden.

Klagers hebben conform art. 17 Wkkgz binnen zes weken (met een uiterlijke uit-
loop tot tien weken) recht op een ‘oordeel’, een inhoudelijke reactie op de klacht
van de zorgaanbieder. Tussen de ziekenhuizen en de IGJ bestaat meningsverschil
over het startpunt van de wettelijke termijn, specifiek over de vraag of ook de
mondelinge behandeling van de klacht door de klachtenfunctionaris al telt voor de
wettelijke termijn.*® Meestal wordt die fase begrepen als de ‘informele’ fase van
klachtbehandeling. Duidelijk is in ieder geval dat om aanspraak te kunnen maken
op een ‘met redenen omkleed oordeel” binnen de wettelijke termijn en ontvanke-
lijkheid voor een geschilleninstantie bij het uitblijven daarvan, in ieder geval nodig
is dat de klacht ergens wordt geregistreerd.

1.2.3 Medisch tuchtrecht
Een klacht kan ook een tuchtklacht zijn. Patiénten zijn als rechtstreeks belangheb-

benden bevoegd om een klacht in te dienen over BIG-geregistreerde zorgverle-
ners.*” Ook een naaste betrekking van de patiént, collega’s of de zorgverzekeraar

44. E. Hollnagel, R.L. Wears & ]. Braithwaite, From Safety-I to Safety-1I: A White Paper, University of
Southern Denmark, University of Florida, USA, and Macquarie University, Australia, 2015.

45.  Dit blijkt bijvoorbeeld uit onderzoek naar klaaggedrag van ouderen in verpleeginstellingen:
M. Bombhoff, N. Paus & R. Friele, Niets te klagen: Onderzoek naar uitingen van ongenoegen in verzor-
gings- en verpleeghuizen, Nivel: Utrecht 2013, p. 28. De onderzoekers concluderen o.m.: “Bewoners
zelf gaven aan liever niet te willen klagen. (...) Zo willen de meeste bewoners goed liggen bij het
personeel. Ze zien zichzelf ook graag als ‘makkelijk” p. 7.

46. P. Dalhuisen & F. Lijffijt, ‘Eén stap vooruit en twee stappen terug?, Tijdschrift Zorg & Recht in Prak-
tijk 2019, afl. 4, p. 15-18.

47.  Art. 651id 1 Wet BIG.
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kunnen rechtstreeks belanghebbende zijn.*® Daarnaast heeft degene aan wie de
beklaagde een opdracht heeft verstrekt, degene bij wie het bestuur van een instel-
ling werkzaam of voor het verlenen van individuele gezondheidszorg ingeschre-
ven is en de inspecteur (de IG]J) klachtrecht.®’ Er kan worden geklaagd over han-
delen dat in strijd is met de zorg die een beroepsbeoefenaar in die hoedanigheid
behoort te betrachten jegens de patiént en diens naasten (de eerste tuchtnorm),
ofwel gedrag dat in strijd is met hetgeen een behoorlijk beroepsbeoefenaar betaamt
(de tweede tuchtnorm).>® Het medisch tuchtcollege kan een beklaagde een maatre-
gel opleggen, variérend in ernst van de waarschuwing tot doorhaling in het BIG
register met een verbod tot herinschrijving.>! Voor gegrondverklaring van de
klacht hoeft niet komen vast te staan dat het handelen beter had gekund, maar dat
‘de beklaagde heeft gehandeld in strijd met hetgeen van een redelijk bekwame
beroepsbeoefenaar mag worden verwacht, rekening houdend met de stand van de
wetenschap ten tijde van het klachtwaardig geachte handelen en met hetgeen toen
in de beroepsgroep ter zake als norm of standaard was aanvaard’.>? De individuele
belangen van patiénten spelen in het medisch tuchtcollege geen formele rol. Pati-
enten kunnen voor financiéle compensatie dus niet naar het medisch tuchtcollege.

1.2.4 Medisch aansprakelijkheidsrecht

Niet alles dat misgaat in de behandeling van een patiént is ook een fout waarvoor
aansprakelijkheid bestaat. Er is sprake van een fout in juridische zin wanneer er
een tekortkoming in de behandeling heeft geleid tot letselschade of overlijden van
de patiént. Aansprakelijkheid kan worden gebaseerd op art. 6:74 BW, een tekortko-
ming in de nakoming van de geneeskundige behandelingsovereenkomst, of op
art. 6:162 BW, de onrechtmatige daad. Voor beide grondslagen moet worden vast-
gesteld dat de professionele standaard is geschonden, dus dat de zorgverlener
anders heeft gehandeld dan hij of zij in het betreffende geval had moeten doen, en
dat er causaal verband bestaat tussen de schending en de letselschade of het over-
lijden van de patiént.”

48.  Zie over naasten als belanghebbenden: CTG 3 april 2014, ECLI:NL:TGZCTG:2014:117; over colle-
ga’s als belanghebbenden: CTG 10 september 2013 ECLENL:TGZCTG:2013:99 en ook C.A. Bol,
E. Steendam Visser & J.C.J. Dute, ‘Klagen over collega’s binnen het tuchtrecht’, ToGR (43) 2019,
afl. 1, p. 5-23; de zorgverzekeraar is bij de totstandkoming van de Wet BIG aangemerkt als belang-
hebbende zie: C.A. Bol & W.R. Kastelein, ‘Kroniek rechtspraak tuchtrecht 2019’, ToGR (44) 2020,
afl. 1, p. 61-91, op p. 63.

49.  Art. 651id 1 Wet BIG.

50.  Art. 471id 1 Wet BIG.

51.  Art. 48 1lid 1 Wet BIG. Een uitgebreide beschrijving van het doel en de werking van het tuchtrecht
is te vinden in S.N.P. Witznitzer, Defensieve dokters? Een juridisch-empirisch onderzoek naar de invloed
van het medisch aansprakelijkheidsrecht op het professionele handelen van zorguerleners (diss. Universiteit
Utrecht), Den Haag: Boom juridisch 2020.

52.  Deze standaardoverweging wordt in alle uitspraken van de Medisch Tuchtcolleges opgenomen.

53.  HR 9 november 1990, ECLI:NL:HR:1990:AC1103 (Speeckaert/Gradener).
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1.3 BEGRIPPENKADER
1.3.1 ‘Open disclosure’

Al enkele malen is in het hierboven staande gerefereerd aan het in 2013 verschenen
onderzoeksrapport van Smeehuijzen e.a.> In dat rapport wordt op basis van
(internationaal) wetenschappelijk literatuuronderzoek en 45 interviews met patién-
ten in kaart gebracht wat de behoeften van patiénten zijn na een medisch incident
en op welke manier het beste aan die behoeften tegemoet kan worden gekomen.

Ook wordt aandacht besteed aan de betrokken zorgverlener. De auteurs vatten de

behoeften van patiénten als volgt samen:

1. Informatie en goede communicatie. Dat wil zeggen openheid over het incident,
wat is er gebeurd, hoe is het gebeurd, en voor nog niet alles bekend is, wanneer
is die duidelijkheid er wel, hoe wordt het uitgezocht;

2. Als er een fout is gemaakt: erkenning van die fout, het nemen van verantwoor-
delijkheid daarvoor, het maken van excuses;

3. Duidelijkheid over de gevolgen voor de gezondheid van de patiént, de moge-
lijkheden voor herstelbehandelingen;

4. Maatregelen ter voorkoming van de fout in de toekomst;

5. Vergoeding van eventuele financiéle schade.

Het proces waarin aan deze behoeften tegemoet wordt gekomen wordt in het rap-
port samengebracht onder de noemer ‘open disclosure’.%

1.3.2 Incident, complicatie, calamiteit?

Een ‘incident’ is een niet-beoogde of onverwachte gebeurtenis, die betrekking heeft
op de kwaliteit van zorg, en die heeft geleid, had kunnen leiden, of zou kunnen lei-
den tot schade bij de patiént. Een ‘calamiteit” verschilt van een incident in de ernst
van de afloop: namelijk overlijden van de patiént of een ernstig schadelijk gevolg.”®
Iedere calamiteit is dus een incident, maar niet ieder incident is een calamiteit. Bij
een ‘complicatie’ is er ook sprake van een onbedoelde of ongewenste uitkomst tij-
dens of volgend op het handelen van een zorgverlener, maar is die uitkomst niet
het gevolg van een tekortkoming in de kwaliteit van zorg, maar een risico dat inhe-
rent is aan de behandeling. V66r invoering van de Wkkgz was een incident een
waardevrije term, in die zin dat incident als definitie kon fungeren voor gebeurte-
nissen waarvan (nog) onduidelijk was of er een verband was met de kwaliteit van

54.  Smeehuijzen e.a. 2013.
55.  Smeehuijzen e.a. 2013, p. vi.
56.  Art. 1.1 Uitvoeringsbesluit Wkkgz.



1 Inleiding 27

zorg.”” De Wkkgz-definitie ontneemt, door de toegevoegde zinsnede ‘verband met
de kwaliteit van zorg’, aan de definitie de neutraliteit. In het dagelijks taalgebruik
wordt incident echter nog steeds als koepelbegrip gebruikt, en ook in dit proef-
schrift wordt met een incident een gebeurtenis bedoeld zonder formele juridische
kwalificatie (als complicatie, calamiteit of medische fout).

1.3.3 Calamiteitenonderzoek

Als er sprake is van een calamiteit moet deze ‘onverwijld” aan de IGJ worden
gemeld en onderzocht.®® Onverwijld melding doen van een calamiteit is binnen
drie werkdagen na het bekend worden van de calamiteit. Bij twijfel of er van een
calamiteit sprake is, heeft de zorginstelling zes weken de tijd om voor onderzoek te
doen. Als het dan toch om een calamiteit blijkt te gaan, dient alsnog binnen drie
werkdagen te worden gemeld. Blijft er twijfel bestaan, dan adviseert de IG] om
eveneens te melden.” Na de melding heeft de zorginstelling acht weken de tijd om
de calamiteit te onderzoeken.®’ In die periode moeten de patiént en/of diens nabe-
staanden worden gehoord, evenals de betrokken zorgverleners. De resultaten uit
onderzoek worden opgenomen in een calamiteitenrapportage met verbetermaatre-
gelen. Deze rapportage wordt aan de IG] gestuurd, die uitspraak doet over de
kwaliteit van het onderzoek. De IG] doet zelf geen onderzoek, tenzij de IGJ van
mening is dat het onderzoek niet goed is uitgevoerd. De IGJ hecht er waarde aan
dat de resultaten uit onderzoek met de patiént en/of diens naasten worden
gedeeld, maar het is niet verplicht om een kopie van het rapport te verstrekken.

1.34 Zorgaanbieder en zorgverlener

Met ‘zorgaanbieder’” wordt gedoeld op de instelling, met ‘zorgverlener’ wordt de
individuele professional bedoeld. De Wet kwaliteit klachten en geschillen zorg
(Wkkgz) verstaat onder zorgaanbieder alle zorgaanbieders, niet alleen de ‘cure’,
maar ook de ‘care’, zowel instellingen als solistisch werkende zorgverleners, waar-
onder de geestelijke gezondheidszorg (GGZ), de verpleging, verzorging en thuis-
zorg (de VVT-sector) en de eerste lijn zoals de huisartsenzorg. In sommige gevallen
vallen de begrippen zorgaanbieder en zorgverlener dus samen in één persoon.

57. C. Wagner & G. van der Wal, "Voor een goed begrip’, Medisch Contact, 22 november 2005,
medischcontact.nl.

58.  Art. 11 Wkkgz; ‘Brochure zorgaanbieders: calamiteiten melden aan IGJ 2020’ igj.nl.

59.  ‘Brochure voor zorgaanbieders: calamiteiten melden aan IGJ 2020’, p. 3.

60. Art. 8.7, lid 2 Wkkgz Uitvoeringsbesluit.
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1.4 ERVARINGEN VAN PATIENTEN MET OPENHEID

Internationaal wordt op verscheidene manieren geprobeerd aan de problematiek
rondom medische incidenten tegemoet te komen.®! In het geval van Australié,
Nieuw-Zeeland, de Verenigde Staten en het Verenigd Koninkrijk zijn de ervarin-
gen van patiénten met die regelingen bestudeerd en is daar internationaal over
gepubliceerd.®> Daarom wordt in navolgende paragraaf een overzicht gegeven van
de ervaringen van patiénten met open disclosure regelingen in Australie, Nieuw-
Zeeland, het Verenigd Koninkrijk en de Verenigde Staten. Dit overzicht is geen
volledig literatuuroverzicht. Het is mogelijk dat er een regeling omtrent openheid
is gemist. Twee recente literatuurreviews zijn verricht door Liukka e.a. en Wojcies-
zak (al richten die zich op open disclosure in het algemeen, niet op de ervaringen
van patiénten met open disclosure regelingen in het bijzonder).®

Het eerste grote kwalitatieve onderzoek naar de ervaringen van patiénten met
open disclosure betreft het ‘100 Patient Stories Project’ van Iedema e.a., uitgevoerd
in Australié tussen 2008 en 2010.% Er was in Australié in die tijd veel aandacht
voor open disclosure beleid en training. Zo was kort voor aanvang van het onder-
zoek de eerste ‘Open Disclosure Guideline’ (met bijbehorende handleiding) inge-
voerd.®® Uit het onderzoek van Iedema e.a. bleek dat alle deelnemende patiénten
klachten hadden over het open disclosure proces, zijnde (a) onvoldoende voorbe-
reiding van open disclosure, (b) ongepaste open disclosure van onverwachte uit-
komsten, (c) gebrek aan opvang na open disclosure, (d) gebrek aan afsluiting van
open disclosure en onvoldoende integratie van open disclosure met de verbetering
van patiéntveiligheid. De resultaten van Iledema e.a. kunnen worden samengevat
als een gebrek aan de patiéntgerichtheid van open disclosure. Deelnemers aan het
onderzoek gaven bijvoorbeeld aan dat zij een open dialoog mistten waarin hen
werd gevraagd wat zij wilden weten; dat in de organisatie van openheid geen

61. AW.Wu ea., ‘Disclosing Adverse Events to Patients: International Norms and Trends’, Journal of
Patient Safety 2017, afl. 1, p. 43-49; Smeehuijzen e.a. 2013, p. 45-56.

62.  Via Pubmed en Google Scholar is gezocht naar wetenschappelijke studies over openheid. De aard
van de zoektermen (‘open’, ‘disclosure’, ‘patient’, ‘communication’, ‘medical error’, ‘patient safety
icident’, ‘adverse event’ enz..) gaf in beide zoekmachines grote aantallen publicaties. Er is daarom
gezocht via de sneeuwbalmethode. Op de methode wordt verder gereflecteerd in hoofdstuk 11.

63. M. Liukka e.a., “Action after Adverse Events in Healthcare: An Integrative Literature Review’,
International Journal of Environmental Research and Public Health (17) 2020, afl. 13, p. 1417. De kantte-
kening moet worden gemaakt dat de hier besproken literatuur over patiéntenervaringen van
Iedema, Moore, Mello, Birks e.a. en het BIT Team in deze review ontbreken. Een tweede review
betreft D. Wojcieszak, ‘Review of disclosure and apology literature: Gaps and needs, Journal of
Healthcare Risk Management (40) 2020, afl. 1, p. 8-16.

64. R. ledema e..a, ‘Patients’ and family members’ views on how clinicians enact and how they
should enact incident disclosure: “the 100 patient stories” qualitative study’, British Medical Jour-
nal (BM]) 2011, 343, D4423.

65. In 2013 is, met inbegripneming van de resultaten uit het onderzoek van Iedema e.a. een aange-
paste richtlijn ingevoerd. Zie: Australian Commission on Safety and Quality in Health Care,
Australian Open Disclosure Framework, ACSQHC, 2013, Sydney.
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rekening werd gehouden met hun voorkeuren; dat zij niet werden betrokken in het
onderzoek naar wat er was gebeurd en dat er niemand was die hen gedurende het
proces kon ondersteunen.

Moore en Mello hebben in 2015 onderzoek verricht naar de ervaringen van patién-
ten in Nieuw-Zeeland.®® Patiénten in Nieuw-Zeeland dienen een verzoek tot scha-
devergoeding niet in bij de civiele rechter, maar bij het Accident Compensation
Corperation (ACC), een fonds dat wordt betaald uit belastinggeld. Moore en Mello
hebben interviews afgenomen bij 82 deelnemers, waaronder 56 patiénten en zes
familieleden van patiénten (minderjarige kinderen). De kernbevinding van deze
studie is dat zorginstellingen geen strakke protocollen moeten volgen wanneer het
over open disclosure gaat. Een flexibele aanpak biedt de noodzakelijke ruimte om
de specifieke behoeften van individuele patiénten als uitgangspunt te nemen, kern-
achtig samengevat met ‘ask, rather than assume, what patients and families need
from the process’. Aandacht voor de behoeften van patiénten is belangrijk, onder
meer omdat patiénten waarde hechten aan ander soort informatie dan zorgverle-
ners:

‘There was widespread agreement among participants (73/82) that careful listening was diffi-
cult for providers and did not happen frequently. (...) Patients who felt unheard complained
that their provider ‘constantly interrupted’ (participant 2, patient). Several reported frustration
that instead of listening to their narrative during meetings, providers focused on the informa-
tion in the medical record and information they ‘deemed clinically relevant’ (participant 29,
patient). In contrast, positive experiences were reported when efforts were made to listen to

what patients had to say.’®”

Een ander belangrijk inzicht uit deze studie is dat het voor patiénten belangrijk is
dat de juiste mensen aanwezig zijn bij gesprekken over wat er is gebeurd. Dat
betreft ten eerste de behandelaar onder wiens zorg het incident heeft plaatsgevon-
den. Alle patiénten benadrukten dat diens betrokkenheid noodzakelijk was voor
hun emotionele herstel. Daarnaast waren patiénten positief over de aanwezigheid
van een advocaat, bijvoorbeeld omdat een advocaat kan ondersteunen in het
begrijpen van de informatie.

Moore, Bismarck en Mello hebben een vergelijkbaar onderzoek verricht in de Ver-
enigde Staten.®® In de Verenigde Staten wordt gewerkt met ‘Communicate and
Resolve Programmes’ (CRP) die ofwel een ‘limited reimbursement’ model hebben,
ofwel een ‘early settlement’ model. Het limited reimbursement model ziet op het
vergoeden van schade onder de € 30.000, zonder dat hoeft te worden vastgesteld

66.  Moore & Mello 2017.

67.  Moore & Mello 2017, p. 791.

68. J. Moore, M. Bismark & M.M. Mello, ‘Patients” experiences with Communication-and-Resolution
Programs after medical injury, Journal of the American Medical Association (JAMA) Internal Medicine
(177) 2017, afl. 11, p. 1595-1603.
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dat er een tekortkoming in de kwaliteit van zorg is geweest. Patiénten hoeven voor
tegemoetkoming niet af te zien van verdere juridische stappen. Openheid wordt
aangemoedigd, maar niet actief gefaciliteerd. Voorts zijn er ziekenhuizen die een
early settlement model hanteren, waarin snel openheid geven in het geval van een
tekortkoming wordt gecombineerd met een proactief aanbod tot compensatie. In
deze programma’s wordt wel onderzoek gedaan naar de kwaliteit van de zorg, en
patiénten die een vergoeding accepteren wordt om finale kwijting gevraagd.®

In 2016 interviewden Moore e.a. 30 patiénten met ervaring met een CRP. De uit-
komsten van deze studie bevestigen het hierboven geschetste beeld: hoewel het
merendeel van de patiénten positieve ervaringen had met de CRP, kwam de orga-
nisatie van CRP’s onvoldoende tegemoet aan de behoeften van patiénten. Patién-
ten in deze studie waren het erover eens dat het eerste contact na een incident
bepalend is voor het verdere verloop. Er werd dan bijvoorbeeld waarde gehecht
aan de manier waarop contact wordt opgenomen, of de mogelijkheid om gesprek-
ken in een aparte ruimte te voeren zonder de aanwezigheid van andere patiénten.
Verder voegt deze studie aan de hierboven besproken resultaten toe dat het
belangrijk is om compensatie proactief, tijdig en op een codperatieve manier aan te
bieden. Ook hier werd de aanwezigheid van een advocaat door patiénten en zie-
kenhuismedewerkers overwegend positief ervaren, onder meer omdat een advo-
caat een professioneel oordeel kan geven over de merites van de aangeboden com-
pensatie.”

In het Verenigd Koninkrijk is de ‘Being Open’ richtlijn ontwikkeld. Birks e.a. publi-
ceerden in 2014 een verkennend onderzoek naar de implementatie van de richtlijn.
De nadruk in dit rapport ligt op het perspectief van beleidsmakers, professionele
organisaties en managers van de National Healthcare Service (NHS), dan wel zorg-
verleners (n=81), maar er werden ook vijf patiénten dan wel afgevaardigden van
patiéntenorganisaties geinterviewd.”! Deze patiénten benadrukten dat openheid
moest beginnen zodra duidelijk werd dat er iets mis was gegaan, ook als nog niet
duidelijk is wat er precies is gebeurd.”? Als het gaat om goede disclosure, bena-
drukten deze patiénten het belang van een excuus. Wanneer geen excuses werden
gemaakt, werd dat als bijzonder pijnlijk ervaren.”

Vijf patiénten is natuurlijk wat weinig om al te veel conclusies aan te verbinden,
maar in 2018 is voorts door een ‘Behavioral Insights Team’ (BIT), eveneens in
opdracht van de NHS, een onderzoek onder 728 patiénten uitgevoerd naar de

69. Deze programma’s zijn in kaart gebracht door M. Mello e.a., ‘Communication-And-Resolution
Programs: The Challenges And Lessons Learned From Six Early Adopters’, Health Affairs (33)
2014, afl. 1, p. 20-29.

70.  Moore e.a. 2017, p. 1601.

71. Birks e.a. 2014, zie voor een omschrijving van de deelnemers aan stakeholder interviews op
p- 155.

72.  Birks e.a. 2014, p. 54.

73.  Birks e.a. 2014, p. 65.
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redenen voor het indienen van een claim tegen de NHS.” Vreemd genoeg wordt in
dit rapport de Being Open richtlijn niet genoemd, maar wel wordt ingegaan op de
manier waarop patiénten en familieleden de reactie van de staf of de zorgaanbie-
der hebben ervaren, evenals de afhandeling van een klacht en claim. De ervaringen
van patiénten zijn in kaart gebracht met survey’s (n = 728) en telefonische inter-
views (n = 20) onder patiénten die een claim hebben ingediend bij de NHS. De
ervaringen van de respondenten in deze studie zijn overwegend negatief. Twee-
derde van de surveyrespondenten had niet de indruk dat hen was uitgelegd wat er
was gebeurd. Minder dan eenderde kreeg een excuus. De meerderheid ervoer deze
excuses als ongepast, oneerlijk, onbegrijpelijk of inadequaat. De meerderheid (71%)
dacht niet dat de zorgaanbieder actie ondernam om eenzelfde incident in de toe-
komst te voorkomen. Van de patiénten die wisten dat er onderzoek was ingesteld,
was slechts 49% uitgenodigd om de uitkomsten daarvan te bespreken. Patiénten
vonden de klachtbehandeling ondoorzichtig — in de zin dat klagers niet wisten
waar ze aan toe waren — niet empathisch, onpersoonlijk en onbegrijpelijk. Patién-
ten hadden niet de indruk dat de klacht ergens toe leidde.

Geinterviewde patiénten gaven aan dat betere klachtathandeling had kunnen
voorkomen dat een klacht een claim werd, bijvoorbeeld door het doorvoeren van
verbetermaatregelen, het aanbieden van excuses, meer openheid en transparantie
en betere communicatievaardigheden (van zorgverleners of ziekenhuismedewer-
kers). Redenen om wel een claim in te dienen, waren (in volgorde van belangrijk-
heid) voorkomen dat hetzelfde een ander overkomt; de zorgverlener verantwoor-
delijk houden; dat er onderzoek wordt gedaan naar het incident en dat er uitleg
wordt gegeven; een excuus krijgen; frustratie over de manier waarop het incident
is afgehandeld, financiéle steun voor de toekomst, en omdat de mogelijkheid voor
de hand leek te liggen. Deze resultaten sluiten aan bij het veel geciteerde onder-
zoek van Vincent e.a. uit 1994: ‘Patients taking legal action wanted greater honesty,
an appreciation of the severity of the trauma they had suffered, and assurances
that lessons had been learnt from their experiences.””

1.5 VRAAGSTELLING

Openheid geven na een medisch incident is goed voor de patiént, de zorgverlener
en de zorgaanbieder. Patiénten die meemaken dat er iets misgaat bij hun behande-
ling hebben recht op goede informatie over wat er is gebeurd. Uit wetenschappe-
lijk onderzoek blijkt dat ‘goede informatie” antwoord moet geven op de vragen wat
er is gebeurd en hoe het heeft kunnen gebeuren; wat de zorgverlener en/of zorg-
aanbieder doet om de schade te beperken; wat de zorgverlener en/of zorgaanbie-

74.  Behavourial Insights Team, Behavioural insights into patient motivation to make a claim for clini-
cal negligence: final report by the Behavioural Insights Team, NHS Resolution, 2018, resolu-
tion.nhs.uk.

75.  Vincent e.a. 1994, p. 1609.
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der doet om eenzelfde incident in de toekomst te voorkomen en of, en zo ja, hoe
schade wordt gecompenseerd. Zorgverleners hebben openheid nodig om na een
incident te helen en te leren. Er kan van incidenten alleen geleerd worden wanneer
daarover open kan worden gesproken. Tot slot zijn er belangrijke aanwijzingen dat
goed openheid geven (juridische) escalatie, met alle gevolgen van dien voor alle
betrokkenen, kan voorkomen.

In de praktijk bestaat er een kloof tussen hetgeen patiénten behoefte aan hebben na
een medisch incident, en wat in de praktijk wordt ondernomen om aan die behoef-
ten tegemoet te komen. Het recht lijkt in dit vraagstuk een ambivalente rol te spe-
len. Het recht (hier: het medisch tuchtrecht, de Wkkgz en het aansprakelijkheids-
recht) zou moeten bijdragen aan openheid en een vlotte afwikkeling van medische
schade wanneer er iets misgaat. In de praktijk lijken de procedures die zijn opge-
tuigd om patiénten te helpen hun rechten te verwezenlijken echter juist aan open-
heid en een vlotte afwikkeling van schade in de weg te staan.

Het doel van dit promotieonderzoek is te achterhalen: wat is de rol van het recht
als er iets misgaat in de gezondheidszorg? Ter beantwoording van die vraag is
onderzoek gedaan naar drie situaties waarin het recht en de gezondheidszorg met
elkaar in aanraking komen. Het gaat om (1) Nederlandse ziekenhuizen die meer of
beter open willen zijn als er iets misgaat in de behandeling van een patiént; (2) de
ervaringen van dokters met het Medisch Tuchtrecht in de Wet BIG; en (3) het
klachtrecht zoals neergelegd in de Wkkgz, waarmee (0.m.) wordt geprobeerd de
afwikkeling van medische schade te verbeteren. In dit proefschrift wordt antwoord
gegeven op de volgende deelvragen:

Deelvraag 1: Wat moeten ziekenhuizen organiseren voor het bevorderen van een
open reactie nadat er iets misgaat in de behandeling van een patiént?

Deelvraag 2: Wat is de impact van het tuchtrecht op het functioneren van artsen in
persoonlijke, professionele en zakelijke zin en hoe verhoudt zich die impact tot een
open werkomgeving en steun?

Deelvraag 3: Op welke manier wordt in de Wkkgz getracht een goed antwoord te
geven op de problemen die worden ervaren bij de afwikkeling van medische
schade?

Het onderzoek horend bij deelvraag (1) is uitgevoerd in de context van het project
OPEN, dat in 2015 is opgezet als een samenwerking tussen ziekenhuizen en onder-
zoekers van de Vrije Universiteit Amsterdam (prof. mr. Arno Akkermans en mr.
Berber Laarman), het Amsterdam Amsterdam UMC locatie AMC/de UvA (prof.
mr. Johan Legemaate) en het Nivel (prof. dr. ir. Roland Friele, samen met dr. Manja
Bomhoff tot 2016, en van 2016 tot en met 2020 dr. Renée Bouwman). Het hart van
project OPEN is het OPEN leernetwerk, een verband van ziekenhuizen en onder-
zoekers die samen openheid na een medisch incident willen bevorderen. Project
OPEN beperkt zich tot samenwerking met ziekenhuizen.
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1.6 MEeTHODE

In deze paragraaf worden de methoden van dit proefschrift beschreven. Eerst
wordt een beschrijving gegeven van de rechtswetenschappelijke methode
(par. 1.6.1). Voorts wordt uitgelegd waarom in dit promotietraject voor een multi-
methodische aanpak is gekozen (par. 1.6.2), en tot slot wordt beschreven op welke
manier wordt samengewerkt in een multidisciplinair team (1.6.3). In hoofdstuk 11
(Discussie en conclusies) wordt gereflecteerd op de daarmee opgedane ervaringen.
Daarmee levert dit proefschrift levert ook een bijdrage aan de discussie omtrent de
juridische methode.

1.6.1 Beschrijving van de rechtswetenschappelijke methode

De rechtswetenschap is ‘normenwetenschap’. Het oogmerk van de rechtsweten-
schapper is het beschrijven, interpreteren, ordenen en construeren van rechtsnor-
men. Van Boom onderscheidt drie privaatrechtswetenschappelijke methoden,
namelijk (1) interpretatief; (2) empirisch, en (3) normatief.”® Interpretatief privaat-
rechtswetenschappelijk onderzoek behelst het interpreteren van teksten, uitingen
en handelingen met het doel te begrijpen wat in een specifieke situatie rechtens is;
dus het beschrijven van het positieve recht. Empirisch privaatrecht heeft als doel
op gestructureerde en objectieve wijze de werkelijkheid waar te nemen aan de
hand van een beredeneerde methode van verzameling van data. Normatief pri-
vaatrechtswetenschappelijk onderzoek ontwikkelt een normatief beoordelingska-
der zodat evaluatieve uitspraken over de werkelijkheid gedaan kunnen worden.
Dan gaat het dus om wat wenselijk recht zou zijn. Van Boom benadrukt dat het
onderscheid tussen de methoden niet dwingend is. Met name het onderscheid tus-
sen methode (1) en (3) is vloeiend, niet in het minst omdat een interpretatie van
wat het recht is niet zelden een wenselijke interpretatie van dat recht is.”” Anders
dan in andere wetenschappen, aldus Stolker, is de rechtswetenschap dus meer
gericht op hoe het zou moeten zijn, dan hoe het is.”® Bepalend voor de mate waarin
het recht beantwoordt aan ‘hoe het zou moeten zijn’, dus de maatlat waarlangs het
recht wordt gelegd, is het recht zelf. Dat wil zeggen dat de rechtswetenschapper
als theoretisch kader de wet en de daarvan bestaande interpretaties in jurispruden-
tie en wetenschap, of een opvatting van wat het recht zou moeten zijn of bewerk-
stelligen als uitgangspunt neemt.””

76.  W.H. van Boom, ‘Empirisch privaatrecht: enige beschouwingen over de rol van empirisch onder-
zoek in de hedendaagse privaatrechtswetenschap’, Tijdschrift voor Privaatrecht (TPR) 2013, afl. 1,
p- 7-84, par. 27.

77.  Een specifieke invulling van wat rechtvaardigheid zou zijn wordt overigens niet vaak expliciet
gemaakt. Van Boom 2013, par. 27, meer precies onder voetnoot 42.

78.  C. Stolker, ‘Ja, geleerd zijn jullie wel!’, NJB 2003, afl. 15, p. 766-778, op p. 773.

79.  Van Boom 2013, par. 8 t/m 18.
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1.6.2 Een multimethodische aanpak

In dit promotieonderzoek wordt kwantitatief, kwalitatief en klassiek-juridisch
onderzoek gecombineerd met een aanpak die ‘actieonderzoek” of ‘handelingson-
derzoek” wordt genoemd. Er is om twee redenen voor een multimethodische aan-
pak gekozen. Ten eerste speelt het geven van openheid zich af op het snijvlak van
de medische en de juridische context. Een uitsluitend juridische of empirische
onderzoeksopzet zou onvoldoende grip geven op voorliggend vraagstuk. Dat sluit
aan bij opvattingen van juridische auteurs als Van Boom, Vranken en Giard. Zij
zijn van mening zijn dat juristen hun standpunten vaker op empirische gegevens
zouden moeten baseren, of zich daar op zijn minst rekenschap van zouden moeten
geven.8

De tweede reden dat voor een multimethodische aanpak is gekozen, is dat het
klassieke (juridische) onderzoeksrepertoire, empirisch, multidisciplinair of niet,8!
nog steeds tekortschiet als het gaat om veranderpotentie. Daarom is gezocht naar
werkwijzen die niet alleen inzicht geven in wat de regels zijn of zouden moeten
zijn, maar ook wat die regels doen in de maatschappij, wat dat vervolgens betekent
voor degenen op wie die regels van toepassing zijn, en wat zij met die kennis kun-
nen doen om de situatie te verbeteren. De resulterende aanpak heeft in dit project
de vorm gekregen van een leernetwerk van onderzoekers en ziekenhuizen. Met het
leernetwerk hebben wij ons begeven in wat in de sociale wetenschappen ‘actieon-
derzoek” wordt genoemd, en door de jaren heen zijn wij ons ook meer op het des-
betreffende methodologische gedachtengoed gaan oriénteren. In hoofdstuk 3
wordt hierop nader ingegaan.

1.6.3 Multidisciplinair samenwerken

De juridische wetenschap heeft steeds meer aandacht voor empirisch onderzoek,
maar juristen zijn daarvoor niet opgeleid.?> Hopelijk is dat in de toekomst anders
— op de VU en andere faculteiten wordt onder de vlag van het Nederlands Sector-
plan Rechtsgeleerdheid flink geinvesteerd in het opleiden van rechtenstudenten-
en onderzoekers in de empirische methoden® — maar tot die tijd is samenwerken
in multidisciplinair teamverband een oplossing voor juristen zoals ik, die een klas-

80. Van Boom 2013; J.B.M. Vranken, Mr. C. Asser’s Handleiding tot de beoefening van het Nederlands bur-
gerlijk recht: algemeen deel:* een vervolg, Deventer: Kluwer 2005; R.W.M. Giard, ‘Hoe bewijst het
recht zichzelf? Een pleidooi voor evidence-based law’, in: J.H. Nieuwenhuis & C.J.].M. Stolker
(red.), Vooruit met het recht! Wat geldt in de rechtswetenschap als vooruitgang?, Den Haag: Boom Juri-
dische uitgevers 2006, p. 49-59 (hierna: Giard 2016a).

81. ‘Juridische’ tussen haakjes, nu dat niet alleen geldt voor de juristen in onze onderzoeksgroep (BL,
AA, JL) maar eveneens voor hen uit de sociaalwetenschappelijke hoek (RF, en voorheen MB en
RB).

82. Zie o.m. Van Boom 2013; W.H. van Boom, I. Giesen & M. Smits (red.), Civilologie: opstellen over
empirie en privaatrecht, Den Haag: Boom Juridische uitgevers 2012.

83.  Samen sterker: Beeld van het SSH-domein 2019, p. 62, sectorplan-ssh.nl.
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sieke rechtenopleiding hebben genoten.®* Voor de studies beschreven in de hoofd-
stukken 2, 3, 4 en 5 is in wisselende teams gewerkt van juristen en (sociaalweten-
schappelijke) onderzoekers met ervaring met kwantitatieve en kwalitatieve onder-
zoeksmethoden. De onderzoeksgroep gelieerd aan het OPEN leernetwerk (hoofd-
stuk 2 en 3) bestaat uit prof. mr. Arno Akkermans (hoogleraar Privaatrecht aan de
Vrije Universiteit Amsterdam), prof. mr. Johan Legemaate (hoogleraar Gezond-
heidsrecht Amsterdam UMC/UvA) en prof. dr. ir. Roland Friele (adjunct directeur
Nivel en bijzonder hoogleraar aan de Universiteit van Tilburg). Manja Bomhoff
maakte van 2015 tot en met 2016 deel uit van de onderzoeksgroep. Renée Bouw-
man was van 2016 tot en met 2019 bij Project OPEN betrokken. De onderzoeks-
groep betrokken bij de hoofdstukken 4 en 5 bestaat uit Roland Friele, Anke de Veer
(Nivel), Renee Bouwman (destijds werkzaam bij het Nivel) en Michelle Hendriks
(destijds werkzaam bij het Nivel en alleen betrokken bij hoofdstuk 4).

1.7 Leeswiyzer

In drie delen wordt in dit proefschrift antwoord gegeven op de hoofdvraag. Deel 1
betreft hoofdstuk 2 en 3. In deel 1 wordt antwoord gegeven op de vraag: “Wat
moeten ziekenhuizen organiseren voor het bevorderen van een open reactie nadat
er iets misgaat in de behandeling van een patiént?’. Hoofdstuk 2 is een verslag van
de ervaringen die zijn opgedaan met het OPEN leernetwerk, een samenwerking
tussen ziekenhuizen en onderzoekers. In hoofdstuk 3 wordt nader beschreven wat
een leernetwerk is en op welke wetenschappelijke beginselen het OPEN leernet-
werk is gestoeld. Ook wordt verslag gedaan van de belangrijkste behaalde resulta-
ten.

In deel 2 wordt antwoord gegeven op deelvraag 2, namelijk ‘Wat is de impact van
het tuchtrecht op het functioneren van artsen in persoonlijke, professionele en
zakelijke zin en hoe verhoudt zich die impact tot een open werkomgeving en
steun?’. Hoofdstuk 4 en 5 betreffen kwantitatieve studies naar de impact van het
medisch tuchtrecht. Deze studies zijn het vervolg van een studie naar de impact
van openbaarmaking van tuchtmaatregelen voor zorgverleners, uitgevoerd in
opdracht van het Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport (VWS). De
directe aanleiding voor dit deel van het onderzoek was het verzet tegen de open-
baarmaking van alle maatregelen zwaarder dan de waarschuwing, een regeling die
in 2012 was ingevoerd om de burger meer keuze-informatie te bieden. In de
periode 2012 tot en met april 2018 werden alle maatregelen zwaarder dan de waar-
schuwing openbaar gemaakt in (regionale) kranten, op Internet en in medische
vakbladen. V66r 2012 gold de openbaarmakingsplicht uitsluitend voor de beroeps-
beperkende maatregelen (zoals de schorsing). In hoofdstuk 4 is onderscheid
gemaakt tussen zorgverleners met een waarschuwing en een berisping. In hoofd-

84. Van Boom 2013, par. 85.
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stuk 5 is dat onderscheid losgelaten, omdat het openbaar maken van berispingen
weer was afgeschaft.®®> De hoofdstukken 4 en 5 zijn gepubliceerd in het Open Acces
tijdschrift van het ‘British Medical Journal” (BMJ Open) en zijn daarom Engelstalig.
Deel 3 geeft antwoord op deelvraag 3: ‘Op welke manier wordt in de Wkkgz
getracht een goed antwoord te geven op de problemen die worden ervaren bij de
afwikkeling van medische schade?’. Aan de hand van wetenschappelijke empiri-
sche en juridische literatuur wordt nader bezien wat de verplichtingen van de
Wkkgz inhouden en op welke manier de Wkkgz kan bijdragen aan meer openheid
en een betere afwikkeling van schade. Eerst wordt in hoofdstuk 6 uiteengezet
welke problemen worden ervaren bij de afwikkeling van medische schade, waarna
kort de Wkkgz wordt geintroduceerd. Ook ‘bottom up’ bewegingen zoals de
‘Gedragscode Openheid na medische incidenten; betere afwikkeling Medische
Aansprakelijkheid” (GOMA) en het OPEN leernetwerk worden omschreven.
Hoofdstuk 6 betreft een rapport dat is geschreven voor de bundel D. Bach-Golecka
(red.), “‘Compensation Schemes for Damages Caused by Healthcare and Alternati-
ves to Court Proceedings’ en is daarom eveneens Engelstalig. In hoofdstuk 7 wordt
aan de hand van een analyse van wetenschappelijke literatuur, de ervaringen van
deelnemers aan het OPEN leernetwerk en tuchtrechtjurisprudentie geconstrueerd
wat kan worden verstaan onder ‘openheid” in de zin van art. 10 lid 3 Wkkgz.
Daarna volgen in hoofdstuk 8 tot en met 10 Nederlandstalige studies naar de bete-
kenis van het klachtrecht voor de afwikkeling van medische schade. Omdat het
proefschrift, met uitzondering van de Inleiding, en de hoofdstukken 2, 3 en 11, een
bundel is van reeds gepubliceerde artikelen kon enige herhaling niet worden voor-
komen. De artikelen zijn grotendeels in het proefschrift opgenomen zoals zij zijn
gepubliceerd. Eerder over het hoofd geziene taal- of tikfouten zijn verbeterd en
verouderde bronvermelding is vernieuwd. Tot slot is in alle gepubliceerde artike-
len het gebruik van ‘zijn” en ‘hij’ vervangen met ‘zijn en/of haar” en "hij of zij’.

85.  Stb. 14-03-2019, nr. 111.



DEEL I

Her OPEN LEERNETWERK






2 ACTIEONDERZOEK MET NEDERLANDSE
ZIEKENHUIZEN NAAR DE OMGANG MET
KLACHTEN EN MEDISCHE INCIDENTEN

2.1 INLEIDING

Meemaken dat een medische behandeling niet loopt zoals verwacht of gewenst is
voor veel patiénten een traumatische gebeurtenis. Dat komt niet alleen door de
grote fysieke en emotionele gevolgen die een dergelijke gebeurtenis kan hebben,
maar ook doordat de zorgaanbieder of zorgverlener niet altijd op de juiste manier
reageert, of omdat de juridische remedies die zijn ingericht om patiénten verder te
helpen soms meer kwaad dan goed doen. Dit hoofdstuk gaat over de ervaringen
van een interdisciplinaire onderzoeksgroep van de Vrije Universiteit, het Nivel en
het Amsterdam UMC locatie AMC/de UvA, die verbetering wil brengen in de
manier waarop ziekenhuizen omgaan met patiénten en zorgverleners die meema-
ken dat er iets niet goed gaat. De onderzoeksgroep is op zoek gegaan naar weten-
schappelijke werkwijzen met veranderpotentie. Daartoe is in het kader van Project
OPEN in 2015 begonnen met de opbouw van het OPEN leernetwerk.

Het OPEN leernetwerk is een samenwerkingsverband bestaande uit medewerkers
uit ziekenhuizen en een multidisciplinaire onderzoeksgroep. Het leernetwerk is
geinspireerd door — en heeft door de jaren heen steeds meer de vorm gekregen
van — wat men in de sociale wetenschappen participatief onderzoek of (participa-
tief) actieonderzoek dan wel handelingsonderzoek noemt, in Engelstalige litera-
tuur ‘(participatory) action research’. Actieonderzoekers worden gedreven door de
wens daadwerkelijk iets te veranderen of verbeteren aan de bestaande situatie.
Daarom wordt actieonderzoek in de literatuur omschreven als een benadering van
onderzoek, liever dan een methode of discipline. Actieonderzoek gaat uit van
(praktische) problemen die mensen ervaren in hun dagelijks leven. Waar in nor-
maal” praktijkgericht onderzoek de belanghebbenden bij een probleem ‘worden
onderzocht’, berust actieonderzoek op het uitgangspunt dat alle mensen zinvolle
kennis hebben en gebruiken die nodig is voor de oplossing van het probleem.
Daarom werken professionele onderzoekers en belanghebbenden samen om een
bestaande situatie te verbeteren,! en wordt de kennis van alle belanghebbenden

1. D.J. Greenwood & M. Levin, Introduction to Action Research: Social Research for Social Change, Thou-
sand Oaks (VS): SAGE Publications 2007, p. 3.
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gebundeld om rechtvaardiger, duurzamer of bevredigender oplossingen van een
probleem te bereiken.?

Voor de omschrijving van het project heb ik aansluiting gezocht bij de literatuur
over actieonderzoek, in het bijzonder Shani & Coghlan. Zij signaleren dat rapporta-
ges van actieonderzoek onderling verschillen en dat daarin niet alle relevante
informatie aan bod komt. Daarom reiken Shani & Coghlanvier criteria aan die in
een verslag van actieonderzoek aan bod moeten komen, zijnde (1) context, (2) de
kwaliteit van de relaties in het project, (3) de kwaliteit van het actieonderzoek zelf,
en (4) de praktische uitkomsten en de gegenereerde kennis.® In dit hoofdstuk
wordt besproken wat de belangrijkste inzichten zijn die met het OPEN leernetwerk
zijn opgedaan, dus: wat moeten ziekenhuizen organiseren voor een open reactie na
een medisch incident? (criterium 4). De overige criteria worden beschreven in
hoofdstuk 3 van dit proefschrift.

Eerst wordt de context van het onderzoek beschreven (par. 2.2). Het gaat dan om
zaken zoals de directe aanleiding voor het project, de samenstelling van de onder-
zoeksgroep, de gang van zaken in het leernetwerk en onderzoek dat aan het pro-
ject vooraf is gegaan. Voorts worden de met het leernetwerk behaalde resultaten
tot nu toe besproken (par. 2.3). Het betreft voorlopige resultaten; het OPEN leernet-
werk is een lopend project, waarvan vooralsnog geen einddatum is vastgesteld;
eind 2021 is een nieuwe promovendus aangesteld die de activiteiten in het leernet-
werk voortzet. In paragraaf 2.4 volgt een reflectie, waarna wordt afgesloten met
een conclusie (par. 2.5). Wanneer in dit hoofdstuk wordt gesproken vanuit de wij-
vorm, wordt daarmee gedoeld op activiteiten die zijn ondernomen als onderzoeks-
groep (par. 2.2). Ter bevordering van de leesbaarheid wordt het OPEN leernetwerk
ook kort aangeduid met ‘het leernetwerk’.

2.2 Project OPEN
221 De start van Project OPEN

Project OPEN is een onderzoeksproject dat inzicht moet bieden in de manier
waarop ziekenhuizen openheid na een medisch incident of klacht (beter kunnen)
organiseren. Bij aanvang van het project was het streven om een leernetwerk op te
zetten van tenminste tien vooruitstrevende ziekenhuizen. Een ziekenhuis werd in
het onderzoeksvoorstel vooruitstrevend genoemd wanneer daar op het gebied van
openheid reeds een praktijk bestond, zoals opvang voor zorgverleners of begelei-
ding van patiénten. Het doel dat de onderzoeksgroep voor ogen stond was de
praktijken te beschrijven en analyseren. De aldus opgedane kennis zou ter beschik-
king komen te staan aan andere deelnemende ziekenhuizen door deze te publice-

2. Greenwood & Levin 2007, p. 4.
3. AB. Shani & D. Coghlan, ‘Action research in business and management: a reflective review’,
Action Research (19) 2019, afl. 3, p. 518-541.
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ren op een openbare website, en door het uitwisselen van ervaringen op netwerk-
bijeenkomsten. Samen met de deelnemers zou worden onderzocht in hoeverre de
praktijken ook toepasbaar zijn in andere ziekenhuizen. Het project begon in 2015.
De beoogde looptijd van Project OPEN was twee jaar, met de mogelijkheid van
verlenging. Voor het project werd financiering toegekend door het Fonds Slachtof-
ferhulp (FSH). Daarvan kon de aanstelling van de uitvoerend onderzoeker (BL)
voor één jaar worden betaald. Gedurende het project is door FSH nog twee keer
financiering toegekend, in 2016 en in 2018.

222 De onderzoeksgroep

Het onderzoek is in 2015 opgezet als een samenwerking tussen ziekenhuizen en
onderzoekers van de Vrije Universiteit Amsterdam, het Amsterdam UMC locatie
AMC/de UVA en het Nivel. Van de onderzoeksgroep maken deel uit of hebben
dat gedaan:

Berber Laarman (BL) Vrije Universiteit Amsterdam. Berber is docent en onderzoe-
ker aan het Amsterdam Center for Comprehensive Law (ACCL) aan de afdeling
Privaatrecht van de Vrije Universiteit Amsterdam. Berber promoveert op de rol
van juridische procedures bij het geven van openheid na een medisch incident.
Arno Akkermans (AA) Vrije Universiteit Amsterdam. Arno is hoogleraar Privaat-
recht aan de Vrije Universiteit en geeft leiding aan het Amsterdam Centre for Com-
prehensive Law (ACCL). De doelstelling van het ACCL is om met wetenschappe-
lijk onderzoek bij te dragen aan verbetering van de mate waarin het juridische sys-
teem tegemoetkomt aan menselijke behoeften en motivaties.

Roland Friele (RF) Nivel. Roland is adjunct-directeur van het NIVEL en bijzonder
hoogleraar in Tilburg. Roland doet onderzoek naar de werking van wet- en
regelgeving in de gezondheidszorg, met name klachtrecht.

Johan Legemaate (JL) UvA/Amsterdam UMC locatie AMC. Johan is hoogleraar
Gezondheidsrecht aan de UVA en jurist bij het Amsterdam UMC, locatie AMC/
UvVA. In zijn onderzoek staan de rechtspositie van patiénten en de mogelijkheden
van patiénten tot rechtshandhaving centraal.

Manja Bomhoff (MB) Nivel (2015 — 2016). Manja is (beleids)antropoloog en heeft
aan het Nivel onderzoek verricht naar de ervaringen van mensen met klachten in
de gezondheidszorg, bijvoorbeeld in de ouderenzorg. In haar onderzoek probeert
zij inzicht in de belangen en motieven te achterhalen van de mensen waar beleid
op is gericht.

Renée Bouwman (RB) Nivel (2016 — 2020). Renée heeft op het Nivel haar proef-
schrift geschreven over het betrekken van de patiént in het toezicht op de kwaliteit
van zorg. Zij is in 2016 gepromoveerd. Het patiéntenperspectief vormt een rode
draad in alle onderzoekthema’s waarmee zij zich daarna aan het Nivel heeft bezig-
gehouden.
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2.2.3 Context

Project OPEN bouwt voort op onderzoek van de Vrije Universiteit Amsterdam en
het Amsterdam UMC/UvA uit 2013.# Uit dat onderzoek bleek dat patiénten waar-
bij iets misgaat tijdens de behandeling vaak niet krijgen waar zij recht op hebben in
termen van openheid, bejegening, en schadevergoeding. Als het gaat om een
‘open’ reactie, willen patiénten informatie over wat er is gebeurd, waarom het is
gebeurd, en wat het ziekenhuis doet om soortgelijke incidenten in de toekomst te
voorkomen. Als er sprake is van schade, dan willen patiénten mogelijk dat deze
schade wordt vergoed. Uit onderzoek blijkt dat de afwikkeling van een ongewen-
ste gebeurtenis, waaronder bijvoorbeeld de afwikkeling van een schadeclaim,
voorspoediger verloopt wanneer er in een vroeg stadium al openheid wordt gege-
ven.®

In hetzelfde onderzoek wordt gesignaleerd dat ook de zorgverlener hevig geraakt
kan zijn door wat er is gebeurd. Zorgverleners worden in internationale weten-
schappelijke studies zelfs als ‘second victim” aangeduid.® Openheid is daarom ook
voor zorgverleners belangrijk. Openheid kan helend zijn voor de zorgverlener die
lijdt onder wat er is gebeurd, omdat openheid bijdraagt aan verzoening, vergeving
en verwerking.” Openheid is voor zorgverleners ook belangrijk omdat zij anders
niet kunnen worden geholpen om te verwerken wat er is gebeurd en daarvan te
leren.® Openheid is dus ook een basisvoorwaarde voor een ziekenhuis dat wil leren
van wat er is gebeurd.’

4. J.L. Smeehuijzen e.a., Opvang en schadeafwikkeling bij onbedoelde gevolgen van medische schade,
Amsterdam: Vrije Universiteit 2013.

5. R.C. Boothman e.a., ‘A Better Approach to Medical Malpractice Claims? The University of Michi-
gan Experience’, Journal of Life and Health Sciences (2) 2009, afl. 2, p. 125-159.

6.  AW. Wu, Medical error: the second victim: the doctor who makes the mistake needs help too,
British Medical Journal (BM]) (320) 2000/7237, p. 726; B. Coughlan, D. Powell & M.F. Higgins, ‘The
Second Victim: A Review’, European Journal of Obstetrics & Gynecology and Reproductive Biology
2017, afl. 213, p. 11-16.

7. M. Plews-Ogan e.a., ‘Wisdom in Medicine: What Helps Physicians After a Medical Error?’,
Academic Medicine (91) 2016, afl. 2, p. 233-241; Coughlan, Powell & Higgins 2017.

8. S.D. Scott e.a., “The Natural History of Recovery for the Healthcare Provider “Second Victim”
After Adverse Patient Events’, BMJ Quality & Safety (18) 2009, afl. 5, p. 325-330; D. Seys e.a., ‘Sup-
porting Involved Healthcare Professionals (Second Victims) Following an Adverse Health Event:
A Literature Review’, International Journal of Nursing Studies (50) 2013, afl. 5, p. 678-687 (hierna:
Seys e.a. 2013a); M. Plews-Ogan e.a., ‘Wisdom in Medicine: What Helps Physicians After a Medi-
cal Error?’, Academic Medicine (91) 2016, afl. 2, p. 233-241; K. Vanhaecht e.a., ‘Onbedoelde schade
treft ook arts: impact van patiéntveiligheidsincident op zorgverleners wordt onderschat’, Medisch
Contact 2018, afl. 37, p. 14-16.

9. S. Dekker, Just Culture: Restoring Trust And Accountability in Your Organization, Boca Raton (VS):
CRC Press 2017.
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Het onderzoek van Smeehuijzen e.a. werd goed ontvangen, maar papier is gedul-
dig.!? Project OPEN is gestart om de manier waarop ziekenhuizen omgaan met
patiénten en zorgverleners na een medisch incident écht te verbeteren. Daarvoor
bestond op dat moment veel momentum. Openheid na een medisch incident
kwam als norm tot uiting in zelfregulering!! en (tucht)rechtspraak,'? wetenschap-
pelijk onderzoek maakte duidelijk waar de neergelegde norm aan moest voldoen,
media aandacht voor het onderwerp zorgde voor bewustwording dat openheid
ook in termen van beeldvorming en marketing van belang was, en er was boven-
dien nieuwe wetgeving op handen waarin openheid als een wettelijke verplichting
werd neergelegd — de in 2016 ingevoerde Wet kwaliteit, klachten en geschillen
zorg (Wkkgz).

Momentum of niet, de opbouw van het OPEN leernetwerk ging van start op een
moment dat openheid over medische incidenten nog niet vanzelfsprekend was. In
beleid en gedragsregels was openheid wel opgenomen als morele en professionele
plicht, maar tegelijkertijd werd in nationale en internationale literatuur gesproken
van het bestaan van een ‘blame cultuur’, een cultuur waar met verwijten en sanc-
ties wordt gereageerd wanneer er iets misgaat.!®> Zoals hierboven reeds genoemd
bestond voor de athandeling van medische incidenten bovendien veel aandacht in
de media, en dat leek gedurende het project alleen maar toe te nemen. Illustratief
zijn de Zembla afleveringen over calamiteiten in ziekenhuizen,'* de media schan-
dalen omtrent (0.m.) het UMCU?®’ en het Tergooi ziekenhuis!® en het WOB-verzoek
van RTL Nieuws strekkende tot de openbaarmaking van aantallen calamiteiten.!”
Het is dan ook een understatement om te zeggen dat openheid over medische inci-

10.  De onderzoekers werden o.a. uitgenodigd om een preadvies te schrijven voor de Vereniging voor
Gezondheidsrecht: J.L. Smeehuijzen & A.J. Akkermans, ‘Medische aansprakelijkheid: over grote
problemen, haalbare verbeteringen en overschatte revoluties’, in: Ontwikkelingen rond medische
aansprakelijkheid: Preadvies 2013 (Vereniging voor Gezondheidsrecht) Den Haag: SDU Ulitgevers
2013, p. 13-88.

11.  KNMG Richtlijn ‘Omgaan met incidenten en klachten: wat wordt van artsen verwacht?’ 2009;
Gedragscode Openheid na medische incidenten; betere afwikkeling Medische Aansprakelijkheid
(GOMA) 2010.

12.  J. Legemaate, A.J. Akkermans & R.D. Friele, ‘Openheid over medische fouten: waar staan we?’,
Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde (NTVG) (159) 2015, A 9089.

13.  SK. Bell e.a., “Accountability for Medical Error: Moving Beyond Blame to Advocacy’, CHEST
(140) 2011, afl. 2, p. 519-526; T. Manser & S. Staender, ‘Aftermath of an Adverse Event: Supporting
Healthcare Professionals to Meet Patient Expectations Through Open Disclosure’, Acta Anaesthesi-
ologica Scandinavia 2005, afl. 49, p. 728-734; A. Wu & R.C. Steckelburg, ‘Medical error, incident
investigation and the second victim: doing better but feeling worse?” BM] Quality and Safety (21)
2012 afl. 4, p. 267-70; C. Craun Ferguson, ‘The Emotional Fallout from the Culture of Blame and
Shame’, Journal of the American Medical Association (JAMA) Pediatrics (171) 2017, afl. 12, p. 1141.

14.  Zembla special ziekenhuiscalamiteiten, BNN Vara, 4 november 2015.

15.  J. Wester, ‘UMC Utrecht verzweeg calamiteiten bij operaties’”, NRC Handelsblad, 4 november 2015.

16. ]. Koelewijn, ‘Een vermoeide jongen met pijn op de borst: reconstructie gemiste diagnose’, NRC
Handelsblad, 14 mei 2016.

17.  RTL Nieuws, ‘Zoveel medische fouten maakten ziekenhuizen in jouw buurt’, RTL Nieuws,
27 maart 2018.



44 De rol van het recht als er iets misgaat in de gezondheidszorg

denten een gevoelig thema was. Die gevoeligheid liet zich gelden in een lange aan-
loopperiode van ons project; de eerste fase van het OPEN leernetwerk (2015-2016)
is hoofdzakelijk besteed aan het betrekken van belanghebbenden en het opbouwen
van vertrouwen. In de tweede en derde fase van het OPEN leernetwerk, toen de
Wkkgz van kracht werd en het leernetwerk meer bekendheid kreeg, begonnen zie-
kenhuizen ons uit eigen beweging te benaderen voor deelname.

2.2.4 Het OPEN leernetwerk in het (heel) kort

Het OPEN leernetwerk bestaat uit medewerkers van ziekenhuizen en de onder-
zoeksgroep (beschreven in par. 2.2.2). Deelnemers uit ziekenhuizen zijn onder
meer klachtenfunctionaris, kwaliteitsmedewerker, jurist, en sommigen hebben zit-
ting in de Raad van Bestuur. Er zijn ook zorgverleners lid van het leernetwerk.
Meestal hebben zij tevens een beleidsfunctie. Patiénten zijn indirect betrokken bij
het leernetwerk door aanwezigheid van een vertegenwoordiger van de Neder-
landse Patiéntenfederatie bij netwerkbijeenkomsten. In hoofdstuk 3 wordt wat lan-
ger stilgestaan bij de redenen waarom voor deze samenstelling is gekozen.

Het hart van de activiteiten in het leernetwerk zijn de netwerkbijeenkomsten. Op
netwerkbijeenkomsten komen medewerkers uit ziekenhuizen samen om in discus-
sie te gaan over een vooraf vastgesteld thema. Meestal wordt er door een of twee
ziekenhuizen een werkwijze gepresenteerd, waarna een ronde van vragen en dis-
cussie volgt. Soms presenteren de onderzoekers de (voorlopige) resultaten uit rele-
vante onderzoeksprojecten of literatuuronderzoek. Van de netwerkbijeenkomst
wordt een verslag gemaakt. Wanneer de netwerkbijeenkomst belangrijke inzichten
over een specifiek thema oplevert, worden die gebundeld in een kennisdocument.
In een kennisdocument wordt beknopt op een rij gezet wat er over dat thema
bekend is uit wetenschappelijk literatuuronderzoek, interviews en kennis uit net-
werkbijeenkomsten.

Concept kennisdocumenten worden voorafgaand aan OPEN netwerkbijeenkom-
sten aan de leden van het leernetwerk toegestuurd, die daar schriftelijk of op de
netwerkbijeenkomst op reageren. De resultaten uit deze discussie worden in het
kennisdocument verwerkt. Afhankelijk van hoe ingrijpend de kritiek van de deel-
nemers is wordt het kennisdocument nogmaals aan hen voorgelegd of na herzie-
ning meteen online gepubliceerd op de website www.openindezorg.nl. Het kennis-
document is nooit definitief, maar geeft een voorlopige weergave van de stand van
zaken. Ook alle verslagen, wetenschappelijke publicaties of anderszins relevante
informatie wordt gedeeld op de voor iedereen toegankelijke website www.openin
dezorg.nl.


http://www.openindezorg.nl
http://www.openindezorg.nl
http://www.openindezorg.nl
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2.3 VIER INZICHTEN OVER OPENHEID

In de zes jaar dat het OPEN leernetwerk actief is hebben wij — de onderzoeksgroep
en de deelnemers — veel geleerd over wat er komt kijken bij een open reactie. De
kennis die we hebben opgedaan is het resultaat van een samenspel tussen traditio-
nele en vernieuwender methoden van onderzoek, van literatuuronderzoek tot de
gesprekken die wij voeren tijdens netwerkbijeenkomsten. Parallel aan de organisa-
tie van netwerkbijeenkomsten wordt literatuuronderzoek verricht door (met name)
de uitvoerend onderzoeker. Daarnaast houden de onderzoekers van Project OPEN
zich ook in brede zin bezig met onderzoeken gerelateerd aan openheid en klachten
in de zorg.'® Zij nemen ervaringen en werkwijzen uit de dagelijkse praktijk van
OPEN ziekenhuizen mee in aanpalend wetenschappelijk onderzoek, en nieuwe
wetenschappelijke inzichten worden ter toetsing en toepassing in de praktijk met
de leden van het leernetwerk gedeeld. Inzichten uit (inter)nationaal wetenschappe-
lijk onderzoek vormen inspiratie voor de thema’s van netwerkbijeenkomsten, wor-
den op netwerkbijeenkomsten gepresenteerd of ingebracht tijdens discussies en
vormen een kader waarbinnen de ervaringen in het leernetwerk worden begrepen
en omschreven. In de rapportages en de kennisdocumenten zijn de ervaringen uit
het leernetwerk omschreven binnen dit overstijgende internationale en weten-
schappelijke debat. In paragraaf 2.3.1 tot en met 2.3.4 bespreek ik vier inzichten die
met het OPEN leernetwerk zijn opgedaan.

2.3.1 Inzicht 1: Openheid moet je organiseren

In het eerste jaar van het OPEN leernetwerk is met alle nieuwe deelnemers een
kennismakingsgesprek gevoerd en een (soms meerdere) interview(s) afgenomen.
De belangrijkste conclusie uit die gesprekken was dat openheid belangrijk werd
gevonden, maar dat openheid niet vanzelf gaat. In tegendeel, zelfs: openheid moet
nadrukkelijk worden georganiseerd. Om een open omgeving te scheppen, is
daarom beleid nodig. In de eerste rapportage over het OPEN leernetwerk is in drie
hoofdstukken beschreven welke vraagstukken er spelen.!” Kort samengevat ziet
open beleid op de begeleiding van patiénten; opvang en begeleiding in openheid
voor zorgverleners; wordt door bestuurders openheid als norm uitgedragen en

18.  Een voorbeeld is de betrokkenheid van OPEN onderzoekers bij het monitoren en evalueren van
de Wkkgz. Zie: B. Laarman, S. van Schoten & R. Friele, Nulmeting: Wet Kwaliteit, Klachten en
Geschillen Zorg (Wkkgz), Utrecht: Nivel 2016; R. Bouwman, I. van Gennip & R. Friele, Monitor
Wkkgz: Stand van zaken implementatie “Effectieve en laagdrempelige klachten-en geschillenbehandeling”,
Utrecht: Nivel 2017; R. Bouwman e.a., Tweede monitor Wkkgz: Stand van zaken patiéntenperspectief en
implementatie “Effectieve en laagdrempelige klachten- en geschillenbehandeling”, Utrecht: Nivel 2019.

19. Laarman e.a., OPEN: open en eerlijke omgang na klachten en incidenten in het ziekenhuis: Schriftelijk
verslag van project OPEN, Utrecht: Nivel 2016 (hierna: Laarman e.a. 2016a).
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wordt voor openheid tijd en geld vrijgemaakt. Een cultuur waarin al deze elemen-
ten tot uiting komen wordt een ‘just culture’ genoemd.?

2.3.2 Inzicht 2: Procedures zijn “verkokerd’

Een tweede inzicht uit het eerste jaar van het OPEN leernetwerk is dat beleid veelal
wordt vastgelegd in verschillende procedures. In de eerste rapportage over het
project schreven wij dat beleid ‘gefragmenteerd” was,?! later spreken wij over het-
zelfde fenomeen onder de bewoording ‘verkokering’.?> Met verkokering wordt
bedoeld dat er verschillende procedures bestaan om te reageren op een medisch
incident. Die procedures komen tegemoet aan verschillende belangen (financiéle
belangen komen aan de orde in een claimprocedure; emotionele belangen in een
klachtenprocedure; kwaliteitsbelangen in een calamiteitenprocedure, enzovoorts).
Voor de meeste procedures zijn er afzonderlijke functionarissen aangesteld. Door
die scheiding in beleid en functionarissen is het moeilijk om in procedure 1 (bij-
voorbeeld een calamiteitenonderzoek) aandacht te krijgen voor behoeften die cen-
traal staan in procedure 2 (bijvoorbeeld een klachtenprocedure). De patiént veran-
dert, al naar gelang de procedure waar hij of zij zich in bevindt, in klager, claimant,
of onderzoeksobject. Kort samengevat wordt de problematiek van een patiént
beleidsmatig in stukjes opgedeeld, maar die betreffende patiént laat zich niet
zomaar opdelen en komt terecht in een procedure die op één van deze stukjes ziet
— zonder dat er één iemand is die over het geheel van behoeftes het overzicht
behoudt. Daarom wordt in de eerste rapportage geadviseerd voor de patiént een
contactpersoon aan te stellen die over de verschillende procedures het overzicht
behoudt.”?® In de tweede rapportage wordt geadviseerd dat de functionarissen
betrokken bij klachten en incidenten structureel met elkaar samenwerken in een
‘Bureau OPEN".%

233 Inzicht 3: Calamiteitenrapportages delen vereist zorguuldigheid

Wanneer zich in een ziekenhuis een mogelijke calamiteit (een incident met een ern-
stige of dodelijke afloop) voordoet, is het ziekenhuis verplicht daarvan melding te
doen aan de Inspectie voor de Gezondheidszorg en Jeugd (IGJ]) en onderzoek te
doen naar de oorzaken.” Dat onderzoek moet leiden tot verbetermaatregelen die
eraan bijdragen dat een soortgelijke gebeurtenis in de toekomst wordt voorkomen.
Het onderzoek en de rapportage zijn primair bedoeld voor kwaliteitsverbetering

20. Dekker 2017.

21. Laarmane.a.2016a, p. 9 en p. 52.

22. Laarman e.a. 2018.

23. Laarman e.a. 2016, p. 10.

24. Laarman e.a. 2018, p. 25.

25.  Art. 11 Wkkgz jo. art. 8.1 en 8.2 Uitvoeringsbesluit Wkkgz.
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en verantwoording naar de IGJ en hoewel een verplichte melding informatie moet
bevatten over de manier waarop patiénten zijn geinformeerd over de uitkomsten
van het onderzoek, zijn ziekenhuizen niet verplicht de rapportage aan de patiént te
overhandigen.?® In de periode dat wij met Project OPEN en het leernetwerk van
start gingen (in 2015) begonnen de opvattingen over het calamiteitenrapport als
kwaliteitsinstrument langzaam te veranderen.?” De IG]J ging belang hechten aan de
betrokkenheid van patiénten in het calamiteitenonderzoek, wat ertoe leidde dat bij
patiénten steeds vaker de wens ontstond de resultaten in te zien of het rapport
overhandigd te krijgen.?8

Het delen van calamiteitenrapportages was in de eerste fase van het OPEN leernet-
werk nog geenszins standaardpraktijk. Sommige ziekenhuizen verstrekten het rap-
port standaard aan de patiént of diens familie, anderen deden dit op het verzoek
van de patiént, of bekeken per geval of het rapport wel of niet werd verstrekt.
Weer andere ziekenhuizen bespraken het rapport uitsluitend mondeling of gaven
een korte samenvatting mee nadat de resultaten mondeling waren toegelicht. Een
belangrijke reden om de calamiteitenrapportage niet integraal aan patiénten te
overhandigen is dat het rapport voor kwaliteitsdoeleinden is opgesteld en niet ten
behoeve van de patiént. Daardoor is het rapport opgesteld in klinisch taalgebruik
en staat er veel bijkomende informatie in (‘bijvangst’). Voor patiénten is klinisch
taalgebruik vaak moeilijk te begrijpen, wat het risico op een (tucht)klacht of claim
mogelijk vergroot.? Daarmee zou het primaire doel van de rapportage in het

26. Art. 8.2 sub b 3¢ streepje, Uitvoeringsbesluit Wkkgz: ‘De verplichte melding van een calamiteit
bevat voorts (...) een beknopte omschrijving van de acties die door of namens de betrokken zorg-
aanbieder zijn en zullen worden ondernomen, en de termijn waarbinnen een en ander zal plaats-
vinden (...) om de cliént, diens wettelijke vertegenwoordiger of diens nabestaanden in te lichten
over de calamiteit, de maatregelen die de zorgaanbieder naar aanleiding van de calamiteit neemt
of zal nemen en over de bij de zorgaanbieder aanwezige klachtbehandeling’. Ook in de ‘Brochure
voor zorgaanbieders: Calamiteiten melden aan IGJ 2020" wordt hiervan melding gemaakt (op
p-4),igjnl.

27.  Ook beschreven in Laarman e.a. 2016a, p. 24-31.

28. Onderzoek van de IG] wijst uit dat de betrokkenheid van patiénten gestaag is toegenomen. In
2013 worden patiént, naasten en nabestaanden in nog geen 20% van de calamiteitenonderzoeken
betrokken, in 2016 is het percentage 80%, en in de eerste helft van 2017 ruim 82%, zie: Inspectie
voor Gezondheidszorg en Jeugd, In openheid leren van meldingen, Utrecht: IG] 2018. Over de meer-
waarde van de betrokkenheid van patiénten bij kwaliteitsverbetering: R. Bouwman e.a., ‘Involv-
ing Patients and Families in the Analysis of Suicides, Suicide Attempts, and Other Sentinel Events
in Mental Healthcare: A Qualitative Study in the Netherlands’, International Journal of Environmen-
tal Research and Public Health (15) 2018, afl. 6, p. 1104; ].Kok, I. Leistikow & R.A. Bal ‘Patient and
Family Engagement in Incident Investigations: Exploring Hospital Manager and Incident Investi-
gators’ Experiences and Challenges’, Journal of Health Services Research & Policy (23) 2018, afl. 4,
p- 252-261.

29. Laarman e.a. 2016a, p. 28; opnieuw ter sprake gekomen op de Netwerkbijeenkomst van 8 novem-
ber 2019: ‘Als je een prisma analyse deelt met de betrokkene en je geeft een kopie, dat diegene
zegt, nou aan een paar dingen had ik wel gedacht maar als ik dit zie, jullie maken er wel een
zootje van! (...) Want dan haal je al die organisatorische dingen erbij en die boom (oorzakendia-
gram, BL) wordt alleen maar groter.” Overigens wordt in desbetreffend ziekenhuis de rapportage
integraal gedeeld met patiénten en/of nabestaanden.
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geding komen. Zorgverleners zouden mogelijk minder bereid zouden zijn om aan
het onderzoek mee te werken.?

Ziekenhuizen die wel open zijn over calamiteitenrapportages zijn er juist van over-
tuigd dat, wanneer je (de vragen van) patiénten in het onderzoek betrekt en het
delen van de rapportage zorgvuldig en patiéntgericht aanpakt, dat het vertrouwen
in de zorgverlener en de instelling kan herstellen.?! In de meeste gevallen, zo is de
ervaring van deze ziekenhuizen, kan een dergelijke aanpak klachten en claims juist
voorkomen. In de loop van het project deden zich ontwikkelingen omtrent de cala-
miteitenrapportage voor waardoor niet delen steeds verder onder druk kwam te
staan. Voorbeelden zijn de invoering van de Wkkgz — waarin openheid over de
oorzaken van een medisch incident verplicht wordt gesteld — de druk van de IG]
om open te zijn over calamiteitenrapportages, en het hoog oplopen van de
publieke opinie over ‘medische missers’.3? De discussie in het leernetwerk heeft
geresulteerd in een kennisdocument met goede praktijken van OPEN ziekenhui-
zen, waarin de behoeften van de individuele patiént leidend zijn (zie bijlagen bij
dit proefschrift).3

234 Inzicht 4: de zorguerlener heeft hulp nodig om open te zijn

Een medisch incident kan ook voor de betrokken zorgverlener(s) een ingrijpende
gebeurtenis zijn. Om zorgverleners te helpen om een incident te verwerken wordt
daarom aanbevolen om in ondersteuning te voorzien, bij voorkeur door een col-
lega, zogenaamde ‘peer support’. In het OPEN leernetwerk wordt inmiddels door
bijna alle deelnemers een vorm van peer support aangeboden, of men is bezig peer
support te organiseren.?* Peer support wordt door zes deelnemers genoemd in de
vragenlijst. Drie van hen noemen inzicht omtrent peer support als resultaat van
hun deelname aan het leernetwerk, één daarvan heeft die inzichten ook gebruikt

30. B.S.Laarman e.a., ‘Verslag, OPEN II Netwerkbijeenkomst 2, 30 juni 2017, Hoe gaan ziekenhuizen
om met de calamiteitenrapportage?’, ‘Berichten’, openindezorg.nl.

31.  Werkwijzen beschreven in Laarman e.a. 2016a, p. 24-30.

32.  Inspectie voor de Gezondheidszorg, ‘Brochure zorgaanbieders: calamiteiten melden aan IGJ 2020’,
p- 4., igj.nl; een voorbeeld over publieke aandacht de media-aandacht voor de zaak van Adrienne
Cullen. Zie (o.m.): P. de Waard, ‘Adrienne Cullen (1960-2018), een strijder voor openheid over
medische missers’, Volkskrant, 18 januari 2019.

33. B.S.Laarman e.a., ‘Kennisdocument: Het delen van calamiteitenrapportages met patiénten en hun
naasten’, 2019, ‘Kennisdocumenten’, openindezorg.nl.

34. Dat is overigens geen (exclusieve) verdienste van het OPEN Leernetwerk. In de tijd dat het OPEN
leernetwerk van start ging begon in het algemeen meer aandacht te ontstaan voor de positie van
de zorgverlener na een incident. In het geval van twee ziekenhuizen was hun praktijk rond peer
support zelfs de aanleiding om hen bij het Leernetwerk te betrekken. Bovendien startte parallel
aan het OPEN Leernetwerk het Leernetwerk Peer Support van de VVAA, zie: zie ‘Opleidingen,
Peer support in de zorg’, vvaa.nl. Hoewel er in het Leernetwerk dus veel over de zorgverlener en
peer support gesproken is, en dit ook zeker een aanjager zal zijn geweest om peer support te orga-
niseren wanneer ziekenhuizen op dat vlak nog niets hadden geregeld, kan de aandacht voor peer
support niet (helemaal) op ons conto worden geschreven.
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als input bij de vormgeving van procedures. Drie deelnemers willen met behulp
van het leernetwerk graag hun beleid (verder) ontwikkelen, één daarvan noemt het
ontwikkelen van peer support bij de vraag: ‘In hoeverre lukt het u om de ervarin-
gen in het OPEN leernetwerk te vertalen in concrete actie binnen het ziekenhuis?’.

Figuur 1 ‘Wat hoopt u nog meer te bereiken in/met het OPEN leernetwerk?’

‘Vasthouden van peer support en dit uitwisselen.”

“Verder hoop ik dat alle zorgprofessionals peer support mogen ontvangen na
een incident op de werkvloer.’

‘Peer support kan beter ontwikkeld worden.’

Het verstrekken van peer support betekent echter niet zonder meer dat zorgverle-
ners ook meer en beter openheid verschaffen. Peer supporters zijn er in beginsel
om te luisteren, niet om te begeleiden in het gesprek met de patiént, al kunnen zij
daaromtrent wel tips verschaffen. Bovendien zit er een belangrijke zwakke plek in
de manier waarop peer support is geregeld. Het aanbod tot peer support is name-
lijk gekoppeld aan het doen van een calamiteitenmelding. Dat is ongunstig, want
daardoor kan begeleiding van zorgverleners laat (of niet, als er geen sprake is van
een calamiteit) op gang komen, terwijl het bekend is dat het eerste contact na een
incident bepalend kan zijn voor de verdere afwikkeling van het incident. Wanneer
op dat moment niet goed wordt gecommuniceerd, kan dat in een latere fase aan
herstel in de weg staan.® Nu we weten dat zorgverleners zelf ook kunnen lijden
onder wat er is gebeurd, ligt het voor de hand om aan te nemen dat de communi-
catievaardigheden van veel van hen niet op hun best zijn na een incident, nog
daargelaten dat communiceren over (mogelijke) fouten per definitie moeilijk en
eng is. In de literatuur wordt dan ook aanbevolen om zorgverleners te coachen of
begeleiden in het gesprek met de patiént. Dat wordt ook wel ‘just-in-time disclo-
sure coaching’ genoemd.?® In veel ziekenhuizen bestaat enige vorm van begelei-
ding of coaching in het gesprek met patiénten, maar ook die vorm van ondersteu-
ning komt (bijna) uitsluitend aan bod wanneer er sprake is van een calamiteit.

Deze problematiek kwam aan de orde op een netwerkbijeenkomst op 8 novem-
ber 2019. Door coaching afhankelijk te laten zijn van de juridische kwalificatie
van een gebeurtenis (is het een ‘calamiteit’?) laat just-in-time-disclosure coaching
de mogelijkheid onverlet dat een zorgverlener op een onverwacht moment t6ch

35. Laarman e.a. 2016a, p. 20-21 en p. 54; zie ook: J. Moore, M. Bismark & M.M. Mello, ‘Patients’
Experiences With Communication-and-Resolution Programs After Medical Injury’, JAMA Internal
Medicine (177) 2017, afl. 11, p. 1595-1603; H. Merten e.a., Als het mis gaat... Verhalen van patiénten en
nabestaanden na het doormaken van een calamiteit, Utrecht: Nivel 2019.

36. J. Shapiro e.a., ‘Disclosure Coaching: An Ask-Tell-Ask Model to Support Clinicians in Disclosure
Conversations’, Journal of Patient Safety 2018.

37. B.S. Laarman e.a., Verslag, OPEN III Netwerkbijeenkomst 3: ‘Opvang voor zorgverleners’,
8 november 2019, ‘Berichten’, openindezorg.nl.
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onvoorbereid met de patiént in gesprek gaat. De deelnemers waren het daarom
met elkaar eens dat coaching alleen niet voldoende is; er zou meer aandacht voor
communicatievaardigheden in de opleiding moeten bestaan. Samen kwamen we
tot drie belangrijke inzichten. Ten eerste kan oefenen in moeilijke gesprekken zorg-
verleners weerbaarder maken, omdat zij meer inzicht krijgen in hun eigen emoties
en hoe die invloed hebben op de manier waarop zij reageren in moeilijke situaties.
Bovendien leert een zorgverlener tijdens een disclosure training vaardigheden die
ook in bredere zin kunnen worden ingezet. Training in communicatie kan bijvoor-
beeld van pas komen in het vooraf managen van verwachtingen omtrent het ver-
loop van de behandeling. Wanneer de communicatie met patiénten ook vooraf-
gaand aan de behandeling beter is, scheelt dat in de communicatie wanneer er iets
misgaat achteraf.

Een derde inzicht is dat de beleving van zorgverleners en patiénten van één en
dezelfde gebeurtenis van elkaar kan verschillen. Nu zijn bestuurlijke begrippen
— klacht, claim, calamiteit, complicatie — leidend in het bepalen van beleid, de eer-
dergenoemde verkokering, waar de beleving van patiénten centraal zou moeten
staan. Mogelijk is juist dat verschil in beleving een belangrijke aanwijzing dat het
belangrijk is zorgverleners te trainen in disclosure. Bijvoorbeeld door bewustwor-
ding van de verschillen in beleving, maar ook door het trainen van betere commu-
nicatie in het algemeen, zodat adequaat en open communiceren niet afhankelijk
hoeft te zijn van een beleidsmatige trigger zoals een calamiteitenmelding. De ver-
volgstap van deze bijeenkomst is een inventarisatie van de manieren waarop
OPEN ziekenhuizen vormgeven aan opleiding in disclosure. Eén van de deelne-
mers geeft in de vragenlijst reeds aan de discussie omtrent deze gesprekken in het
ziekenhuis te hebben aangekaart.

2.4 REFLECTIE

In algemene zin kan worden gezegd dat bij de organisatie van openheid in veel
ziekenhuizen vooral aandacht bestaat voor de interne organisatie en de daarbij
behorende procedures, en minder voor de behoeften van patiénten en zorgverle-
ners. Deze door ons aangekaarte problematiek wordt ook elders expliciet benoemd
als een probleem dat in de weg staat aan goede communicatie en de verbetering
van de kwaliteit van zorg. Gallagher e.a. noemen de reactie na een medisch inci-
dent ‘complex, siloed and uncoordinated’. Ook zien zij dat de behoeften van pati-
enten vaak geen prioriteit hebben voor bestuurders, riskmanagers of juristen; zij
behartigen de belangen van de instelling.®® In een Nederlandse interviewstudie
naar de verantwoordelijkheden van ziekenhuisbestuurders na een calamiteit wordt
het verschil tussen het systeemperspectief en dat van de patiént ‘communiceren in

38. T.H. Gallagher e.a., Improving Communication and Resolution Following Adverse Events Using
a Patient-Created Simulation Exercise’, Health Services Research 2016, afl. 51, p. 2537-2549, op
p- 2545-2546.
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verschillende werelden’ genoemd. Eén bestuurder omschrijft het probleem als
volgt: ‘Onze analyse zit op vermijdbaarheid, protocollen, opleiding, onderlinge
communicatie, checks en dubbelchecks. Bij de patiént is het bijvoorbeeld: ‘ik heb
geen afscheid kunnen nemen.” Daar zit nog een kloof die we moeten overbruggen,
anders kunnen we het nooit goed doen.”®’

De Vos deed onderzoek naar het verband tussen informatiestromen betreffende
klachten, incidenten, complicaties en calamiteiten in het verband van kwaliteitsver-
betering. Zij komt, in verschillende publicaties, tot de conclusie dat verkokering in
de weg staat aan leren van gebeurtenissen. Het combineren van informatiestromen
kan er juist voor zorgen dat een gebeurtenis in zijn volledigheid kan worden begre-
pen: ‘each method provides complementary information, previously compared to
the fable of the blind men and the elephant’.*® Bovendien kan het koppelen van
verschillende informatiebronnen verbanden aan het licht brengen die anders ver-
borgen blijven, zoals de mogelijkheid dat een incident later tot een calamiteit leidt,
of een klacht van een patiént die wel in de incidentmelding is opgenomen maar die
nooit in een klachtenprocedure aan de orde is gekomen.*! Onze aanbeveling een
Bureau OPEN in te richten zou De Vos ook moeten aanspreken. Zij concludeert dat
er van klachten moeilijk kan worden geleerd, omdat klachten niet worden afgehan-
deld in samenhang met hun context. Zoals wij in OPEN rapportages benadrukken
dat het belangrijk kan zijn dat de medewerkers van kwaliteit en veiligheid, juridi-
sche zaken en de klachtafhandeling zich fysiek bij elkaar in de nabijheid bevinden,
benoemt De Vos het als een barriére dat die kantoren vaak een eind uit elkaar zijn
gelegen.*?

Verkokering kunnen we ook bekijken vanuit Habermas’ perspectief dat het instru-
mentele denken het communicatieve denken langzamerhand is gaan overheersen.
Zoals we in het volgende hoofdstuk (in par. 3.4) zullen zien was Habermas van
mening dat de kolonisering van de ‘leefwereld” door de ‘systeemwereld” proble-
men veroorzaakt in de moderne maatschappij, zoals sociale desintegratie, ver-
vreemding en demoralisatie. De leefwereld is het geheel van informele netwerken
zoals familie, huishouden, cultuur, vrienden en verenigingsleven dat ons alle-
daagse leven bepaald, en wordt gevoed door het communicatieve handelen, een
manier om tot wederzijdse overeenstemming te komen. De systeemwereld is de
optelsom van geinstitutionaliseerde staatsmacht en marktdenken, en wordt
gestuurd door macht en geld.

Habermas’ kolonisering van de leefwereld door de systeemwereld is een perspec-
tief dat, hoewel niet zo expliciet, ook naar voren komt in Berwicks bespreking van

39. G. Heuver & M. Bomhoff, ‘Communiceren in verschillende werelden: ziekenhuisbestuurders over
hun verantwoordelijkheden na een calamiteit’, Zorgvisie Magazine (46) 2016, afl. 8, p. 44-45 op
p- 45 (hierna: Heuver & Bomhoff 2016a).

40. M.S. de Vos, Healthcare Improvement Based on Learning from Adverse Outcomes (diss. Universiteit Lei-
den), Leiden: Universiteit Leiden 2018, p. 106.

41.  De Vos 2018, p. 117.

42.  De Vos 2018, p. 117.
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drie paradigma’s in patiéntveiligheid.** Berwick onderscheid in Era 1, Era 2 en Era
3. Era 1 was het patriarchische tijdperk, gekenmerkt door professionele autonomie
en het idee dat alleen de zorgverlener kan bepalen wat goede zorg is. Vaak wordt
het IHI Rapport “To Err is Human” genoemd — Berwick doet dit overigens niet — als
de doorbraak van het patriarchische model: als de zorgverlener het altijd het beste
weet, zo rees de vraag, waarom gaan er dan zo veel dingen mis?*

Era 2 (welke ik samenvat als het ‘meten is weten’ tijdperk) stond dan ook in het
teken van, onder meer, externe verantwoording, beloning en straf. Daar bevinden
we ons nu. De botsing tussen Era 1 en Era 2 zorgt voor spanning en vervreemding;:
‘Physicians, other clinicians, and many health care managers feel angry, misun-
derstood, and overcontrolled. Payers, governments, and consumer groups feel sus-
picious, resisted, and often helpless.”*® In een essay over de toekomstbestendigheid
van de Wet BIG beschrijven Weenink e.a. dezelfde wrijving aan de hand van een
‘buitenwereld” die steeds minder uitgaat van vanzelfsprekend vertrouwen in de
zorgverlener, en een ‘binnenwereld’ die daarop reageert met toenemende protocol-
lering en standaardisering. In Nederland wordt in dat kader gesproken over ‘chec-
Kklistdrift’,* of (in satirische zin), ‘bureaucrazy’.*” Dat roept reacties op zoals
‘(Ont)Regel De Zorg’, een initiatief van VVAA en de huisartsenactiegroep ‘Het
Roer Moet Om’. (Ont)Regel De Zorg pleit voor een verschuiving van focus op
regels naar meer tijd voor de patiént en vertrouwen in de professional.*®

Berwick pleit voor de overgang naar Era 3, welke Berwick zelf samenvat als het
‘ethische tijdperk’, waarin meer vertrouwen wordt gesteld in de intrinsieke moti-
vatie van zorgverleners, gemeenschapsgevoel tussen zorgverleners, volledige
transparantie, authentieke dialoog en patiéntgerichte zorg.* Het zijn dit soort
waarden waar wij met de ziekenhuizen over spreken in het OPEN leernetwerk.
Om nog even terug te pakken op Habermas’ theorie over het communicatieve han-
delen, zou het interessant zijn om nader te bezien in hoeverre het leernetwerk func-
tioneert, of kan functioneren, als een Habermasiaanse publieke sfeer. Uit het hier
besprokene blijkt in ieder geval dat met het leernetwerk een ruimte is geschept
waar in een veilige omgeving kan worden gesproken over gevoelige onderwerpen,

43.  D.M. Berwick, ‘Era 3 for Medicine and Health Care’, JAMA (315) 2016, afl. 13, p. 1329-1330.

44. M.S. Donaldson, ].M. Corrigan & L.T. Kohn (red.), To Err Is Human: Building a Safer Health System,
Washington (VS): National Academy Press 2000.

45.  Berwick 2016, p. 1329.

46. W. van den Elsen, ‘Doorgeslagen checklistdrift in de zorg’, Zorguvisie 18 juli 2013, zorgvisie.nl.

47. M. Oosterhoff, ‘Bureaucrazy’, Medisch Contact, 27 januari 2016, medischcontact.nl.

48.  Op de website van Het Roer Moet Om is een manifest te lezen van bezorgde huisartsen, waarvan
eis 3 luidt: “Toon vertrouwen in de deskundigheid van de beroepsgroep. Stop dan ook de grenze-
loze verzameldrift van nutteloze data.’, hetroermoetom.nu. (Ont)Regel De Zorg en Het Roer moet
om hebben op 26 maart 2016 62 ‘schrappunten’ (regels binnen zeven vakgebieden die volgens
professionals moeten worden geschrapt) aan minister Bruins aangeboden. B. Kiers, ‘Zorgprofessi-
onals zetten mes in regelgekte zorg’, Zorguisie 27 maart 2018, zorgvisie.nl.

49.  Berwick 2016, p. 1330.
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en dat de inzichten die samen worden opgedaan ook worden toegepast in een
praktijk die in hoge mate wordt beheerst door het voldoen aan procedures.

2.5 Tot sLot

Het OPEN leernetwerk is een leernetwerk van ziekenhuizen en wetenschappers
die ernaar streven meer openheid in de zorg te bewerkstelligen. Deze samenwer-
king heeft geleid tot vier belangrijke inzichten: openheid gaat niet vanzelf, maar
moet worden georganiseerd. Om aan de behoeften van patiénten en zorgverleners
tegemoet te kunnen komen, is belangrijk dat ziekenhuizen verkokering voorko-
men. Verkokering kan worden voorkomen door samenwerking in Bureau OPEN
en door het aanstellen van een contactpersoon voor de patiént. Twee belangrijke
vorderingen zijn de bereikte consensus over het delen van calamiteitenrapportages
en hoe je dat doet, en de noodzaak van een veilige cultuur waarin zorgverleners
worden geholpen om open te zijn. Vervolgstappen kunnen worden gezet op het
gebied van voorlichting, training en disclosure coaching.






3 EEN NADERE BESCHOUWING VAN HET OPEN
LEERNETWERK ALS ACTIEONDERZOEK

3.1 INLEIDING

Binnen het OPEN leernetwerk werken onderzoekers en deelnemende ziekenhui-
zen samen om tot dieper inzicht te komen hoe openheid kan worden georgani-
seerd. Deze samenwerking tussen onderzoekers en deelnemers is geinspireerd
door de beginselen van wat in de sociale wetenschappen ‘actieonderzoek” of "han-
delingsonderzoek” wordt genoemd. Naarmate de samenwerking met de ziekenhui-
zen bestendiger werd, ontstond ook meer ruimte om methodologisch goed actieon-
derzoek te willen doen, en, onder meer, strengere eisen te stellen aan de mate
waarin de ziekenhuizen daarin daadwerkelijk participeerden. Daarom is voor dit
promotieonderzoek ook literatuuronderzoek verricht naar (de verschillende opvat-
tingen over) actieonderzoek. Dit hoofdstuk is een verslag van dat literatuuronder-
zoek en een reflectie op het OPEN leernetwerk. Het hoofdstuk heeft daarom een
dubbele vraagstelling: (1) Wat is ‘actieonderzoek’” en waarin verschilt actieonder-
zoek van meer traditionele wetenschapsbenaderingen, en (2) hoe functioneert het
OPEN leernetwerk, tegen die achtergrond beschouwd?

Bij de aanvang van het OPEN leernetwerk was de belangrijkste ambitie om een
manier van onderzoeken te vinden met directe impact op de praktijk; daaraan lag
niet één specifieke visie op actieonderzoek ten grondslag. De kritische lezer vraagt
zich wellicht af in hoeverre het leernetwerk hier dan wel terecht als actieonderzoek
wordt gepresenteerd. Voor een antwoord op die vraag refereer ik graag aan Smith
e.a., wanneer zij schrijven over ‘the gap between idealism and reality’.! Het ploete-
ren in deze kloof en het beschrijven daarvan helpt, aldus Smith e.a., om zelf een
betere actieonderzoeker te worden, en het geeft andere actieonderzoekers het
geleerde ter overweging. Ik schrijf dit hoofdstuk met die reden: ik hoop dat (juridi-
sche) onderzoekers op zoek naar empirische onderzoeksmethoden met impact op
de praktijk, dit hoofdstuk een inspiratie vinden.

Voor zover dit project geen ‘perfect actieonderzoek’ betreft laat ik mij geruststellen
door vooraanstaande actieonderzoekers zoals Greenwood, Whyte en Harkavy: zij

1.  L.L. Smith e.a., ‘Between Idealism and Reality: Meeting the Challenges of Participatory Action
Research’, Journal of Action Research (4) 2010, afl. 8, p. 407-425, op p. 409.
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erkennen dat ‘perfecte’ actieonderzoeksprojecten zeldzaam zijn.? Volgens Green-
wood en Levin komt dat doordat actieonderzoek een langdurig en complex proces
is dat deels wordt bepaald door omstandigheden waarover de belanghebbenden
weinig controle hebben.® Reason, initiatiefnemer van het ‘SAGE Handbook of
Action Research’,* probeert de angst om een ‘imperfect” actieonderzoek te beschrij-
ven weg te nemen waar hij schrijft dat transparantie (over gemaakte keuzes en ver-
loop van het project) geen controlemechanisme voor methodologische zuiverheid
zou moeten zijn waar de onderzoekers op kunnen worden afgerekend, maar een
prikkel voor een open discussie over hoe het beter kan.> Dat biedt ruimte voor
reflectie en discussie die verloren zou gaan wanneer aspirant actieonderzoekers
hun ‘imperfecte’ of ‘mislukte’ project geen actieonderzoek durven noemen, of om
die reden achterwege laten het project te beschrijven.

Dit hoofdstuk is opgebouwd als volgt. Eerst beschrijf ik actieonderzoek als weten-
schappelijke aanpak (par. 3.2). Daarna volgt een bespreking van de wetenschapsfi-
losofische achtergronden die van belang zijn in actieonderzoek (par. 3.3). Dat doe
ik vrij uitgebreid, om de volgende reden. Actieonderzoek verschilt op een aantal
punten, zoals de relatie tussen de onderzoeker en hetgeen wordt onderzocht, vrij
veel van wat traditioneel gezien als ‘wetenschappelijk’ wordt gezien. Omdat juris-
ten zich meer gaan bezighouden met empirisch onderzoek (kijk o.m. naar de ont-
wikkelingen omtrent Empirical Legal Studies, afgekort ELS) is het daarom de
moeite waard wat langer bij die eigenheid van actieonderzoek stil te staan.

Vanaf paragraaf 4 beschrijf ik de ervaringen met het OPEN leernetwerk. Daarvoor
volg ik, net als in hoofdstuk 2, de aanwijzingen van Shani & Coghlan.® Zij reiken
vier criteria aan die in een verslag van actieonderzoek aan bod moeten komen,
zijnde (1) context, (2) de kwaliteit van de relaties in het project, (3) de kwaliteit van
het actieonderzoek zelf, en (4) de praktische uitkomsten en de gegenereerde ken-
nis. Als het gaat om kwaliteit van het onderzoek zelf (3), kan onder meer worden
gekeken naar de mate waarin de actieonderzoekers zich bewust zijn van de keuzes
die zij hebben gemaakt en daar ook transparant over zijn.”

De context waarin het OPEN leernetwerk functioneert is in hoofdstuk 2 besproken
en laat ik hier, behoudens een korte beschrijving van het leernetwerk in (par. 3.4.1),
achterwege. Ook de gegenereerde kennis, criterium (4), is in hoofdstuk 2 reeds aan
de orde gekomen. Uit paragraaf 3.2 zal blijken dat de eigenheid van actieonder-

2. D.J. Greenwood, W.F. Whyte & I. Harkavy, ‘Participatory Action Research as a Process and as a
Goal’, Journal of Human Relations (46) 1993, afl. 2, p. 175-192.

3. Greenwood & Levin 2007, p. 113.

4. H.Bradbury & P.Reason (red.), Handbook of Action Research: Participative inquiry and practice, Lon-
den (VK): SAGE Publications 2001.

5. P. Reason, ‘Choice and Quality in Action Research Practice’, Journal of Management Inquiry (15)
2006, afl. 2, p. 187-203.

6.  A.B. Shani & D. Coghlan, “Action research in business and management: a reflective review’,
Action Research (AR) (19) 2019, afl. 3, p. 518-541.

7. Reason 2006, p. 191.



3 Een nadere beschouwing van het OPEN leernetwerk als actieonderzoek 57

zoek met name is gelegen in de participatie van belanghebbenden in het onder-
zoek, en het nastreven van ‘actie’ of verandering. In wat volgt richt ik mij op de
vraag in welke mate het OPEN leernetwerk participatief is (criterium (2),
par. 3.4.2), en of er een zichtbare impact is van het OPEN leernetwerk in de praktijk
(criterium (4), par. 3.4.3). Daarna volgt een reflectie op het OPEN leernetwerk als
(een vorm van) actieonderzoek (par. 3.5), waarna een conclusie volgt (par. 3.6). Om
de leesbaarheid te bevorderen wordt het OPEN leernetwerk ook aangeduid met
‘het leernetwerk’.

3.2 WAT 1S ACTIEONDERZOEK?

Actieonderzoek is onderzoek met mensen in plaats van naar mensen, gericht op
verandering en het gezamenlijk genereren van nieuwe, praktische kennis. Actieon-
derzoek berust op het uitgangspunt dat alle mensen zinvolle kennis hebben en
gebruiken die nodig is voor de oplossing van het probleem. Daarom werken pro-
fessionele onderzoekers en belanghebbenden samen om een bestaande situatie te
verbeteren, en wordt de kennis van alle belanghebbenden gebundeld om recht-
vaardiger, duurzamer of bevredigender oplossingen van een probleem te berei-
ken.® De actieonderzoeker heeft ten opzichte van de belanghebbenden bij het pro-
bleem geen geprivilegieerde positie; eerder wordt diens kennis en vaardigheden
ingezet als hulpmiddelen om de belanghebbenden te helpen het probleem op te
lossen.

‘Onderzoek met mensen in plaats van naar mensen’ doet veronderstellen dat actie-
onderzoek altijd kwalitatief is, maar dat hoeft niet per se het geval te zijn. Omdat
actieonderzoek een probleem vanuit de praktijk benadert, zullen er vaak juist ver-
schillende onderzoeksmethoden mogelijk of zelfs nodig zijn om een probleem in al
zijn facetten te kunnen begrijpen. De focus op concrete problemen maakt actieon-
derzoek specifiek en contextueel. ledere situatie vraagt weer om een andere aan-
pak. Actieonderzoekers kunnen daarom putten uit een breed arsenaal aan traditio-
nele wetenschapsmethoden zoals literatuuronderzoek, interviews, focusgroepen
en kwantitatieve dataverzameling en analyse, maar er zijn ook actieonderzoekers
die gebruik maken van creatieve uitingen zoals beeldende kunst, toneelstukken en
muziek.’

3.2.1 Actie

“‘Actie’ is in actieonderzoek geen eenduidig concept. Volgens Boog kan niet van
actieonderzoek worden gesproken wanneer geen sprake is van een duidelijke

8. D.J. Greenwood & M. Levin, Introduction to Action Research: Social Research for Social Change, Thou-
sand Oaks (VS): SAGE Publications 2007, p. 3-4.

9. Greenwood & Levin 2007, p. 6; 98-99; A. McIntyre, Participatory action research, Los Angeles (VS):
SAGE Publications 2008, p. 20-22.
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interventie en een testfase, wat voor hem reden is om actieonderzoek te beperken
tot die situaties waarin nieuwe handelingsmogelijkheden moeten worden ontwik-
keld. Boog noemt als voorbeelden organisatie- en beleidsverandering of het ont-
wikkelen of vernieuwen van methodieken of interventies.!? Kemmis en Reason zijn
een andere opvatting toegedaan.!! Zij zien actieonderzoek als een manier om de
dialoog tot stand te brengen en te onderhouden. Anderen zien in het onderscheid
in nadruk op letterlijke actie een verschil tussen vormen van actieonderzoek die
gericht zijn op, bijvoorbeeld, organisatorische verandering en actieonderzoek dat
gericht is op emancipatie en/of empowering.!?

Een hiermee samenhangende vraag is wat moet worden verstaan onder ‘verande-
ring’ — de actie in actieonderzoek beoogt immers een bestaande situatie te verande-
ren. Abma e.a. noemen als voorbeeld onder meer leren op individueel en/of collec-
tief niveau, veranderingen in praktijk en de opbouw van netwerken en nieuwe
samenwerkingsverbanden.!* Verandering kan dus iets heel tastbaars zijn, maar
ook ongrijpbaar. Dat sommige veranderingen moeilijk te meten zijn, maakt het
actieonderzoek echter niet per definitie minder succesvol; zoals Abma e.a. stellen
kan een aanpassing in de manier van denken van grote invloed zijn op de manier
waarop iemand handelt in de toekomst.!* De vraag of er iets is veranderd hoeft
voorts niet per se meetbaar te zijn, maar kan ook afhankelijk zijn van datgene wat
voor de deelnemers als verandering telt. Daarvoor is dus niet zozeer nodig dat er
wordt getest of gemeten, maar wel dat er gezamenlijk wordt gereflecteerd op het
verloop en de betekenis van de actie in de praktijk.

3.2.2 Participatie

Actieonderzoek is immers participatief. Dat betekent dat actieonderzoek onder-
zoek is met mensen in plaats van naar mensen, en dat de traditionele hiérarchie
tussen ‘kenner’ en ‘gekende’ (hierna: belanghebbenden) in actieonderzoek groten-
deels komt te vervallen. De actieonderzoeker is geen expert die vanuit zijn of haar
theoretische kennis vertelt hoe belanghebbenden beter zouden kunnen handelen,
werken of leven, maar zet zijn of haar professionele kennis of vaardigheden in als
één van de middelen voor het ontwikkelen van kennis en vaardigheden van de
belanghebbenden zelf.!> Het primaire doel van één onderzoeksproject is een situ-
atie te leren begrijpen om deze vervolgens te kunnen veranderen. Een achterlig-

10.  B. Boog, ‘Handelingsonderzoek of action research’, Kwalon (12) 2007, afl. 34, p. 13-19.

11.  S. Kemmis, ‘Participatory Action Research and the Public Sphere’, in: P. Ponte & B.H.J. Smit (red.),
The Quality of Practitioner Research, Leiden: Brill 2007, p. 9-27; Reason 2006, p. 191.

12.  A.W.Johansson & E. Lindhult, ‘Emancipation or workability? Critical versus pragmatic scientific
orientation in action research’, Action Research (6) 2008, afl. 1, p. 95-115.

13. T. Abma, S. Banks, T. Cook e.a., Participatory research for health and social well-being, Springer Inter-
national Publishing 2019, p. 102.

14. Abma e.a. 2019, p. 102.

15.  Greenwood & Levin 2007, p. 119.
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gend doel van actieonderzoek, dat wil zeggen verderstrekkend dan één concreet
onderzoeksproject, is het vergroten van economisch, politiek, psychisch en spiritu-
eel welzijn evenals het vergroten van sociale rechtvaardigheid en democratie in
bredere zin.!® Actieonderzoek is daarnaast academisch, in die zin dat actieonder-
zoek een bijdrage probeert te leveren aan theorievorming over het bestudeerde
probleem of over het verloop van het actieonderzoek zelf.

Actieonderzoek onderscheidt zich dus van traditioneel onderzoek omdat zij die
normaal gesproken onderwerp van studie zijn in het onderzoek participeren, en
omdat een probleem of situatie niet alleen wordt beschreven, maar ook wordt
opgelost of veranderd. Daaraan liggen meerdere gedachten ten grondslag, van ide-
ologische maar ook van meer pragmatische aard. Pragmatisch gezien draagt parti-
cipatie bij aan de validiteit van de onderzoeksresultaten. Belanghebbenden kunnen
de praktische uitvoerbaarheid van verbetermaatregelen beoordelen, en wanneer
leidinggevenden of beleidsmakers betrokken zijn kunnen verbetermaatregelen ook
direct worden uitgevoerd zonder dat er sprake is van een vertaling van theorie
naar praktijk. Participatie zorgt, kortom, voor wetenschappelijk onderzoek dat
praktische toegevoegde waarde heeft.!”

Participatie ligt ook besloten in het democratiserende doel van actieonderzoek.!8
Dat betekent dat deelnemers zeggenschap over het project hebben. Deelnemers
moeten de kans krijgen om mee te beslissen wanneer belangrijke keuzes worden
gemaakt, zoals de vraagstelling, de manieren om tot kennis te komen en de manier
waarop nieuwe kennis wordt verspreid.!” Greenwood en Levin spreken in die zin
van ‘cogenerative knowledge’, kennis die samen is gevormd.?’ Dat betekent ook
weer niet dat alle deelnemers op dezelfde manier en in gelijke mate moeten bijdra-
gen aan het project. Deelnemers verschillen in kennis en vaardigheden, maar ook
in motivatie en beschikbaarheid om aan het project te willen (blijven) bijdragen.
Wanneer actieonderzoekers dergelijke verschillen niet in acht nemen, kan actieon-
derzoek zijn doel voorbijschieten en empowering zelfs belemmeren.?!

Aan actieonderzoek kan de noemer participatief (‘Participatory Action Research’,
afgekort PAR) worden toegevoegd. Nu action research hoe dan ook participatief is
klinkt dat als een pleonasme, maar in de regel wordt met PAR geduid op een spe-
cifieke vorm van actieonderzoek waarin de medeonderzoekers betrokken zijn bij
alle fasen van het onderzoeksproces, inclusief het dissemineren van de resultaten,

16.  Reason & Bradbury 2001, p. 2; Greenwood & Levin 2007, specifiek p. 9-11, waar de pragmatische
insteek van de auteurs wordt uiteengezet.

17.  Abma e.a. 2019, p. 12-14; 118.

18. Abmae.a. 2019, p. 14.

19.  McIntyre 2008, p. 1.

20. Greenwood & Levin 2007, p. 93-98.

21. Abmae.a. 2019, p. 93-96.
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zoals het schrijven van de onderzoeksrapportage.?? Er zijn ook onderzoekers die
zichzelf participatief onderzoekers noemen, zonder de ‘actie’. Voor sommigen zijn
participatief onderzoek, actieonderzoek, en participatief actieonderzoek drie
manieren om hetzelfde te zeggen, terwijl anderen hier wél verschillende vormen
van actieonderzoek onder verstaan? Bergold en Thomas zien participatief onder-
zoek (dus zonder actie) voor Bergold en Thomas als een benadering waarin de
nadruk minder ligt op het teweegbrengen van verandering en meer op het genere-
ren van nieuwe kennis,** terwijl Abma e.a. participatief onderzoek wel degelijk
zien als een manier ‘to bring about some form of change or action,”.”

Participatie heeft gevolgen voor de manier waarop een actieonderzoek wordt
opgezet en uitgevoerd. Actieonderzoek vangt aan door het formuleren van een
onderzoeksvraag of hulpvraag. Het verdere verloop is een dynamisch samenspel
waarin reflectie (bezinning op de resultaten uit onderzoek of op het proces) en
actie (de interventie in de bestaande situatie) elkaar voortdurend afwisselen.
Reflectie op actie kan ertoe leiden dat de onderzoeksvragen of het proces wordt
aangepast. Het heeft daarom maar weinig zin om te proberen een actieonderzoek
ver vooruit te plannen. Reason omschrijft actieonderzoek als een ‘emergent pro-
cess’, een proces dat gaandeweg ‘ontstaat’.?® Volgens Greenwood en Levin is het
gedurende dat proces ‘a good sign of the learning taking place in an AR project
(when) the initial questions are reshaped to include newly discovered dimen-
sions.””

3.2.3 Onderzoek

Actieonderzoek is geen studeerkamerwetenschap, zoveel zal inmiddels duidelijk
zijn, maar theorie en theorievorming spelen wel degelijk een rol in actieonderzoek.
Sterker nog, actie moet juist gedreven zijn door theorie, maar dan wel door theorie
gebaseerd op de ervaringen die zijn opgedaan met handelen in de praktijk. Theorie
en praktijk, of theorie en actie, zijn in de visie van actieonderzoekers daarom geen
gescheiden werelden, maar verhouden zich tot elkaar in een dynamisch proces
waarin beiden elkaar voortdurend voeden: ‘Theory and practice are interlinked.
Thought draws understanding or insight from the experience of acting. Action
then puts the understanding to the test.””® Kemmis en McTaggart omschrijven de

22.  O.F. Borda, ‘Participatory (Action) Research in Social Theory: Origins and Challenges’, in: Reason
& Bradbury 2001, p. 27-37; Greenwood & Levin 2007, p. 151-166; E.M. Houh & K. Kalsem, ‘Theori-
zing Legal Participatory Action Research: Critical Race/Feminism and Participatory Action
Research’, Qualitative Inquiry (3) 2015, afl. 21, p. 262-276.

23.  Greenwood & Levin 2007, p. 153-154.

24. ]. Bergold & S. Thomas, ‘Participatory research methods: A methodological approach in motion’,
Historical Social Research/Historische Sozialforschung (37) 2012, afl. 4, p. 191-222.

25. Abmaea., 2019,p.7.

26. Reason 2006, p. 189.

27.  Greenwood & Levin 2007, p. 93.

28.  B. Dick, E. Stringer & C. Huxham, ‘Theory in Action Research’, AR (7) 2009, afl. 1, p. 5-12, op p. 6.
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verhouding tussen theorie en praktijk als: ‘reaching out” from the specifics of parti-
cular situations (...) (and) ‘reaching in” from the standpoints provided by different
perspectives, theories, and discourses’,” een omschrijving die doet denken aan in
elkaar grijpende handen, en daarmee treffend de wederzijdse afhankelijkheid van
actie en theorie illustreert. In actieonderzoek zullen bewuste fasen van theorievor-
ming worden afgewisseld met fasen waarin wordt gehandeld. Er kan bijvoorbeeld
een periode van literatuuronderzoek aan de samenstelling van een actieonder-
zoeksgroep voorafgaan, of er wordt na het uitvoeren van een concrete interventie
tijd ingeruimd om samen op de resultaten te reflecteren. Bewuste theorievorming
kan dus aan actie voorafgaan, maar kan ook volgen uit de ervaringen die worden

opgedaan. In de ideale situatie volgt het één organisch uit het ander.*
3.3 WAT IS DE ACHTERGROND VAN ACTIEONDERZOEK?
3.3.1 De familie van actieonderzoek

Kort samengevat is actieonderzoek onderzoek met mensen in plaats van naar men-
sen, gericht op verandering en het gezamenlijk genereren van nieuwe, praktische
kennis. Actieonderzoek verschilt daarmee van andere, meer traditionele opvattin-
gen over hoe wetenschappelijke kennis te verwerven, en zelfs over wat weten-
schappelijke kennis is of zou moeten zijn. Het is wellicht wat karikaturaal, maar
traditioneel wordt toch eerder aan door (kwantitatieve) data onderbouwde hypo-
thesen gedacht, conform het logisch-positivistische wetenschapsideaal uit de Ver-
lichting. In dat paradigma is de objectiviteit van de onderzoeker cruciaal. Participa-
tie van hen die normaal gezien de ‘onderzochten’ zijn is dan problematisch, omdat
de betrokkenheid van de onderzoeker de resultaten kan beinvloeden, zogenaamde
‘bias’. Bias kan worden tegengegaan door afstand te houden tussen onderzoeker
en onderzochte en door het hanteren van goed omschreven en onderbouwde
onderzoeksmethoden zoals strikte randomisatie. Dat is bij actieonderzoek allemaal
anders, en vanuit een positivistisch wetenschapsparadigma schuurt actieonder-
zoek daarom met veel dat traditioneel als zuiver wetenschappelijk wordt gezien.
Bij actieonderzoek liggen echter andere ideeén aan de wetenschappelijke onderne-
ming ten grondslag en worden ook andere doelen nagestreefd, althans, zijn andere
doelen primair.3!

Actieonderzoek relativeert het fundament van de objectiviteit, en gaat ervan uit dat
mensen sociaal gesitueerd zijn en dat kennis daarom nooit geheel objectief en

29.  Kemmis & McTaggart 2007, p. 283.

30. Greenwood & Levin 2007, p. 87.

31. C. Cassell & P. Johnson, ‘Action Research: Explaining the Diversity’, Journal of Human Relations
(59) 2006, afl 5, p. 783-814.
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onveranderlijk kan zijn.3? In de kern koestert actieonderzoek vooral een enigszins
ander ideaal van kennis — al is het makkelijk om de verschillen te overdrijven.
Direct bruikbare kennis wordt volgens de actieonderzoeker beter bereikt niet van
buiten, maar juist binnen de sociale context waarin zij toepassing vindt of zou moe-
ten vinden. Daarmee wordt de basis gelegd voor een wetenschappelijke benade-
ring waarin de onderzoeker bewust juist geen afstand neemt van het onderzoeks-
object, zoals gebruikelijk is in het logisch-positivistische paradigma, maar partici-
patie het sleutelwoord is — zonder context immers geen geldige kennis. Actieonder-
zoek is voorts een cyclisch proces waarin fasen van handelen en reflectie worden
afgewisseld, ook wel samengevat met ‘plan, act and observe, reflect’®® of nog sim-
peler: ‘look, act, reflect’.3* Dat is de korte versie. Maar wie zich in actieonderzoek
verdiept komt er al snel achter dat er niet één manier is om actieonderzoek te doen,
maar dat er binnen de ‘familie van actieonderzoek’ een rijke diversiteit aan nauw
verwante wetenschappelijke benaderingen bestaat.

Enigszins kort door de bocht kan worden gezegd dat er binnen het fenomeen actie-
onderzoek een glijdende schaal bestaat tussen ‘organisatorisch” en ‘emancipatoir’
actieonderzoek. Beide zijn participatief en gericht op verandering, maar het onder-
scheid is gelegen in de nadruk die op de respectievelijke elementen van actieonder-
zoek (participatie, actie, onderzoek) wordt gelegd en waar participatie toe dient.
Het ene uiterste, organisatorisch actieonderzoek, betreft vormen van actieonder-
zoek die gericht zijn op het implementeren en evalueren van concrete verbeter-
maatregelen, bijvoorbeeld in het verhogen van arbeidsproductiviteit in organisa-
ties, ook wel actieonderzoek ‘uit het Noorden” genoemd.

Veel ‘Noordelijk’ actieonderzoek is geinspireerd door het werk van, onder meer,
Kurt Lewin en het Tavistock Institute in Stockholm.?> Lewin, die de term actieon-
derzoek als eerste gebruikte, was een fel tegenstander van de door hem gesigna-
leerde kloof tussen de sociale wetenschap en de praktische problemen die mensen
ervaren in hun dagelijks leven.’® Lewin zag actieonderzoek als een manier om die
kloof te overbruggen: ‘No action without research; no research without action’.”
Actieonderzoek in de stijl van Lewin is geént op de experimentele methode, en zou
daarom de vorm moeten krijgen van ‘(...) a spiral of steps, each of which is com-

32.  P.Reason & H. Bradbury, ‘Introduction’, in P. Reason & H. Bradbury (red.), The SAGE Handbook of
Action Research: Participative Inquiry and Practice, Los Angeles (VS): SAGE Publications 2014, p. 8.

33. S. Kemmis & R. McTaggart, The Action Research Planner, Victoria (AUS): Deakin University 1988,
p-11.

34. Stringer houdt deze fasen ook aan als hoofdstukindeling in zijn handboek Action Research, zie:
E.T. Stringer, Action Research, Los Angeles (VS): SAGE Publications 2013, p. 99-163.

35.  Zie voor een geschiedenis van ‘Noordelijk” actieonderzoek Greenwood & Levin 2007, p. 13-29.

36. L. Dickens & K. Watkins, ‘Action Research: Rethinking Lewin’, Management Learning (30) 1999, afl.
2, p. 127-140.

37.  Citaat van Lewin, uit: C. Adelman, ‘Kurt Lewin and the Origins of Action Research’, Journal of
Educational Action Research (1) 1993, afl. 1, p. 7-24, op p. 8.
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posed of a circle of planning, action, and fact-finding about the result of the
action’,*® waarbij de actieonderzoeker samenwerkte met belanghebbenden bij de
implementatie van een interventie in de praktijk. Hoewel Lewin de participatie
van belanghebbenden veel gewicht gaf, bleven planning en feitenverzameling in
zijn actieonderzoek voorbehouden aan de onderzoekers. Gustavsen omschrijft het
actieonderzoek van Lewin daarom zelfs als ‘raids into reality performed to verify
grand theory’.¥

Waar een Noorden is bestaat er ook een Zuiden, en in termen van actieonderzoek
hebben we het dan over actieonderzoeksprojecten die meer nadruk leggen op ver-
andering door bewustwording van de (machts)structuren die bijdragen aan de
onderdrukking van achtergestelde groepen in de samenleving.*’ Zuidelijk actieon-
derzoekers laten zich, onder meer, inspireren door het liberationistische werk van
Paolo Freire in Brazilié*! en Orlando Fals Borda in Colombia.*? Dergelijk actieon-
derzoek hecht (nog) meer belang aan participatie van de belanghebbenden in de
opzet, het verloop en het verspreiden van de opgedane kennis en wordt ook wel
participatief actieonderzoek genoemd (PAR). Daarmee wordt tot uitdrukking
gebracht dat participatie in alle stadia van het onderzoeksproces wordt nage-
streefd.

Actieonderzoek lijkt dus in veel opzichten nogal fundamenteel af te wijken van
andere, meer traditionele wetenschapsopvattingen. Daarom is het voor een goed
begrip onmisbaar om het ook over die fundamenten te hebben. In het navolgende
wordt zo kort mogelijk ingegaan op de verschillende filosofische benaderingen die
als de achtergrond van actieonderzoek kunnen worden gezien. De wetenschapsfi-
losofische wortels van actieonderzoek liggen wijd verspreid. Reason en Bradbury
noemen onder andere het pragmatisme, liberaal humanisme, het systeemdenken,
de fenomenologie, en de Kritische Theorie als invloedrijke denkstromingen.43 Het
feminisme heeft een niet te verwaarlozen invloed gehad op actieonderzoek;* daar-

38. K. Lewin, “Action Research and Minority Problems’, Journal of Social Issues (4) 1946, afl. 2, p. 34-46,
op p. 38.

39.  B. Gustavsen, ‘Theory and Practice: The Mediating Discourse’, in: P. Reason & H. Bradbury (red.),
Handbook of Action Research: Concise Paperback Edition, Thousand Oaks (VS): SAGE Publications
2006, p. 17-27, op p. 25.

40. Vaak is Zuidelijk actieonderzoek ook letterlijk (geografisch) afkomstig uit Zuidelijke landen, maar
er wordt ook gesteld dat er een “Zuiden in het Noorden is’, waarmee wordt bedoeld dat ook in
welvarende landen achtergestelde groepen bestaan.

41.  Freire was pedagoog en zag in het onderwijs potentie voor emancipatie. Diens bekendste werk
betreft P. Freire, The Pedagogy of the Oppressed, New York (VS): Continuum 2005 (eerste druk 1970).

42.  Fals Borda was socioloog en was één van de eersten om Participatory Action Research te gebrui-
ken voor de politieke emancipatie van boerenbewegingen ten opzichte van de heersende Colom-
biaanse elite. Een beschrijving van die eerste bewegingen richting PAR is gepubliceerd in de eer-
ste uitgave van het SAGE Handbook of Action Research, zie noot 24.

43.  Reason & Bradbury 2014, p. 3.

44. P.Reason & K. McArdle, ‘Brief Notes on the Theory and Practice of Action Research’, in: S. Becker
& A. Bryman (red.), Understanding Research Methods for Social Policy and Practice, Londen (VK): The
Polity Press 2004, p. 114-122; Greenwood & Levin 2007, p. 164.
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naast benoemt Scott-Villiers in de SAGE Encyclopedia of Action Research de her-
meneutiek als ‘always at work in action research’.%>

Cassel en Johnsson betogen dat in ieder geval een deel van de verschillen tussen
actieonderzoekers is terug te voeren op de wetenschappelijke traditie waar actieon-
derzoekers toe behoren.*® Het gaat dan om de hermeneutiek, als tegenhanger van
het positivistische gedachtengoed; het Amerikaans Pragmatisme, wat ten grond-
slag ligt aan het Noordelijke, organisatorische actieonderzoek; en de Kritische The-
orie als grondslag van Zuidelijk emancipatoir actieonderzoek. Om actieonderzoek
beter te begrijpen heb ik mij daarom in de drie meest toonaangevende tradities, in
het kader van hun relevantie voor actieonderzoek, verder verdiept. In de navol-
gende paragrafen volgt van die tradities een korte beschrijving.

3.3.2 De hermeneutiek

Het centrale begrip in de hermeneutiek is het ‘Verstehen’, wat vertaald kan wor-
den als het begrijpen of het verstaan. De centrale vraag in de hermeneutiek betreft
de vraag naar het begrijpen: wat is begrijpen? Wanneer hebben we iets begrepen?
Het gaat daarbij niet om het duiden van een tekst of kunstwerk zelf, maar om de
theorie van het duiden, waaronder het achterhalen en expliciet maken van de ach-
tergrond of een context waarbinnen het te duiden object is gemaakt, met het doel
het object begrijpelijker te maken. De hermeneutische methode heeft in de geestes-
wetenschappen bredere toepassing gekregen als een tegenreactie op de dominantie
van de positivistische methode, die voor de ‘menswetenschappen’ — de geesteswe-
tenschappen, de letteren, het recht — niet geschikt werd geacht.*” Voor actieonder-
zoekers is met name het werk van Hans Georg Gadamer van belang.*®

Gadamer gaat ervan uit dat iedereen historisch en cultureel gevormd is. Bias, de
vooroordelen die een positivist in zijn onderzoek probeert te elimineren, zijn
daarom geen risico maar ‘voor-oordelen’ (met nadruk op het koppelteken) die ons
helpen een nieuwe ervaring naar onze eigen situatie te vertalen. Daarvan uit-
gaande gaat wetenschap niet langer over het ontdekken van ‘objectieve’ feiten,
maar om het leren te begrijpen. Dat begrijpen is volgens Gadamer een actief pro-
ces. Alleen door een tekst of situatie te vertalen naar onze eigen situatie kunnen wij
toegang krijgen tot de betekenis daarvan.*’ In andere woorden: begrijpen is toepas-
sing.

45.  P. Scott-Villiers, ‘Hermeneutics’, in: D. Coghlan & M. Brydon-Miller (red.) SAGE Encyclopedia of
Action Research, Los Angeles (VS): SAGE Publications 2014, p. 404 — 405.

46. Cassel & Johnson 2006.

47. M. Leezenberg & G. de Vries, Wetenschapsfilosofie voor de geesteswetenschappen, Amsterdam:
Amsterdam University Press 2005, p. 135.

48.  Scott-Villiers 2014, p. 390-374.

49. J. Grondin, ‘Gadamer’s basic understanding of understanding’, in: R.J. Dostal (red.) The Cambridge
Companion to Gadamer, Cambridge (VK): Cambridge University Press 2002, p. 36-51, op p. 42-44.
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Gadamer vergelijkt het begrijpen met een gesprek waarin gesprekspartners tot
wederzijds begrip (‘verstindigung’) komen. Dat beiden door dit proces verande-
ren, kenner en gekende, illustreert Gadamer met de metafoor ‘horizonversmelting’.
Mijn horizon, datgene dat mijn blik bepaalt, versmelt met die van mijn gespreks-
partner wanneer wij wederzijds begrip bereiken. Daardoor verandert niet alleen
mijn blik op (het standpunt van) mijn gesprekspartner, maar verander ook ik zelf.
In de woorden van Taylor: ‘If understanding the other is to be construed as fusion
of horizons and not as possessing a science of the object, then the slogan might be:
no understanding the other without a changed understanding of self.”®® Dat bete-
kent ook dat de hermeneutische ervaring openheid veronderstelt; het onderhou-
den van een voortdurende dialoog tussen de kenner en het onbekende en de
bereidheid het eigen ongelijk te erkennen. Greenwood & Levin zien in actieonder-
zoek een manier om dat gesprek gaande te houden.! Zij signaleren dat de dialoog,
ook in die vormen van actieonderzoek die gericht zijn op organisatorische veran-
deringen (zie verder par. 3.3.3) een steeds belangrijker plek krijgt in actieonder-
zoek.»?

3.3.3 Pragmatisch actieonderzoek

Het pragmatisme is een stroming in de filosofie die actie en theorie verenigt in het
zoeken naar een oplossing van een probleem, waarbij afstand wordt genomen van
filosofische vraagstukken waarvan geen praktische consequenties te verwachten
zijn. Charles Peirce wordt gezien als de grondlegger van het pragmatisme.>* In
diens essay ‘How to make our ideas clear’ ontwikkelde Peirce het pragmatisch
maxime: ‘Consider what effects, which might conceivably have practical bearings,
we conceive the object of our conception to have. Then our conception of these
effects is the whole of our conception of the objects.”® Oftewel; fenomenen krijgen
betekenis door de concrete gevolgen die zij in onze omgeving veroorzaken, en niet
door een onzichtbare, abstracte of metafysische werkelijkheid die buiten ons
bestaat. William James, een collega van Peirce, liet zien hoe het pragmatisch
maxime kan worden gebruikt om anderszins eindeloze, metafysische discussies te
beslechten door de vraag te stellen of het aannemen van het ene, of het andere

50. C. Taylor, ‘Gadamer on the human sciences’, in: R.J. Dostal (red.), The Cambridge Companion to
Gadamer, Cambridge (VK): Cambridge University Press 2002, pp. 126-142, op p. 141.

51.  Greenwood & Levin 2007, p. 72.

52.  Greenwood & Levin 2007, p. 17.

53.  A. Malachowski, ‘Introduction: The Pragmatist Orientation’, in: A. Malachowski (red.), The Cam-
bridge Companion to Pragmatism, Cambridge (VK): Cambridge University Press 2013, p. 1.

54. C. Hookway, “The Principle of Peirce’ and the Origins of Pragmatism’, in: Malachowski 2013,
p. 17-35.

55.  Hookway 2013, p. 25.
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standpunt enig verschil maakt in de praktijk (of het ‘practical bearings’ heeft).>
Blijkt dat niet het geval te zijn, dan is die discussie zinloos.

Greenwood en Levin, de pragmatisch actieonderzoekers die in dit hoofdstuk veel
worden geciteerd, hebben zich vooral laten inspireren door de filosofie van John
Dewey. Voor hen zijn de combinatie van actie en reflectie in Dewey’s kentheorie,
en diens toewijding aan het bevorderen van democratische gemeenschap belang-
rijke aanknopingspunten voor actieonderzoekers.%” Ik licht beiden hier, met de
nodige versimpeling, kort toe. Volgens Dewey verkrijgen wij kennis door het com-
bineren van handelen en de reflectie op dat handelen in een voortdurend proces
van trial-and-error. ‘Ervaring’ is in de kentheorie van Dewey een centraal begrip,
dat bij Dewey een ‘transactionele” invulling krijgt, waarmee hij bedoelt dat levende
organismen — zoals mensen — door te handelen op hetzelfde moment verandering
teweegbrengen en verandering ondergaan.”® Het handelen wordt gestuurd door
de betekenis die een organisme aan zijn omgeving geeft. Het kan voorkomen dat
de betekenis van een situatie onduidelijk is. Op dat moment ontstaat een probleem
waarover moet worden nagedacht. Enkel over het probleem nadenken levert ech-
ter geen kennis op, die wordt pas verkregen op het moment dat daadwerkelijk
wordt gehandeld.” Kennis is voor Dewey dan ook nooit een stilstaand of finaal
iets, maar iets dat altijd voorlopig is; hetgeen waar we het voor nu maar mee moe-
ten doen.

De eenheid van actie en reflectie levert volgens Dewey een enorm potentieel aan
democratische potentie, want door actie en reflectie te verbinden, ontstaat het ver-
mogen om kritisch op het eigen bestaan te reflecteren.®” Daarmee hangt samen dat
democratie voor Dewey meer is dan een staatsinrichting. Volgens Dewey draait
democratie om het cultiveren van gemeenschap. Individualiteit beschouwd Dewey
als kernprobleem in de moderne samenleving.®! Door een eenzijdige focus op indi-
vidueel eigenbelang ontbreekt het vermogen om gezamenlijke interesses te identi-
ficeren en te signaleren wanneer deze in gevaar zijn. Een staat is dan ook democra-
tisch, in de filosofie van Dewey, wanneer diens instituties bijdragen aan ‘the
expansion of the individuals’ capacity for free inquiry, social intelligence and criti-
cal reflection’.%? Zoals gezegd is het pragmatisme de grondslag voor de meer orga-
nisatorisch, of Noordelijk, geinspireerde vormen van actieonderzoek. Maar dat
betekent dus niet dat pragmatisch actieonderzoek niet emancipatoir is. De partici-

56.  A.Malachowski, ‘James’ Holism: the Human Continuum’, in: Malachowski 2013, p. 39.

57.  Greenwood & Levin 2007, p. 59-62.

58. G. Biesta, ‘Kennen als een vorm van handelen: John Deweys transactionele kentheorie’, in:
L. Logister (red.), John Dewey: Een inleiding tot zijn filosofie, Budel: Damon 2007, p. 17-33.

59. L. van der Scheer, ‘Wat ethiek vermag: over de ethiekopvatting van John Dewey’, in: Logister
2007, p. 55-75, op p. 60-64.

60. Citaat van Dewey uit A. Kadlec, ‘Reconstructing Dewey: The philosophy of Critical Pragmatism’,
Polity 2006, afl. 38, p. 519-542, op p. 535.

61. L. Logister, Creatieve Democratie: John Deweys Pragmatisme als grondslag voor een democratische
samenleving, Budel: Uitgeverij Damon 2006, p. 214-219 en p. 229-230.

62.  Kadlec 2006, p. 537.
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patie van belanghebbenden staat ook voor pragmatisch actieonderzoekers niet
alleen ten dienste van efficiént en effectief onderzoek, maar dient daarnaast ook
uitdrukkelijk het vergroten van democratische potentie.

3.3.4 Kritisch actieonderzoek

De vooraanstaande filosoof Jiirgen Habermas is de bekendste vertegenwoordiger
van de Kritische Theorie, een interdisciplinaire, reflectieve, dialectische en kritische
manier van wetenschap beoefenen die in de jaren "30 van de vorige eeuw is ont-
wikkeld als tegenwicht voor het Verlichtingsdenken. Het uitgangspunt van de Kri-
tische Theorie is dat mensen de werkelijkheid vormen door hun mentale en fysieke
activiteit. Doordat in de Verlichting centraal is komen te staan wat in een gegeven
situatie de meest efficiénte manier is om een concreet doel te bereiken (de instru-
mentele rationaliteit) heeft de dialectiek van de Verlichting ertoe geleid dat de
mens niet bevrijd is, maar juist steeds verder wordt onderdrukt in een toenemend
geindustrialiseerde en gebureaucratiseerde wereld. Als tegenwicht voor dit steeds
verder oprukkende Verlichtingsdenken ontwikkelden Theodor Adorno en Max
Horkheimer daarom de Kritische Theorie. Kritische wetenschappers zijn ‘kritisch’
ten opzichte van de status quo, en stellen zichzelf ten doel de mens te emanciperen
door het ontwikkelen van ‘critical consciousness (...) through their recognition of
their present oppression by their ‘introjection (...) of the cultural myths of the
dominator’.%3

Ook Habermas signaleert het oprukken van de instrumentele rationaliteit, door
Habermas uitgedrukt in de kolonisering van de ‘leefwereld’ (het geheel van infor-
mele netwerken zoals familie, huishouden, cultuur, vrienden en verenigingsleven
dat ons alledaagse leven bepaald) door de ‘systeemwereld’ (de optelsom van gein-
stitutionaliseerde staatsmacht en marktdenken). De leefwereld wordt gevoed door
wat Habermas het ‘communicatieve handelen” noemt. Normaal gezien — in wat
Habermas de ‘ideal speach situation’ noemt — gaan gesprekspartners ervan uit dat
uitspraken voldoen aan vier validiteitsclaims. Uitspraken zijn (1) waar en (2)
begrijpelijk, (3) de spreker is oprecht en, (4), bovendien gelegitimeerd om de uit-
spraak te doen. Wanneer een probleem ontstaat doordat aan één of meer van de
validiteitsclaims niet wordt voldaan, bijvoorbeeld omdat één van de gesprekspart-
ners denkt dat de ander liegt, wordt consensus bereikt door over te gaan tot het
communicatieve handelen.®

63. Citaat van Paolo Freire, in: Cassell & Johnson 2006, p. 799.

64. Een introductie in de filosofie van Habermas is te vinden in S.K. White (red.), The Cambridge Com-
panion to Habermas, Cambridge University Press (VK): Cambridge 2006 en G. Finlayson, Habermas:
A Very Short Introduction, Oxford University Press (VK): Oxford 2005. Deze puntsgewijze samen-
vatting van het communicatieve handelen is ontleend aan: S. Kemmis, ‘Participatory Action
Research and the Public Sphere’, in: P. Ponte & B.H.]. Smit (red.), The quality of practitioner research,
Leiden: Brill 2007, p. 9-27.
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Het communicatieve handelen is een proces om (1) intersubjectieve overeenstem-
ming te bereiken als basis voor (2) gezamenlijk begrip, zodat er (3) ongeforceerde
consensus kan worden bereikt over hoe te handelen. Succesvol communicatief han-
delen voegt nieuwe consensus toe aan het reservoir aan gedeelde aannames en
achtergrondinformatie, die nodig is wanneer men opnieuw met elkaar in gesprek
gaat.®® Bovendien ontstaat door het communicatieve handelen ‘communicative
space’, ‘it brings people together around shared topical concerns, problems and
issues with a shared orientation towards mutual understanding and consensus’.%
Communicative space, of hierna: communicatieve ruimte, vestigt solidariteit tus-
sen mensen, en verleent legitimiteit aan de beslissingen die mensen nemen. Kem-
mis en McTaggart zien in participatief actieonderzoek een manier om communica-
tieve ruimte tot stand te brengen:

‘The process of participatory action research is one of mutual inquiry aimed at reaching inter-
subjective agreement, mutual understanding of a situation, unforced consensus about what to
do, and a sense that what people achieve together will be legitimate not only for themselves but

also for every reasonable person’.®”

De leefwereld wordt, kortom, gestuurd door hetgeen wij met elkaar zijn eens
geworden, en actieonderzoek kan een instrument zijn om dat proces te faciliteren.

De systeemwereld, met zijn complexe en vaak onpersoonlijke netwerken van rela-
ties, wordt niet gestuurd door consensus, maar door macht en geld. Op zichzelf is
daar niets mis mee, maar het probleem is nu, aldus Habermas, dat de systeemwe-
reld ten opzichte van de leefwereld te dominant is geworden. Daardoor wordt de
leefwereld onvoldoende gevoed door succesvol communicatief handelen, wat leidt
tot “pathologieén’. Daarmee doelt Habermas, onder meer, op sociale desintegratie,
vervreemding en demoralisatie. Als voorbeeld kan een conflict tussen overheid en
burger worden genoemd. De overheid functioneert in de bureaucratische systeem-
wereld, terwijl de burger het conflict vanuit diens leefwereld ervaart. In een pread-
vies omtrent de bestuursprocedure is het conflict tussen de overheid en de burger
door een rechter geformuleerd als “‘het is niet eerlijk’ versus: ‘het is rechtmatig’. De
rechter kijkt (...) of het besluit rechtmatig is. Hij weet niet wat hij aan moet met ‘het

65.  Kemmis 2007.

66. S. Kemmis, ‘Exploring the Relevance of Critical Theory for Action Research: Emancipatory Action
Research in the Footsteps of Jiirgen Habermas’, in: Reason & Bradbury 2001, p. 91-103, op p. 100.

67. S. Kemmis & R. McTaggart, Participatory Action Research: Communicative Action and the Public
Sphere, in: N.K. Denzin & Y.S. Lincoln, Strategies of Qualitative Inquiry, Thousand Oaks (VS):
SAGE Publications 2007, p. 271-330, op p. 296.
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is niet eerlijk’.® Het gevolg: de burger voelt zich niet gehoord’. De kloof tussen
overheid en burger is groter geworden in plaats van kleiner.

De oprukkende systeemwereld kan een halt worden toegeroepen, juist door het
cultiveren van het communicatieve handelen in wat Habermas “public spheres’
noemt — spreekwoordelijke ruimtes voor een publiek en democratisch debat over
sociale kwesties of problemen. Daarbij kun je denken aan verenigingen of politieke
bewegingen (buiten het geinstitutionaliseerde politieke stelsel), maar ook actieon-
derzoek kan een publieke sfeer zijn dan wel scheppen. Reason schrijft dat de tot-
standbrenging van communicatieve ruimte op zichzelf reeds een vorm van actie
kan zijn: ‘It may well be that the most important thing we can do in certain situa-
tions is to help open, develop, maintain and encourage new and better forums for
communication and dialogue.’®® Voor Kritische actieonderzoekers heeft participa-
tie daarom (nog) meer gewicht dan voor de meer organisatorisch georiénteerde
actieonderzoekers. Participatie is voor Kritische actieonderzoekers ook een manier
om bestaande machtsstructuren te doorbreken, onder meer door het vormen van
nieuw taalgebruik en het zoeken naar andere vormen van kennis.”

3.4 Her OPEN LEERNETWERK
3.4.1 Het OPEN leernetwerk in het (heel) kort

Het hart van de activiteiten in het OPEN leernetwerk zijn de netwerkbijeenkom-
sten. Op netwerkbijeenkomsten komen medewerkers uit ziekenhuizen samen om
in discussie te gaan over een vooraf vastgesteld thema. Meestal wordt er door een
of twee ziekenhuizen een werkwijze gepresenteerd, waarna een ronde van vragen
en discussie volgt. Soms presenteren de onderzoekers de (voorlopige) resultaten
uit relevante onderzoeksprojecten of literatuuronderzoek. Van de netwerkbijeen-
komst wordt een verslag gemaakt. Wanneer de netwerkbijeenkomst belangrijke
inzichten over een specifiek thema oplevert, worden die gebundeld in een kennis-
document. In een kennisdocument wordt beknopt op een rij gezet wat er over dat
thema bekend is uit wetenschappelijk literatuuronderzoek en de resultaten uit de
interviews en kennis uit netwerkbijeenkomsten.

Concept kennisdocumenten worden voorafgaand aan netwerkbijeenkomsten aan
de leden van het leernetwerk toegestuurd, die daar schriftelijk of op de netwerkbij-
eenkomst op reageren. De resultaten uit deze discussie worden in het kennisdocu-

68. B.J. van Ettekoven & A.T. Marseille, ‘Afscheid van de klassieke bestuursprocedure?” in: Afscheid
van de klassieke procedure? (Handelingen Nederlandse Juristen-Vereniging) Deventer: Wolters Klu-
wer 2017, p. 139-264, op p. 194. Zie ook D. Allewijn, “Wie is er bang voor de schadeclaim?’, Klacht-
recht 2018, afl. 4, p. 3-6.

69.  Reason 2006, p. 193.

70.  B. Groot, A. Haveman & T. Abma, ‘Relational, Ethically Sound Co-production in Mental Health-
care Research: Epistemic Injustice and the Need for an Ethics of Care’, Critical Public Health (32)
2020, afl. 2, p. 1-11.
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ment verwerkt. Afhankelijk van hoe ingrijpend de kritiek van de OPEN deelne-
mers is wordt het kennisdocument nogmaals aan hen voorgelegd of na herziening
meteen online gepubliceerd op de website www.openindezorg.nl. Het kennisdocu-
ment is nooit ‘definitief’, maar een voorlopige weergave van de stand van zaken.
Ook alle verslagen, wetenschappelijke publicaties of anderszins relevante informa-
tie wordt gedeeld op de voor iedereen toegankelijke website www.openinde
zorg.nl.

3.4.2 Kuwaliteit van de relaties in het OPEN leernetwerk

3.4.2.1 Samenstelling van het OPEN leernetwerk

Bij de aanvang van Project OPEN in 2015 is door de onderzoeksgroep besloten het
project te beperken tot ziekenhuizen. Bovendien is ervoor gekozen om de samen-
werking te beperken tot medewerkers uit deze ziekenhuizen, en deze niet uit te
breiden naar patiénten. Gedurende het project zijn wij blijven nadenken over de
volledigheid van de groep deelnemers. Er is over de mogelijke betrokkenheid van
patiénten nagedacht en daarover is ook gesproken met de deelnemende ziekenhui-
zen.”! Begin 2020 is een vragenlijst gestuurd naar alle OPEN deelnemers waarin
wordt gevraagd naar hun ervaringen met het leernetwerk. Door vier deelnemers
wordt uit eigen beweging een opmerking gemaakt over de betrokkenheid van pati-
enten.”? Deelnemers die van mening zijn dat patiénten(organisaties) beter betrok-
ken kunnen worden bij het leernetwerk, zien die betrokkenheid het liefst beperkt
tot incidentele bijdragen aan relevante thema’s of aan onderzoek. Geen van de
deelnemers pleit voor permanente betrokkenheid van ervaringsdeskundige patién-
ten. Daarom is ervoor gekozen patiénten te betrekken door aanwezigheid van een
vertegenwoordiger van de Patiéntenfederatie. In het leernetwerk zijn zorgverle-
ners welkom. In de praktijk zijn zorgverleners met name betrokken wanneer zij
tevens een beleidsfunctie hebben. Eén deelnemer pleit in de vragenlijst voor meer
betrokkenheid van artsen (in opleiding).

Binnen de groep ziekenhuizen is geen onderscheid gemaakt in type ziekenhuis of
mate van vordering in de organisatie van een open beleid, omdat ons doel was zo
veel mogelijk belanghebbenden te betrekken. In de loop van het eerste jaar OPEN
bleek dat de werkwijzen van ziekenhuizen divers zijn, terwijl dat op het eerste
gezicht lijkt mee te vallen. leder ziekenhuis heeft een procedure voor de afthande-
ling van klachten, het melden en onderzoeken van (mogelijke) calamiteiten en de
athandeling van claims, als zij die niet overdragen aan hun verzekeraar. Veel van
die werkwijzen zijn in ieder geval deels (wettelijk) vastgelegd, zoals het verplicht

71.  B.S. Laarman e.a., Verslag OPEN III Netwerkbijeenkomst 1, 22 februari 2019, ‘Het perspectief van
de patiént’, ‘Berichten’, openindezorg.nl.

72.  Bij de vragen: ‘Wat is uw mening over de volgende stelling: ‘Het OPEN Leernetwerk is ‘open’
voor iedereen die geinteresseerd is”, en ‘Wat is uw mening over de volgende stelling: In het
OPEN Leernetwerk zijn alle relevante partijen betrokken’.
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hebben van een klachtenprocedure,” een ‘persoon’ die klachten kan athandelen,”
en een procedure voor het melden van incidenten (Veilig Incidenten Melden, afge-
kort VIM).” Binnen deze globale structuur bestaan echter grote verschillen in cul-
tuur, opzet van procedures en benamingen van functies. Die verschillen zijn vaak
niet semantisch. Zij kunnen wel degelijk betekenen dat achter een etiket een
wezenlijk andere manier van werken en attitude jegens de patiént schuilgaat.

In 2019 gingen deelnemers betalen voor hun deelname. Vanaf dat moment waren
netwerkbijeenkomsten beperkt tot betalende deelnemers. Door drie deelnemers
wordt hierover in de vragenlijst een opmerking gemaakt, zoals: ‘wij ervaren discre-
pantie tussen de openheid die OPEN wil voorstaan en de geslotenheid van het
leernetwerk’ en ‘de financiéle bijdrage kan een drempel zijn voor deelname en
openheid voor iedereen die geinteresseerd is’. Tegelijkertijd geven sommige deel-
nemers aan dat het beperken van de groep gewenst is in verband met de mate van
vordering in een open beleid en de grootte van de groep. Van de 21 deelnemers die
de vragenlijst hebben ingevuld vinden 17 de grootte en samenstelling goed en heb-
ben er vier geen uitgesproken mening. Dat het een divers gezelschap betreft kan
volgens één deelnemer wel twee kanten op werken: ‘diversiteit is groot, omdat zie-
kenhuizen verschillend georganiseerd zijn. Dit geeft enerzijds goede discussie en
anderzijds soms vervreemding.’

3.4.2.2 De participatie van de ziekenhuizen

Het OPEN leernetwerk is opgezet op initiatief van de OPEN-onderzoekers, des-
tijds met het doel concrete verbetermaatregelen in de organisatie van OPEN zie-
kenhuizen door te voeren. Zeker in de eerste fase is er actief geworven om de
samenwerking met ziekenhuizen tot stand te brengen.”® In de tweede en derde fase
van het OPEN leernetwerk (2016-2020) heeft de uitbreiding van het leernetwerk
autonoom plaatsgevonden, in die zin dat ziekenhuizen ons benaderden voor deel-
name.

73.  Art. 13-17 Wkkgz.

74.  Art. 15 Wkkgz.

75.  Art. 9 Wkkgz.

76. De werving is eerder omschreven in de eerste rapportage over OPEN, zie: B.S. Laarman e.a.,
OPEN: open en eerlijke omgang na klachten en incidenten in het ziekenhuis: Schriftelijk verslag van project
OPEN. Utrecht: Nivel 2016, p. 15-16 (hierna Laarman e.a. 2016a).
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Figuur 1 Participatieladder van Pretty (1995)
7 Zelfmobilisatie Professionals staan op de achtergrond in het programma.

Burgers maken onafhankelijk van professionele instanties
keuzen, leggen hun eigen contacten en hebben volledige
controle over planning, ontwikkeling en implementatie
van activiteiten.

6 Interactieve
participatie

Burgers werken samen met professionals in de planning,
ontwikkeling en/of implementatie van activiteiten.
Besluiten worden gezamenlijk genomen en er is sprake
van het delen van kennis om nieuwe inzichten te creéren.

5 Functionele
participatie

Burgers zijn actief betrokken in de planning, ontwikkeling
en/of implementatie van programma’s en activiteiten en
in de besluitvorming daaromtrent. Zij krijgen taken
toegewezen, al dan niet met een beloning of prikkel om
deze uit te voeren. De controle en (uiteindelijke)
verantwoordelijkheid voor het proces en de uitkomsten
ligt bij professionals.

4 Participatie via
consultatie

Professionals hebben de regie over de planning,
ontwikkeling en/of implementatie van programma’s en
zijn verantwoordelijk voor de financiering. De mening,
behoeften of veranderingswensen van (representatieve)
leden van groeperingen worden gevraagd en er wordt
gehandeld naar hun visie als de professionals dat nodig
achten. De besluitvorming ligt bij deprofessionals.

3 Participatie via
informatie

Professionals hebben volledige controle over de

planning, ontwikkeling en/of implementatie van
programma’s en zijn verantwoordelijk voor de
financiering. Leden uit de ‘doelgroep” worden
geinformeerd over het programma (zoals de doelstelling,
betrokken partijen, looptijd en deelactiviteiten) en worden
betrokken via het stellen en beantwoorden van vragen.

2 Passieve
participatie

Professionals hebben volledige controle over de planning,
ontwikkeling en/of implementatie van programma’s en
zijn verantwoordelijk voor de financiering. De ‘doelgroep’
wordt geinformeerd over het programma.

1 Geen participatie

De “doelgroep” wordt niet geinformeerd over het
programma of alleen over de activiteiten of onderdelen
die voor haar relevant wordt geacht.
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Er zijn instrumenten ontwikkeld om participatie van belanghebbenden in onder-
zoek te meten, zoals de ladder van Pretty, in vertaling hiervoor ontleend aan
Jacobs.”” Pretty koppelt het participatieniveau aan de onderzoeksdoeleinden. Lage
niveaus van participatie (in ieder geval 1 tot en met 3) zijn instrumenteel in het
bereiken van onderzoeksdoelen — Jacobs stelt de vraag of er om die reden eigenlijk
wel van participatie gesproken kan worden — terwijl hoge niveaus van participatie
(niveau 4 of hoger) bij moeten dragen aan democratie en empowerment.”®

De eindverantwoordelijkheid voor de organisatie van het OPEN leernetwerk ligt
bij de onderzoeksgroep, maar ziekenhuizen zijn in de loop van het project steeds
meer verantwoordelijkheden met ons gaan delen, een mate van participatie die
vergelijkbaar is met niveau 5: functionele participatie. Bij de organisatie van het
leernetwerk is te denken aan het organiseren van netwerkbijeenkomsten, waaron-
der wordt begrepen het bedenken van een thema, opstellen van een programma en
het uitnodigen van de deelnemers, en het onderhouden van contact met de deelne-
mers.

Thema’s en programma’s voor netwerkbijeenkomsten worden in toenemende
mate in samenspraak vastgesteld. In de eerste jaren koos de onderzoeksgroep
— weliswaar naar aanleiding van signalen uit het leernetwerk of op basis van voor-
gaand (kwalitatief) onderzoek - een thema voor de netwerkbijeenkomst en
nodigde sprekers uit. Bij aanvang van OPEN III in 2016 is door de deelnemers een
vragenlijst ingevuld waar zij feedback konden geven op voorgestelde thema’s. Ook
wordt op netwerkbijeenkomsten geinventariseerd wat een relevant thema voor de
volgende bijeenkomst is. Soms stellen deelnemers zelf een thema voor, of bieden
zij aan zelf iets te vertellen. Op praktisch gebied helpen deelnemers bij de organisa-
tie van netwerkbijeenkomsten door als gastlocatie op te treden.

Vooralsnog is niet te verwachten dat de OPEN deelnemers op dit moment het leer-
netwerk zelfstandig in stand houden. Daarvoor ontbreekt op dit moment ook nog
de infrastructuur. Zo zijn de contactgegevens van de deelnemers — omdat het een
grote, en wisselende groep medewerkers betreft — niet bij alle deelnemende zieken-
huizen bekend, ligt de verantwoordelijkheid voor het beheer van de website
www.openindezorg.nl bij de uitvoerend onderzoeker, evenals het verzamelen en
verwerken van data. Evenmin is er, op dit moment, een duidelijk aangewezen par-
tij om die organisatie van de uitvoerend onderzoeker over te nemen. Wel wordt
gewerkt aan manieren om het leernetwerk autonomer te maken, bijvoorbeeld door
het introduceren van een inlogpagina op de website www.openindezorg.nl, waar
deelnemers contactinformatie kunnen vinden en ook zelf informatie kunnen delen.
Een andere aanwijzing dat het leernetwerk (nog) niet autonoom functioneert komt
voort uit de discussies die zijn gevoerd omtrent de toekomst van het leernetwerk,

77.  Vertaling ontleend aan G. Jacobs, ‘Participatie en empowerment in de gezondheidsbevordering:
professionals in de knel tussen ideaal en praktijk?’, Journal of Social Intervention: Theory and Practice
(14) 2008, afl. 4, p. 29-39, op p. 31.

78.  Jacobs 2008, p. 31.
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toen in 2019 de financiering door het Fonds Slachtofferhulp tot een einde kwam. Er
is nagedacht over andere financieringsvormen, maar de mogelijkheid dat de zie-
kenhuizen de organisatie van het leernetwerk zelf op zich zouden nemen is niet ter
sprake gekomen. Sinds september 2019 wordt het leernetwerk wel door deelne-
mers zelf gefinancierd. Denkbaar is dat deze financieringsvorm eraan bijdraagt dat
ziekenhuizen meer eigenaarschap ervaren, en als gevolg daarvan (nog) actiever
gaan meebeslissen over de thema’s en activiteiten van het leernetwerk.

In de vragenlijst zijn drie vragen gesteld die zien op participatie. Allereerst is deel-
nemers gevraagd of zij invloed op besluitvorming over het leernetwerk ervaren.”
De meeste deelnemers zijn het hiermee eens (vijf hebben geen mening of geven aan
hier nog geen gebruik van te hebben gemaakt, één antwoordt ‘in geringe mate’).
Een enkeling licht toe: ‘Daar (wordt) altijd naar gevraagd en er wordt ook iets met
de input gedaan’, en ‘iedereen is vrij om een agendapunt in te brengen’. Voorts is
gevraagd of deelnemers zich vrij voelen hun eigen rol te kiezen. Eén deelnemer
heeft hierover (nog) geen mening, de overige deelnemers zijn het met de stelling
eens. Eén deelnemer is wel van mening dat de organisatoren hier juist meer regie
moeten nemen: ‘Klopt, maar de organisatoren (...) zouden hier ook een iets pro-
actiever rol in mogen nemen. Ik denk dat veel mensen automatisch kiezen voor een
wat terughoudendere rol, waardoor de actievere bijdragen (presenteren of vooraf
verzoek om te reageren op een presentatie) voor mijn gevoel vooral belegd is bij
dezelfde organisaties’.

3423 De rol van de actieonderzoeker(s)

Actieonderzoek is weliswaar dynamisch, dat betekent niet dat het ad hoc is, er
moet wel degelijk worden georganiseerd. De onderzoeker wordt in de literatuur
over actieonderzoek wel omschreven als ‘facilitator’, ‘associate’, of ‘consultant’.8
Zeker in de beginfase is de onderzoeker inderdaad facilitator van het project. Het is
op dat moment belangrijk dat iemand verantwoordelijk is voor de organisatie van
activiteiten en het onderhouden van contact. Pretty’s participatieladder kan
daarom ook worden gelezen als een groeiproces. Het participatieniveau kan dan
laag zijn bij aanvang, maar toenemen naarmate het project aan succes wint.%!

Maar de actieonderzoeker doet meer dan faciliteren. De actieonderzoeker partici-
peert ook zelf.8? Stringer omschrijft de actieonderzoeker als ‘a resource person’s3;
Greenwood & Levin als een ‘friendly outsider’.3* Vanuit de positie van outsider

79. ‘Wat is uw mening over de volgende stelling: ‘In het OPEN Leernetwerk heb ik invloed op het
nemen van besluiten over het Leernetwerk (u kunt denken aan het vaststellen van thema’s van
Netwerkbijeenkomsten, of organisatie van Netwerkbijeenkomsten).”

80.  Stringer 2013, p. 20.

81. Abmae.a. 2019, p. 86.

82. Kemmis & McTaggart 2007, p. 271-330; EM.S. Houh & K. Kalsem, ‘It’s Critical: Legal Participa-
tory Action Research’, Cincinnati Law Research Paper Series (19) 2013, afl. 2, p. 262-276.

83.  Stringer 2013, p. 20.

84. Greenwood & Levin 2007, p. 115-130.
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kan de actieonderzoeker een nieuw licht op de situatie schijnen, bijvoorbeeld door
het geven van opbouwende kritiek of door het inbrengen van professionele of
wetenschappelijke kennis. De actieonderzoeker is friendly in die zin, dat het lukt
een reflectieve houding aan te nemen zonder als dominant of kritisch te worden
ervaren: ‘The ability to ask counterintuitive questions, to approach issues from the
‘outside’, and to question pet explanations is a role that the action researcher must
know how to play well.”®

De actieonderzoeker mag dus wel degelijk een eigen inbreng mag geven, zolang
die inbreng niet dominant wordt. Jacobs e.a. laten zien hoe de uitsluitend facilite-
rende of observerende actieonderzoeker in wezen in een traditionele rol terugvalt:
‘By minimizing our own voice, we hoped to create a more democratic environment
(...), but in fact we recreated the classical subject — object research relationship.’8
De bijdrage van de actieonderzoeker kunnen diens onderzoeksvaardigheden zijn,
de wetenschappelijke kennis die hij of zij over het onderwerp bezit of de nodige
contacten die hij of zij kan leggen met andere belanghebbenden. De (gespeciali-
seerde) kennis van de actieonderzoeker heeft dus wel degelijk een belangrijke plek
in actieonderzoek, maar heeft geen geprivilegieerde positie ten opzichte van de
lokale kennis van belanghebbenden.?”

In het geval van juridisch actieonderzoek is de juridische expertise van de actieon-
derzoeker één van de instrumenten die hij of zij kan inzetten ten behoeve van het
bereiken van de doelen van het project. Houh & Kalsem zeggen daarover:

‘Law is a tool that doesn’t need to be wielded only by lawyers or pro-se litigants, and not
always or only in a courtroom, legislative session, or classroom. Everyone should have access to
law for the purposes of self-empowerment and action, and legal PAR provides a democratic

process by which to gain that access.”®

In het OPEN leernetwerk is het bijvoorbeeld de kennis van de onderzoekers
omtrent het klachtrecht, tuchtrecht en het aansprakelijkheidsrecht die de deelne-
mers kan helpen in de vormgeving van hun werkwijzen. Het gaat dan niet alleen
om de verplichtingen of beperkingen die uit het recht voortvloeien, maar ook om
mogelijkheden. Een voorbeeld daarvan is het verband tussen excuses en aanspra-
kelijkheid. In de medische sector leeft nog al te vaak het misverstand dat het aan-
bieden van excuses gelijk staat aan het erkennen van aansprakelijkheid, of dat
excuses aanbieden kan leiden tot verval van verzekeringsdekking.®?’ Dat die opvat-

85. Greenwood & Levin 2007, p. 120.

86. G. Jacobs, ‘Conflicting Demands and the Power of Defensive Routines in Participatory Action
Research’, Journal of Action Research (8) 2010, afl. 4, p. 367-386, op p. 380.

87.  Greenwood & Levin 2007, p. 103-106.

88. Houh & Kalsem 2013, p. 63-64.

89. A.M. Zwart-Hink, "Moet wie excuses aanbiedt ook schade vergoeden? Mythen en werkelijkheid
over het verband tussen excuses en aansprakelijkheid’, NJB 2017, afl. 29, p. 2800-2808 (hierna:
Zwart-Hink 2017a).
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ting een vergissing is, wordt door de juristen in de onderzoeksgroep nog regelma-
tig benadrukt.

Nog twee voorbeelden kunnen illustreren hoe de rol van friendly outsider wordt
opgepakt tijdens OPEN netwerkbijeenkomsten. Naar aanleiding van een presenta-
tie, over, wederom, het belang van excuses, ontstond discussie over de mate
waarin patiénten excuses ervaren als het erkennen van aansprakelijkheid, en of dat
problemen oplevert wanneer blijkt dat er geen aansprakelijkheid is, of die in ieder
geval niet wordt erkend. Eén van de onderzoekers (AA) waarschuwde nu voor het
stereotype ‘lastige patiént”: ‘Pas op, want er wordt nu gesproken over ‘de patiént’,
maar die bestaat niet. De moeilijke patiénten reageren op de manier die nu wordt
besproken, en dat zijn misschien de blikvangers, maar zeker niet iedereen zal zo
reageren.’

Voorts werd op de netwerkbijeenkomst van 7 juni 2019 door één van de onderzoe-
kers (RB) de voorlopige resultaten van de “Tweede Monitor Wkkgz" gepresenteerd.
In de discussie over de mate waarin van klachten wordt geleerd — één van de
belangrijke motieven van patiénten om klachten in te dienen — kwam aan de orde
of de patiént zelf ook nog iets hoort over eventuele verbetermaatregelen die uit een
klacht voortkomen. Toen het antwoord daarop ‘nee’ was, reageerde één van de
onderzoekers (RF) simpelweg met de vraag:

‘Maar is dat dan niet raar? (...) want ik heb altijd geleerd dat de klachtenfunctionaris er was
voor de klager, en wat wil nu de klager, die wil dat er iets verandert. En dan gaan we klachten-
functionaris zitten zijn en datgeen waar de klager voor komt, dat doen we bij een andere afde-

ling en daar hebben wij geen rol.”

Op die manier werd aan de orde gesteld dat de spreiding van verantwoordelijk-
heid die voor ziekenhuismedewerkers zo vanzelfsprekend is, voor patiénten hele-
maal niet logisch is en vaak ook nog eens verwarrend.

Greenwood omschrijft zijn aanvankelijke aarzeling bij dit soort interventies. Door
actieonderzoekers wordt immers veel waarde gehecht aan de lokale kennis van
belanghebbenden. Zijn ervaring leert dat actieonderzoek juist worden bevorderd
wanneer vaste denkpatronen of redeneringen worden doorbroken:

‘I was very curious how this would play out because many AR practitioners have the impres-
sion that, because we respect local knowledge, outside experts cannot contradict local under-
standings. The Lyons coalition members were taken aback by this and initially confused but it
turned out to be a pivotal intervention in the project. By questioning this core premise, Frank
caused them to articulate more clearly what the problem really was and why they thought the

building would be a solution.”

90. D.J. Greenwood, ‘Pragmatic Action Research’, International Journal of Action Research (3) 2007, afl.
1/2, p. 131-148, op p. 143.
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Interveniéren kan aanvoelen als dominantie. Toch leert de ervaring uit netwerkbij-
eenkomsten dat een ogenschijnlijk domme, sarcastische, of kritische vraag soms
kan helpen om deelnemers bewust te maken van de manier waarop beleid is inge-
richt, en afgaande op de resultaten uit de vragenlijst wordt de rol van de actieon-
derzoekers ook niet als storend ervaren, maar juist positief en stimulerend. OPEN
deelnemers beschrijven de verhouding tussen de leden van de onderzoeksgroep en
de ziekenhuismedewerkers als ‘goed’, ‘gezond evenwicht’, ‘goede balans’, ‘goed
en prettig’ en, ‘jullie doen het ontzettend leuk en nemen de werkvloer serieus’.”!
Participatie is echter niet alleen een kwestie van betrokken deelnemers. Het gaat er
ook om dat onderzoekers verantwoordelijkheden uit handen durven geven. In
haar analyse van een participatief actieonderzoeksproject beschrijft Jacobs zoge-
naamde ‘defensive routines’, het fenomeen dat onderzoekers terugvallen in traditi-
onele reflexen wanneer zij vrezen dat het onderzoeksproject in gevaar komt, bij-
voorbeeld wanneer participatie leidt tot tijdsdruk in een project.”? Een voorbeeld
van een dergelijke defensive routine deed zich voor in de loop van 2017.

In de loop van 2017 kreeg de uitvoerend onderzoeker (BL) van twee OPEN deelne-
mers het verzoek de e-maillijst van het OPEN leernetwerk te verstrekken. Deze
deelnemers wilden een vragenlijst rondsturen naar de andere OPEN deelnemers.
Het probleem was nu, dat het leernetwerk destijds aanzienlijk groter was dan op
het moment van schrijven (maart 2020), dat niet alle leden die op de emaillijst ston-
den even bekend waren met de andere leden van het leernetwerk en dat voor het
delen van contactgegevens geen toestemming was gegeven. Als tussenoplossing
werd daarom voorgesteld de vragenlijst via de uitvoerend onderzoeker door te
sturen. Dat leidde tot spanning. Bij de deelnemers bestond een gevoel van eige-
naarschap over het leernetwerk als omgeving die ook zij kunnen benutten om van
te leren, terwijl de onderzoeker juist die leeromgeving veilig wilde houden. Zie
ook het volgende e-mailfragment:

91.  Stelling in vragenlijst met open antwoordruimte: ‘Hoe ervaart u de verhouding tussen de onder-
zoeksgroep en de deelnemers uit de ziekenhuizen?” N.B.: hier is natuurlijk een hoog risico op
sociaalwenselijke antwoorden, al kon de vragenlijst ook anoniem worden ingevuld. Van de 21
respondenten hebben er vijf de vragenlijst anoniem ingevuld.

92.  Jacobs 2010, p. 367-386.
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Figuur 2 E-mailcontact van uitvoerend onderzoeker en OPEN deelnemers

Dag (naam),

Zoals ik aangaf voel ik me nu niet vrij om de contactgegevens van alle
deelnemers door te sturen. Het is een beetje bureaucratisch, maar daarover wil ik
toch eerst overleggenmet het leernetwerk. Dat zullen we dus ook doen, op

14 december, zodat dit in de toekomst gemakkelijker kan. Ik wil natuurlijk wel
proberen jullie in de tussentijd te faciliteren, dus ik stel voor dat jullie mij sturen
wat jullie het leernetwerk willen vragen,dan stuur ik dat bericht weer naar
iedereen door, incl. jullie e-mailadressen voor het opnemen van contact.

Is dat wat?

Beste Berber,

Naar aanleiding van jouw laatste email hebben wij even nagekeken wat OPEN is
en betekent voor de aangesloten ziekenhuizen. Daarin vinden we dat we leren
van elkaars ervaringen en elkaar inzicht geven in de wijze waarop de leden van
het leernetwerk vormgeven aan openheid. Op de website staat soortgelijke
boodschap. Het verbaast ons daarom dat jij terughoudend bent in het geven van
contactadressen van de deelnemende ziekenhuizen aan het OPEN leernetwerk.
We willen graag verder met onze opdracht in (...) en hebben daar de input van
het leernetwerk nodig (...)

Overigens heeft mogelijk juist dit incident — en het uitpraten ervan — ervoor
gezorgd dat de relatie tussen de uitvoerend onderzoeker en de twee OPEN deelne-
mers hecht is geworden. In het vervolg van OPEN is door deze twee deelnemers
presentaties gegeven, gerefereerd op andere presentaties, en geholpen bij het orga-
niseren van netwerkbijeenkomsten. Toen de uitvoerend onderzoeker (BL) naar
aanleiding van een minder goed verlopen netwerkbijeenkomst opmerkte dat zij
zich daar schuldig over voelde, merkte één van hen op: ‘Het leernetwerk is iets van
ons allemaal. Je staat niet alleen hierin.’??

3.4.3 Praktische uitkomsten

In hoeverre hebben deze inzichten nu daadwerkelijk impact op het beleid van zie-
kenhuizen? Het minimale wat wij met het OPEN leernetwerk bereiken is dat er
gezamenlijk wordt gereflecteerd op de manier waarop ziekenhuizen reageren op
incidenten, en of dat ook een goede manier is. In die zin kan het werk met het leer-
netwerk in ieder geval worden omschreven als het genereren van gemeenschappe-
lijke waarden. In sommige gevallen — we hebben dat gezien in de discussie omtrent
het delen van rapportages — wordt in de loop der tijd toch consensus bereikt op
concreet te nemen beslissingen — in dit geval, wel of niet delen met de patiént — en

93.  Gesprek met twee OPEN deelnemers op 12 februari 2019.
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heeft dat ook een directe impact op het beleid van ziekenhuizen. Die impact is ech-
ter niet altijd even goed waar te nemen en kan ook verschillen per deelnemend zie-
kenhuis. Daarmee is niet gezegd dat er geen zichtbare resultaten zijn. Een kennis-
document bundelt de opgedane inzichten rondom specifieke thema’s. De totstand-
koming van kennisdocumenten is een direct resultaat van samenwerking tussen
deelnemers en de onderzoeksgroep.

Voorbeelden van goede praktijen die wij in kennisdocumenten hebben opgenomen
is het delen van calamiteitenrapportages en een meer informele afwikkeling van
schade. De ervaringen die ziekenhuizen daarmee opdoen komen in het leernet-
werk aan de orde tijdens presentaties of tijdens de discussies op netwerkbijeen-
komsten. Een voorbeeld betreft de presentatie van twee OPEN deelnemers op de
netwerkbijeenkomst over nieuwe ontwikkelingen in de athandeling van medische
schade op 15 september 2017.°* Een jurist en klachtenfunctionaris uit een OPEN
ziekenhuis vertelden daar over de mogelijke valkuilen bij het organiseren van
samenwerking door functionarissen uit verschillende disciplines:

Figuur 3 Fragment uit het verslag van de netwerkbijeenkomst ‘Nieuwe ontwikke-
lingen in de afhandeling van medische schade’, 15 september 2017

Daarbij (samenwerking tussen functionarissen uit verschillende disciplines, BL)
moet ervoor gewaakt worden dat men ervan uit gaat dat het vanzelf goed gaat.
Het is niet vanzelfsprekend dat functionarissen elkaar weten te vinden. Dat geldt
met name wanneer een incident niet als een ‘calamiteit” wordt gemeld:

‘Als iets niet direct als een mogelijke calamiteit wordt ingeschaald dan verloopt
het allemaal anders dus dan is het lastiger de afstemming te vinden.’
Klachtenfunctionaris

Het is daarom belangrijk dat er duidelijke afspraken worden gemaakt, terwijl
eveneens ruimte moet blijven bestaan om maatwerk te leveren in individuele
gevallen. Onderdeel van dat maatwerk is het afstemmen van de werkwijzen aan
de behoeften van de patiént,en de vraag of er nog een goede of juist verstoorde
behandelrelatie is tussen de zorgverlener en de patiént.

‘Het is belangrijk dat je afstemt en dat je elkaar vindt, ook al is het iedere

keer anders.’

Klachtenfunctionaris

94.  Verslag OPEN II Netwerkbijeenkomst 15 september 2017, ‘Wat zijn nieuwe ontwikkelingen in de
afwikkeling van medische schade?’, ‘Berichten’, openindezorg.nl.
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Deelnemers is gevraagd naar het belangrijkste resultaat van OPEN netwerkbijeen-
komsten.”> Negen van hen noemen bewustwording omtrent de begeleiding van
patiénten in hun antwoord.

Figuur 4 “Wat is voor u het belangrijkste resultaat van uw aanwezigheid bij OPEN
netwerkbijeenkomsten?”

‘Ideeén voor het begeleiden van patiénten na een calamiteit’

‘Nieuwe inzichten patiénten participatie, rol van de patiénten
vertrouwenspersonen (klachtenfunctionarissen)’

‘Onderzoek disclosure coach wat wij gedaan hebben. Dit heeft geleid tot de
vormgeving patiéntsupport (...)’

‘(...) boodschap aangaande menselijke maat versus juridische kaders ter harte
genomeny; in je patiéntgericht optreden niet laten belemmeren door juridisering.”

Of de wens om aan die begeleiding in de toekomst meer aandacht te gaan besteden
(n=8):

Figuur 5 ‘Wat hoopt u nog meer te bereiken in/met het OPEN leernetwerk?”

‘nog meer vanuit patiéntenperspectief denken’

‘Dat elke patiént in welk ziekenhuis dan ook dezelfde begeleiding krijgt na
incident/calamiteit. Dat er oog is voor de patiént zijn behoefte. dat de patiént
eindelijk merkt dat de patiént nummer 1 is. En niet alleen nr. 1 staat in
jaarverslagen enz. maar dat het in de praktijk ook merkbaar en zichtbaar
gaat worden.’

‘vasthouden van peer support en dit uitwisselen, patiént support’

Ook is gevraagd naar de mate waarin het deelnemers lukt om de ervaringen in het
leernetwerk om te zetten naar concrete actie in het eigen ziekenhuis.”® Daarop

95. ‘Wat is voor u het belangrijkste resultaat van uw aanwezigheid bij OPEN Netwerkbijeenkomsten?
(U kunt denken aan veranderingen in uw eigen werkwijze, of inzichten die gezamenlijk zijn opge-
daan, of een boodschap die u hebt meegenomen uit de deelname aan het leernetwerk).’

96. Vraag in vragenlijst: ‘In hoeverre lukt het u om de ervaringen in het leernetwerk te vertalen in
concrete actie binnen het ziekenhuis? U kunt hier een voorbeeld geven van een verandering die u
in uw ziekenhuis hebt doorgevoerd, hoe groot of klein ook.’
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betrekt (n=12) deelnemers expliciet de begeleiding van patiénten na een calamiteit
in zijn of haar antwoord:””

Figuur 6 ‘In hoeverre lukt het u om de ervaringen in het leernetwerk te vertalen in
concrete actie binnen het ziekenhuis?’

‘Het (naam ziekenhuis) is afgelopen jaar met patiént support begonnen.’

‘Meer aandacht voor informeren van de patiént/nabestaanden.’

‘aanscherpen rol patiéntcontactpersoon, en hierin blijven ontwikkelen;’
‘Klachtenfunctionaris inzetten als vertrouwenspersoon bij calamiteitenonderzoek.’
“We zijn door ervaringen uit het leer netwerk de klachtenfunctionaris beter

gaan benutten in het ziekenhuis’

‘Wij zijn nu bezig om te kijken naar het taalgebruik in de calamiteitenrapportage
aan de Inspectie. Vaak zijn dit ingewikkelde rapporten die niet altijd even
begrijpelijk zijn. Met elkaar gaan we kijken of dit anders kan.’

In hoofdstuk 2 (par. 2.2.3) is omschreven hoe kennisdocumenten in een ‘ideale
cyclus” tot stand komen. Die woordkeuze signaleert dat hiervan in de praktijk
(nog) niet altijd sprake is (geweest). Het krijgen van feedback op de kennisdocu-
menten is meestal geen probleem, vooral omdat we de ziekenhuizen met enige
regelmaat op netwerkbijeenkomsten zien. Lastiger is het om systematisch op de
hoogte te blijven van de laatste stap: worden de kennisdocumenten gebruikt, en
levert dat nieuwe problemen op? Van OPEN ziekenhuizen wordt verwacht dat zij
hun best doen om de opgedane inzichten een plek te geven in hun beleid, maar
hun lidmaatschap van het leernetwerk betekent niet dat zij daartoe verplicht zijn.
Wij willen in het vervolg van het OPEN leernetwerk meer aandacht besteden aan
de vertaling van bewustwording naar actie.

3.5 REFLECTIE

In het voorgaande is het OPEN leernetwerk beschreven met behulp van vier crite-
ria ontleend aan Shani & Coghlan,”® te weten (1) de context van het project, (2) de
kwaliteit van de relaties, oftewel de bereikte participatie; (3) kwaliteit, waarmee
wordt gedoeld op de mate waarin het verslag duidelijkheid geeft over het verloop
van het project; en (4) een beschrijving van de praktische uitkomsten en gegene-
reerde kennis. Criterium (3) moet, onder meer, duidelijkheid verschaffen over de

97.  Antwoorden die zien op disclosure coaching zijn hier niet meegeteld, aangezien disclosure coach-
ing niet voor iedereen hetzelfde betekent. Sommige ziekenhuizen zien dit als begeleiding van
patiénten tijdens het gesprek met de zorgverlener, anderen zien disclosure coaching als het coa-
chen van de zorgverlener. Ook is het antwoord ‘aanpassen functienaam patiént support’ niet
meegeteld.

98.  Shani & D. Coghlan 2019, p. 518-541.
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manier waarop (4) is bereikt. Kwaliteit, in de zin van goed actieonderzoek, betreft
dus zowel de manier waarop het actieonderzoek is uitgevoerd als de mate waarin
de actieonderzoekers transparant zijn over de gemaakte keuzes.” In dit hoofdstuk
zijn criterium (3) en (4) besproken. In wat volgt reflecteer ik op beide aspecten van
kwaliteit; de kwaliteit van de relaties en de kwaliteit van het onderzoek.

Het OPEN leernetwerk is geinspireerd door de beginselen van actieonderzoek,
maar is niet van meet af aan opgezet als (een specifieke vorm van) actieonderzoek.
Gedurende mijn promotietraject heeft methodologische reflectie steeds meer vorm-
gegeven aan de keuzes die zijn gemaakt en die zijn ook steeds meer ingegeven
door de wens niet alleen goed onderzoek, maar juist goed actieonderzoek te doen.
Methodologische reflectie heeft er op zijn minst toe geleid dat keuzes steeds meer
werden ingegeven door pogingen de deelnemers bij keuzemomenten te betrekken.
Daarvan is in dit hoofdstuk zo uitgebreid en transparant mogelijk verslag gedaan.
Het leernetwerk is niet volledig participatief. Wel is er sinds 2015 een duidelijke
beweging naar steeds meer participatie te zien, waarvan wordt gehoopt dat die
wordt voortgezet. Methodologische reflectie heeft eraan bijgedragen dat wordt
gewerkt om meer participatie te bewerkstelligen. In ieder geval wordt voortdurend
nagegaan of de bedachte onderzoeksthema’s, en daarmee de thema’s voor net-
werkbijeenkomsten, aansluiten bij behoeften van deelnemers; er wordt met enige
regelmaat gepeild of de deelnemers het eens zijn met de gang van zaken; er wordt
feedback gevraagd op de geproduceerde kennisdocumenten en er wordt regelma-
tig gepolst of deelnemers specifieke vragen hebben. Wanneer vanuit de deelne-
mers een sterke voorkeur voor een specifiek thema wordt aangegeven, wordt die
voorkeur gevolgd.

Wat in de cyclus van het OPEN leernetwerk ontbreekt en als zwakte kan worden
gezien, zijn kwantitatieve data die zicht geven op de impact van de initiatieven die
uit het OPEN leernetwerk voortkomen. Dat betekent niet dat wij helemaal geen
zicht hebben op de impact van het leernetwerk: het leernetwerk is een ruimte
waarbinnen de deelnemers veilig van gedachten kunnen wisselen over belangrijke
vragen omtrent openheid. Ziekenhuismedewerkers geven aan dat zij in het leernet-
werk inspiratie opdoen om hun werkwijze aan nieuwe inzichten aan te passen en
dat zij dat ook doen. Concrete veranderingen sinds de start van het leernetwerk in
2015 zijn meer openheid omtrent calamiteitenrapportages, pogingen schade infor-
meel af te wikkelen, en meer aandacht voor de positie van de zorgverlener die
daarover met de patiént in gesprek moet, met name in de vorm van peer support.
Omtrent die thema’s is in het leernetwerk veel gereflecteerd en zijn kennisdocu-
menten opgesteld. In die zin is er sprake van cycli waarin een vraag wordt gefor-
muleerd, inzichten worden opgedaan, en kennis wordt gedeeld die leidt tot
nieuwe vragen.

99.  Shani & Coghlan 2019; Reason 2006, p. 187-203.



3 Een nadere beschouwing van het OPEN leernetwerk als actieonderzoek 83

Er kan vanuit verschillende perspectieven naar de sterktes en zwaktes van het leer-
netwerk worden gekeken. Sommige auteurs wiens visie op actieonderzoek in dit
hoofdstuk zijn besproken, zoals Boog, zouden van mening kunnen zijn dat het ont-
breken van systematische evaluatie, dus in de zin van meetbare resultaten, bete-
kent dat niet van actieonderzoek kan worden gesproken, althans nog niet van een
afgeronde cyclus.!® Daar valt tegenin te brengen dat men met een al te smalle blik
op ‘evaluatie’ een positivistische meetlat via de achterdeur opnieuw binnenlaat. De
cycli van actie en evaluatie kunnen in actieonderzoek ook een andere vorm krijgen;
als verandering kan ook gelden datgene dat voor de deelnemers als verandering
wordt ervaren.

Een voorbeeld is het bewustzijn dat is ontstaan omtrent de positie van de patiént
wanneer er iets misgaat. Zoals blijkt uit de vragenlijst, besproken in hoofdstuk 3,
zijn meerdere OPEN deelnemers zich ervan bewust dat proactiever aan de behoef-
ten van patiénten tegemoet mag worden gekomen. Toch heeft dat bewustzijn nog
niet op grote schaal geleid tot nieuw beleid. Dat betekent echter niet dat daar in de
toekomst wel sprake van kan zijn. Impact kan voor de onderzoekers ook minder
goed zichtbaar zijn, zoals de manier waarop iemand denkt. Dat kan een belangrijke
verandering betekenen in de manier waarop in de toekomst wordt gehandeld.!™!
Jacobs e.a. introduceren bovendien het begrip defensive routines, het fenomeen dat
onderzoekers terugvallen in traditionele reflexen vanuit een behoefte aan controle
over het proces.! Vanuit dat perspectief ligt hier een uitdaging om als actieonder-
zoeker te accepteren dat actieonderzoek fluide is en moeilijk te controleren, en dat
de impact van actieonderzoek niet altijd even goed is uit te drukken in controleer-
bare gegevens.

Tot slot kan worden gesteld dat het onderzoek met het OPEN leernetwerk niet
zozeer ‘imperfect’ is, als wel ‘niet af’; er is wat voor te zeggen dat er (nog) niet
zozeer actieonderzoek is verricht, maar dat daarvoor de juiste voorwaarden zijn
geschapen, hoofdzakelijk door het opbouwen van een vertrouwensband en het
waarborgen van een (spreekwoordelijke) ruimte waar veilig over openheid over
incidenten kan worden gesproken. OPEN kan in die zin ook worden beschouwd
als een publieke sfeer (zie par. 3.4.4). Kemmis & McTaggart noemen het constitue-
ren van een publieke sfeer een noodzakelijke eerste stap,'% volgens Reason kan het
in sommige situaties een doel op zichzelf zijn.!% Het leernetwerk krijgt in ieder
geval een vervolg; tijdens de afronding van dit proefschrift zijn de voorbereidingen
getroffen voor een nieuw promotietraject gerelateerd aan het leernetwerk, waarin
het meten van de impact van open beleid een centrale plek krijgt.

100. Boog 2007, p. 13-19.

101. Abma e.a. 2019, p. 102.

102. G. Jacobs 2010, p. 367-386.

103. S. Kemmis & R. McTaggart, Participatory Action Research: communicative action and the public
sphere, in: N.K. Denzin & Y.S. Lincoln (red.), Strategies of Qualitative Inquiry, Thousand Oaks (US):
SAGE Publications 2007, p. 271-330 op p. 296.

104. Reason 2006, p. 193.
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3.6 Tor sLot

Actieonderzoek is onderzoek met mensen in plaats van naar mensen, gericht op
verandering en het gezamenlijk genereren van nieuwe, praktische kennis. Er zijn
(in ieder geval) twee belangrijke verschillen met meer traditionele benaderingen
van wetenschappelijk onderzoek: ten eerste de participatie van belanghebbenden
in het onderzoek, en ten tweede actie, in die zin dat wordt geintervenieerd in de
praktijk die wordt onderzocht. Met participatie wordt bedoeld dat onderzoekers
en belanghebbenden (zij die normaal gezien ‘worden onderzocht’) samenwerken
om een probleem op te lossen of een bestaande situatie te verbeteren. Cruciaal is
dat de belanghebbenden niet alleen een inbreng mogen geven, maar ook zeggen-
schap hebben over het verloop van het project.

In welke mate is er in het OPEN leernetwerk sprake van participatie en van actie?
De eindverantwoordelijkheid voor de organisatie van het leernetwerk ligt bij de
onderzoeksgroep, maar ziekenhuizen zijn in de loop van het project steeds meer
verantwoordelijkheden met ons gaan delen. Thema’s en programma’s voor net-
werkbijeenkomsten worden in toenemende mate in samenspraak vastgesteld. Er is
sprake van ‘actie’ in het leernetwerk in die zin dat deelnemers aangeven dat zij op
netwerkbijeenkomsten inspiratie opdoen en hun werkwijzen ook daadwerkelijk
aanpassen. Met het leernetwerk is een ruimte gecreéerd waarbinnen ziekenhuis-
medewerkers veilig van gedachten kunnen wisselen over openheid. Die ontstane
ruimte kan op zichzelf als interventie worden gezien, of als eerste stap naar het
vervolg: het meten van OPEN beleid.

Het OPEN leernetwerk is niet opgezet als (een specifieke vorm van) actieonder-
zoek, maar is daar door de jaren heen wel steeds meer op gaan lijken. Het leernet-
werk is daarom moeilijk binnen in een van deze tradities te plaatsen. De manier
waarop het onderzoek is verricht kent pragmatische en kritische elementen. Gezien
de organisatorische context waarbinnen het leernetwerk opereert, past het waar-
schijnlijk goed in de pragmatische traditie; het leernetwerk verenigt wetenschappe-
lijke kennis met de praktische ervaring van ziekenhuismedewerkers om samen te
werken aan meer openheid in de gezondheidszorg. Een kritisch element van het
OPEN leernetwerk is de bewustwording van structuren waarbinnen mensen wer-
ken, de mate waarin die structuren bijdragen dan wel in de weg staan aan het doel
dat zij nastreven, en wat zij daar zelf aan kunnen doen.
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ABSTRACT
Introduction

Disciplinary procedures can have serious consequences for the health, personal life
and professional functioning of doctors. Until recently, specific disciplinary meas-
ures (reprimands) were publicly disclosed in the Netherlands. The perceived addi-
tional impact of disclosing reprimands on the professional and personal life of doc-
tors is unclear.

Methods

All doctors who received a disciplinary measure from the Dutch Disciplinary
Board between July 2012 and August 2016 were invited to partake in a 60-item
questionnaire concerning the respondents’ characteristics, the complaint, experi-
ence with the procedure, and perceived impact of the procedure on health and pro-
fessional functioning as reported by doctors themselves. The response rate was

1. This chapter has been previously published as B.S. Laarman e.a., ‘How do doctors in the
Netherlands perceive the impact of disciplinary procedures and disclosure of disciplinary
measures on their professional practice, health, and career opportunities? A questionnaire among
medical doctors who received a disciplinary measure’, BMJ Open (9) 2019, 3.
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43% (n=210). 21.4% received a reprimand (disclosed); the remainder received a
warning (not disclosed). Differences between the two groups were calculated.

Results

Respondents with a reprimand reported significantly more negative experiences
and impact on health and work than respondents with a warning. 37.8% of the
doctors said their health was very good. A small percentage reported moderate to
severe depressive complaints (3.6%), moderate to severe anxiety disorder (2%) or
indications of burnout (10.8%). The majority reported changes in their professional
practices associated with ‘defensive medicine’, such as doing more supplementary
research (41%) and complying more with patients” wishes (35%).

Conclusion

The Dutch disciplinary procedure has strong negative side effects, that disclosing
measures to the public seems to increase. Dutch disciplinary law aims to contribute
to the quality of professional practice. A safe environment is a basic condition for
quality improvement and therefore, disclosure of disciplinary measures to the pub-
lic should be carefully considered. Disclosure of disciplinary measures has always
been controversial and the results of this study has rekindled this debate. Recently,
a majority in the Dutch House of Representatives has voted against disclosure of
reprimands, leaving disclosure of reprimands a discretion of the disciplinary board
when deemed appropriate or necessary.

Strengths and limitations of this study

— This study assesses how doctors perceive the impact of a disciplinary measure
on the doctor’s (a) health (in general and the impact of the procedure on health
at moment of filling out questionnaire and directly after the procedure),
(b) professional functioning, (c) business/financial consequences and (d) career
opportunities, beyond the impact of the measure itself. This is a valuable addi-
tion to the existing body of research.

— The study sample was not large.

— The two groups of measures (warning and reprimand) may not be comparable
because of the context and nature of the complaint and the related culpability
and judgement of the disciplinary court.

— The results are self-reported by the respondents.
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4.1 INTRODUCTION

The past few years have seen increasing awareness of the welfare of doctors after a
patient safety incident. A growing body of literature describes doctors suffering
from powerful feelings of guilt, incompetence or inadequacy following a patient
safety incident.? The severity of these consequences has even earned doctors the
term ‘second victim’,?> meaning ‘a healthcare provider involved in an unanticipated
adverse patient event [...] who become[s] victimised in the sense that that the pro-
vider is traumatised by the event.”* Studies reveal that the prevalence of second
victims of medical errors is high, ranging from 10.4% to 43.3% in various studies.’

Procedures that might follow a patient safety incident or a patient complaint can
worsen this impact. Studies show that procedures related to medicine and law,
such as complaints or disciplinary processes, often have a major impact on health,
personal life and professional functioning.® These findings lead to concerns about
the quality of healthcare these professionals provide. A second concern is the phe-
nomenon of ‘defensive medicine’, referring to the practice of performing additional
and unnecessary diagnostic tests or the avoidance of high-risk medical treatments
for patients in an effort to avoid complaints or claims.” Whether fears of discipli-
nary consequences are justified or not, if professionals display defensive practices

2. AW. Wu, ‘Medical error: the second victim: the doctor who makes the mistake needs help too’,
British Medical Journal (BM]) (320) 2000/7237, p. 726-727; H.H. Edrees et. al., ‘Health Care Workers
as Second Victims of Medical Errors’, Polish Archives of Internal Medicine (121) 2011, 4, p. 101-108;
D. Seys et al., ‘Health Care Professionals as Second Victims after Adverse Events: A Systematic
Review’, Evaluation & the health professions (36) 2013, 2, p. 135-162; B. Coughlan, D. Powell &
M.F. Higgins, ‘The Second Victim: A Review’, European Journal of Obstetrics & Gynecology and
Reproductive Biology 2017, 213, p. 11-16; J.]. Robertson & B. Long, ‘Suffering in Silence: Medical
Error and its Impact on Health Care Providers’, Journal of Emergency Medicine (54) 2018, 4,
p- 402-409.

3. Wu 2000.

4. S. Scott et al., ‘Caring for Our Own: Deploying a Systemwide Second Victim Rapid Response
Team’, The Joint Commission Journal on Quality and Patient Safety (36) 2010, 5, p. 233-40, on p. 233.

5. D. Seys et al., ‘Supporting involved health care professionals (second victims) following an
adverse health event: A literature review’, International Journal of Nursing Studies (50) 2013, 5,
p- 678-687 (hereafter: Seys et al. 2013a); D. Seys et al. 2013.

6.  T.Bourne et al., 'The impact of complaints procedures on the welfare, health and clinical practise
of 7926 doctors in the UK: a cross-sectional survey, BM] Open (5) 2015, 1, p. e006687; ]. Bruers et
al., ‘Het welbevinden van tandartsen na een klachtenprocedure’, Nederlands Tijdschrift voor Tand-
heelkunde 2015, 122, p. 41-48; W. Cunningham & H. Wilson, ‘Complaints, shame and defensive
medicine, Quality and Safety in Health Care 2011, 87, p. 837-840; L.M. Verhoef et al., ‘“The disci-
plined healthcare professional: a qualitative interview study on the impact of the disciplinary
process and imposed measures in the Netherlands’, BM] Open (5) 2015, 11, p. e009275; T. Bourne
et al., “Doctors’ experiences and their perception of the most stressful aspects of complaints pro-
cesses in the UK: an analysis of qualitative survey data’, BM] Open (6) 2016, 7, p. e011711.

7. M. Panella et al., ‘Second victims of medical errors: a systematic review of the literature, Igiene e
Sanita Pubblica (70) 2014, 1, p. 9-28; D.M. Studdert et al., ‘Defensive Medicine Among High-Risk
Specialist Physicians in a Volatile Malpractice Environment’, Journal of the American Medical Associ-
ation (JAMA) (291) 2005, 21, p. 2609-2617.
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these can raise healthcare costs and may subject patients to unnecessary tests and
processes.® A third concern is that the fear of legal consequences may compromise
physicians’ willingness to disclose medical errors.’

An interview study among 16 doctors in the Netherlands showed doctors experi-
ence a profound psychological and professional impact of the disciplinary process
and imposed measures that follow a patients’ complaint to disciplinary tribunal.!
Until recently, specific types of disciplinary measures (reprimands, fines and meas-
ures that restrict professionals from practicing medicine) were disclosed in an
online register and in regional newspapers with the aim of improving healthcare
quality, providing patients with information about quality of healthcare and warn-
ing patients and employers for professionals who are restricted from practice
(box 1). Warnings are not disclosed.

In this study, we assess how disciplined doctors experienced the disciplinary pro-
cedure, the related measures and their disclosure and the perceived impact on wel-
fare and professional functioning. We focused on medical doctors with a complaint
that was deemed valid by the disciplinary board and who were given a warning
(which is not publicly disclosed) and doctors who were given a reprimand (which
is publicly disclosed), then assessing whether differences can be observed between
the two groups. We hypothesised reprimanded doctors would report a bigger
impact than warned doctors, partly due to the disclosure of the reprimand. We
realise that differences between the groups can be both resultant of the outcome
(heavier measure) as of the disclosure of the measure, or can be mutually reinforc-
ing as a reprimand can be experienced as a heavier measure precisely because it
was disclosed.

Box 1: Information about the Dutch disciplinary system

The Dutch disciplinary system as set down in the Individual Healthcare Professions
Act (BIG) is aimed at correcting the care providers” behaviour, improving healthcare
quality and learning. Patients and other parties with a direct interest (the Dutch
Healthcare Inspectorate, employers, or, under certain conditions, colleagues) can file a
complaint with the Medical Disciplinary Board. Even though the procedure places the
professional conduct of individual doctors under scrutiny, the disciplinary procedures

do not have the formal purpose of punishing doctors.

8. Cunningham & Wilson 2011; E.R. Carrier et al., ‘Physicians” Fears of Malpractice Lawsuits Are
Not Assuaged By Tort Reforms, Health Affairs (29) 2010, 9, p. 1585-1592.

9.  T.H. Gallagher et al., ‘Patients’ and Physicians’ Attitudes Regarding the Disclosure of Medical
Errors’, JAMA 289) 2003, afl. 8, p. 1001-1007; L.C. Kaldjian, E.-W. Jones & G.E. Rosenthal, ‘Facilitat-
ing and Impeding Factors for Physicians’ Error Disclosure: A Structured Literature Review’, The
Joint Commission Journal on Quality and Patient Safety (32) 2006, 4, p. 188-198.

10.  Verhoef e.a. 2015.
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The BIG Act sets out two disciplinary standards. The first refers to individual health-
care in neglecting a patient’s need for care, such as incorrectly informing the patient,
incorrect or delayed diagnosis or failure to perform a treatment. The second discipli-
nary norm refers to the general interest embodied in proper pursuit of the profession.
This includes administrative actions, dealing with colleagues or actions in the media.
The conduct of healthcare professionals assessed under disciplinary standard (1) is
measured against the professional standard. The professional standard is composed of
the state of the art of medical practice, construed inter alia out of relevant guidelines,
protocols, scientific publications and case law by the disciplinary boards.!!

If a complaint is judged valid, doctors can be disciplined with (in order of gravity of
the measure) a warning, a reprimand, a monetary fine, a conditional or definite sus-
pension, withdrawal of the right to perform certain treatments or the right to re-regis-
ter (in cases where a professional voluntarily resigns from a register), or removal from
the register. Professionals receive a warning when behaviour was not entirely correct,
but not reprehensible. Professionals who acted in breach with the professional stand-
ard but who are still fit for unconditional practice receive a reprimand. In practice, the
line between a warning and a reprimand can be vague.

From 1 July 2012 until 10 July 2018 besides the restrictive measures (conditional sus-
pension, withdrawal of the right to perform certain processes, removal from the regis-
ter) reprimands and fines imposed by the Medical Disciplinary Board are disclosed as
well. The idea is that disclosure of the measures imposed can protect the public
against dysfunctional care providers and provide them with information for making a
better choice of healthcare professional. Furthermore, it would also help us learn from
things that went wrong in healthcare.!
Although other countries such as Germany, the UK and the USA also have discipli-
nary systems where comparable measures can be imposed, there are also important
differences. For instance, there are differences in definitions used (such as fitness to
practice versus professional misconduct), the structures and levels of the bodies han-
dling them, and the likelihood of a formal judgement after a complaint has been
received can vary greatly.!® These differences in procedural characteristics have to be
taken into account when comparing research outcomes.

91

2

11.

12.

E. Hout, R. Friele & J. Legemaate, ‘De burger als klager in het tuchtrecht voor de gezondheids-
zorg: weinig klachten, mogelijk door geringe kennis van tuchtrechtsysteem’, Nederlands Tijdschrift
voor Geneeskunde (NTvG), 2009, 153: p. A548; B.S. Laarman & A.]. Akkermans, ‘Innovating Com-
pensation for Medical Liability in the Netherlands’, in: D. Bach-Golecka (red.), Compensation
Schemes for Damages Caused by Healthcare and Alternatives to Court Proceedings, Ius Comparatum:
Global Studies in Comparative Law, vol 53, Cham (Switzerland): Springer International Publishing
2021, p. 269-292.

A. Hirschman, ‘Exit, Voice, and Loyalty; Responses to Decline in Firms, Organizations, and
States’, Cambridge (US): Harvard University Press 1970; A. Enthoven & W. van de Ven, ‘Going
Dutch: Managed-Competition Health Insurance in the Netherlands’, The New England Journal of
Medicine (357) 2007, 24, p. 2421-2423.
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4.2 AIM AND RESEARCH QUESTIONS

The objective of this study is to describe the experience of medical doctors with
and the perceived impact of a disciplinary procedure and a disciplinary measure.
Research questions are:

1. What feelings did doctors experience during the disciplinary procedure?

2. How do doctors perceive the impact of a disciplinary measure on the doctor’s
(a) health (in general and the impact of the procedure on health at moment of
filling out questionnaire and directly after the procedure), (b) professional
functioning, (c) business/financial consequences and (d) career opportunities?

3. Are there differences between people who received a warning and those who
received a reprimand in terms of the experiences and the perceived impact?

4.3 MEeTHODS
4.3.1 Study population and data collection

This study focused on all medical doctors who received a warning or reprimand
during the period July 2012 to August 2016. To give an indication of the numbers
of disciplinary measures imposed annually, approximately 700 measures were
imposed by a disciplinary board in the Netherlands in 2015.14

Doctors were enrolled in the study through the disciplinary boards. All doctors

with a reprimand or warning received a letter in September 2016 inviting them to

fill in a questionnaire online. Two reminder letters were sent to maximise the

response. Privacy was considered very important given the sensitivity of the sub-

ject, so in close consultation with the disciplinary boards and the Ministry of

Health we took the following measures:

— All letters were sent by the disciplinary board; the doctors remained anony-
mous to the researchers.

- A privacy policy was drawn up describing the process. This privacy policy was
sent with the letter requesting participation in the study.

— All letters were sent in a plain white envelope without sender address, and the
word ‘confidential” was printed on the envelope.

- For privacy reasons, no response records were kept, so the two reminder letters
were sent to all professionals. In order to create a homogenous study popula-

13.  H. de Vries et al., International comparison of ten medical regulatory systems, Santa Monica: RAND
Corporation 2009; M. Borow, B. Levi & M. Glekin, ‘Regulatory tasks of national medical associa-
tions: international comparison and the Israeli case’, Israel Journal of Health Policy Research (2) 2013,
8.

14.  Tuchtcolleges voor de Gezondheidszorg en het College van Medisch Toezicht, Jaarverslag 2015.
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tion with comparable contextual factors such as education, all care profession-
als other than medical doctors were removed from the dataset.

— The disciplinary boards received no information about which doctors did and
did not respond and neither did the researchers.

4.3.2 Questionnaire

The questionnaire is based on insights from national and international literature.!®

The questionnaire concerned the following subjects:

— General characteristics: respondents’ characteristics and occupation

—  Parameters of the complaint that led to the procedure

— Feelings experienced during the disciplinary procedure (measured on a ten-
point-scale (‘not at all” to “very much’)

—  Self-reported general health (‘very bad’ to “very good’), perceived impact of the
disciplinary process on health (10-point scale from ‘no impact’ to a ‘very large
impact’), Patient Health Questionnaire (PHQ-9) for measuring depressive com-
plaints, the Generalised Anxiety Disorder scale (GAD-7) and the shortened ver-
sion of Maslach Burnout Inventory Test)

— Changes in professional functioning professionals consider due to the discipli-
nary process, business/financial consequences and career opportunities after
the disciplinary procedure

To check the face validity of the questionnaire, we asked the members of an advi-
sory committee of medical professionals, Disciplinary Board members, the Patient
Federation of the Netherlands and the Ministry of Health, Welfare and Sports to
review the questionnaire (in writing). Based on their reactions, the questionnaire
has been adjusted. The questionnaire was then sent to 10 healthcare professionals
(4 healthcare psychologists, 4 doctors, 1 nurse, 1 physiotherapist) registered under
the BIG Act. They were asked if the questions were properly understandable and
clearly formulated, whether the answer categories were correct, whether they
thought any answer categories or questions were missing, whether it was easy to
fill out and whether the questionnaire was logically structured. Their feedback was
used to draw up the final version of the questionnaire.

15.  Bruers et al. 2015; Bourne et al. 2015; Verhoef et al. 2015; W.E. Hooftman et al., Nationale Enquéte
Arbeidsomstandigheden 2015: Methodologie en globale resultaten, Leiden: TNO/CBS, 2016, TNO/CBS;
Y. Alhafaji, B. Frederiks & J. Legemaate, ‘Ervaringen van klagers en aangeklaagde artsen met het
tuchtrecht’, Nederlands-Vlaams tijdschrift voor Mediation en conflictmanagement (TMC) (13) 2009, 3,
p. 18-42.
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4.3.3 Patient and public involvement

As described, patients were represented during the assessment of the question-
naire. Furthermore, part of the complaints were filed by patients or their family,
through which they are included in the study in an indirect way.

4.3.4 Analyses

The response rate was 43% (n=210); 21.4% received a reprimand (disclosed); the

remainder received a warning (not disclosed). The questionnaires of the following

classes of respondents were removed from the data file:

— Respondents who indicated that they had not received a reprimand or warning
(n=37);

— Respondents who stated that the disciplinary process had not yet been complet-
ed (n=5);

— Respondents who filled in less than half of the questions (n=2);

- Respondents with an occupation other than medical doctors (n=84).

4.3.5 Calculating composite scores of outcome variables

When determining the effects of the disciplinary measure on doctors” health, the

following scores were calculated:

— Depressive symptoms: scores on the PHQ-9 items ranged from 0 (not at all) to
3 (almost every day). We calculated a sum score for the respondents who filled
in all the items. As in the study Bourne et al., we considered respondents with
a score of 10 or higher to be depressed.'

- Anxiety disorders: scores on the GAD-7 items ranged from 0 (not at all) to 3
(almost every day). We calculated a sum score for the respondents who filled
in all the items. As in the study by Bourne et al., we considered respondents
with a score of 10 or above to be suffering from anxiety disorder.!”

— Burnout: the scores on the shortened version of the Maslach Burnout Inventory
Test ranged from 0 (never) to 6 (every day). We calculated an average score for
the respondents who filled in three or more of the five items. We compared the
results with the National Survey of Working Conditions benchmark (NEA), in
which a large number of Dutch employees are asked about their organisation
and content of labour, labour relations, working conditions and their health. As
in the NEA, we considered respondents with a score of 3.20 or above to be suf-
fering from burnout complaints. 8

16. Bourne et al. 2015.
17.  Bourne et al. 2015.
18. Hooftman et al. 2015.
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4.3.6 Comparison groups of doctors

The responses of doctors with a reprimand and doctors with a warning were com-
pared using analyses of variance (averages), chi-squared tests and Fisher’s exact
test (with frequency distributions). We considered differences to be significant
where they had a p-value of <0.05.

4.3.7 Ethical considerations

This study was based on questionnaires completed by doctors; no patients were
involved. As all the research participants were competent individuals and no par-
ticipants were subjected to any interventions or actions, no ethical approval was
needed under Dutch law on medical research.!? Participation in the study was vol-
untary. The questionnaire data was stored and analysed anonymously, in accord-
ance with the Dutch Personal Data Protection Act.?

4.4 ResuLts
4.4.1 General characteristics of the study population and complaints process

The response rate for the questionnaire was 43%. After exclusion of the respond-
ents as described in the ‘Methods’ section, 210 doctors were left in the data file. Of
these, 78.7% were male. The over-50 age groups are somewhat over-represented
(together 75.2%, table 1). In the total Dutch population of doctors in 2015, 49.4%
were men, and 6.2%?2! were older than 65 years.?? In our study population, 38.4%
were general practitioners (GP), 48.2% medical specialists, 13.4% other. For more
than one third of the respondents, it was more than 2 years since they received
their warning or reprimand (not in table). Of all respondents, 78.6% were given a
warning and 21.4% a reprimand.

Table 1 Characteristics of the study population: doctors given a reprimand (n=45)
and doctors given a warning (n=162-165)

Reprimand Warning Total

Age

39 or younger 0% 6.7% 5.2%

40-49 15.6% 20.6% 19.5%

50-59 42.2% 37.0% 38.1%
19. Ccmo.nl.

20.  Stb. 16 mei 2018, nr. 144.
21.  Data is only available for age 65 and older.
22.  CBS, CBS Statline 2015.
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Reprimand Warning Total

60 or older 42.2% 35.8% 37.1%
Male 84.4% 772%  78.7%
Female 15.6% 22.8% 21.3%
442 Experiences with the disciplinary procedure

The most commonly experienced feeling among doctors during the procedure was
that they felt under attack, and this significantly differed between doctors receiving
a warning (average score 6.8) and a reprimand (average score 8.2). Other feelings
experienced were feeling criminalised, feeling powerless or being angry. For all
these items, significant differences were found for doctors receiving warnings and
reprimands, with the latter group reporting higher scores (table 2). Only 22.6% of
the doctors getting a warning and 4.4% of the doctors getting a reprimand were of
the opinion that the judge had made a right judgement on the disciplinary com-
plaint (p=0.02) (not in table). This might not be surprising, but it is relevant as dis-
ciplinary procedures are supposed to be a learning experience.

Table 2 Feelings experienced during the disciplinary procedure, average on a scale
from 0 to 10 (not at all to very much) (N=191-207)

Warning Reprimand P-value

Attacked 6.8 8.2 0.0031
Criminalized 4.6 7.5 0.000
Powerless 5.9 7.5 0.0034
Angry 6.1 7.0 0.05
Insecure 4.8 5.6

Lonely 4.2 5.3

Sad 4.2 4.8

Scared 3.3 4.0

Embarrassed 3.2 4.3

Guilty 2.3 2.7

Failed 24 2.9

Relieved 0.8 0.4

* Only significant differences are given
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443 Health of disciplined doctors

The doctors answered several questions about their health at the time of filling in
the questionnaire (table 3). Almost 4 out of 10 found their own health to be very
good at that moment (37.8%). Immediately after the procedure, the self-reported
impact of the disciplinary process on the self-perceived health of doctors was on
average 5.0 for the whole population (not in table). The differences between doc-
tors receiving reprimands (5.8) and warnings (4.8) were not significant. As time
passed, the perceived effect of the procedure on health diminished (a mean of 1.7
for the whole group at moment of filling out the questionnaire). The difference
between the doctors receiving reprimands (2.1) and warnings (1.6) continued to
exist. Differences in the impact between respondents whose judgement was issued
up to 1 year ago and more than one year ago were not significant (not in table). As
we have no information on the health of professionals prior to the procedure, the
perceived change in health directly after the procedure and after the passing of
time can be due to other circumstances. A small percentage of respondents repor-
ted moderate to severe depressive complaints (3.6%), moderate to severe anxiety
disorder (2%) or indications of burnout (10.8%).

Table 3 Percentage of respondents who reported specific health complaints, for
doctors given a reprimand (n=42-45) and doctors given a warning (n=164)*

Reprimand Warning Total Chi?(p)

General health status -

Poor or very poor 2.2% 1.2% 1.4%
Okay 6.7% 7.3% 7.2%
Well 51.1% 54.3% 53.6%
Very good 40% 37.2% 37.8%
Depressive complaints (>9 on PHQ-9) 7.1% 2.6% 3.6% -
Anxiety complaints (>9 on GAD-7) 2.3% 1.9% 2.0% -
Burnout (>3.2 on NEA questions) 5.4% 12.2% 10.8% -
Work absence in the last 12 months (one or more 10.8% 26.2% 23.1% 3.93(0.047)
times)

* Only significant differences are given
44.4 Impact on professional practice

The majority of doctors reported the disciplinary process had a negative impact on
their professional practice. 71.1% of doctors given a reprimand indicated that the
procedure only had a negative impact. Among doctors receiving warnings, this
was significantly less, at 40.8% (p=0.004, chi?>=13.19). 4.4% of doctors given a repri-
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mand and 8.5% of doctors given a warning indicated that the procedure only had a
positive impact (not in table).

Respondents reported various changes in their professional practice that are obvi-
ously negative (table 4): avoiding high-risk patients (47.5% with a reprimand vs
38.2% with a warning), seeing each patient as a new complainant (41.4% vs. 35.2%)
and avoiding similar patients as the complainant (41.4% vs. 29%). Some changes
can be perceived as positive, such as making more accurate notes in patients’ files
(64.2%) and discussing improvement measures with their colleagues and/or
supervisor (60.8%) more often since the disciplinary procedure. Some reported
changes can be either positive or negative according to context, but are commonly
associated with defensive medicine, such as giving in to patient’s wishes earlier
and doing more supplementary tests.

There are significant differences between doctors given a reprimand and doctors
given a warning on three items: seeing each patient as a potential new complainant
(52.8% v. 33.6%), doing supplementary tests earlier (57.6% vs 37.4%), and giving in
to the wishes of patients earlier (52.9% vs 30.8%) (table 4).

Table 4 Percentage of doctors who agree or totally agree with statements about
changes in their professional practice due to the disciplinary procedure for
doctors given a reprimand (n=53-61) and doctors given a warning
(n=174-191)*

Since the disciplinary process: Reprimand Warning Total Chi2 (p)

| make more accurate notes in patient records 77.8% 60.8% 64.2% -

| have discussed possible improvement measures 70.0% 58.8% 60.8% -

with my colleagues / managers

| do supplementary tests earlier 57.6% 37.4% 41.3% 4.47 (0.03)
| give in to the wishes of patients earlier 52.9% 30.8% 35%  5.93(0.01)
| try to avoid risky patients 52.9% 40.8% 43.1% -

| see each patient as a potential new complainant 52.8% 33.6% 37.4% 4.56 (0.033)
| avoid similar patients to the complainant 40% 30.1% 32.0% -

| work more strictly according to protocols 36.1% 27.9% 29.5% -

| avoid certain actions 36.4% 25.5% 27.6% -

| try to communicate better with patients 20.6% 28.2% 26.7% -

| see that it was necessary to implement improve- 17.1% 28.5% 26.3% -

ment measures
| can signal discomfort in patients earlier 20% 15.1% 16.0% -

* Only significant differences are given
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4.4.5 Consequences for business/finances and career opportunities

Doctors were asked about various consequences on their business or finances of
their involvement in a disciplinary process (table 5) with the option to supply fur-
ther explanation when answering ‘yes’. Doctors given reprimands reported more
negative consequences than doctors given warnings. These differences were signif-
icant for loss of patients (p=0.000), fewer new patients (p=0.002), colleagues who
no longer want to work with them or refer patients to them (p=0.036), and conse-
quences for career opportunities (p=0.000) since the disciplinary procedure. 47% of
doctors with a reprimand considered to quit working as a doctor, of this group
13% has actually quit. 34% of doctors with a warning considered and 2% has decid-
ed to quit working as a doctor.

Table 5 Percentage of respondents who reported consequences for their business
or finances and career opportunities from the disciplinary process for doc-
tors given reprimands (n=33-81) and warnings (n=151-212)*

Reprimand Warning Total Chi2(p)

Lost patients 19.75 (0.000)
Yes 28.9% 9.8% 13.9%

No 47.8% 72.4% 64.9%

| don’t know 22.2% 11.7% 13.9%

N/A 11.1% 6.1% 71%

Fewer new patients 15.07 (0.002)
Yes 13.5% 2.7 % 4.8%

No 56.8% 82.5% 77.4%

| don’t know 24.3% 9.4% 12.4%

N/A 5.4% 5.4% 5.4%

Colleagues who don’t want to collaborate or don’t 8.55 (0.036)
want to refer patients to them

Yes 0% 2.7% 2.2%

No 75.7% 89.2% 86.5%

| don’t know 21.6% 7.4% 10.3%

N/A 2.7% 0.7% 1.1%

Consequences for career opportunities 20.3 (0.000)
Yes 33.3% 7.6% 13.2%

No 66.6% 92.4% 86.8%

* Only significant differences are given
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4.5 Discussion

The Dutch disciplinary system aims at quality improvement by correcting and, in
severe cases restricting, professionals’ behaviour. Disciplinary case law is pub-
lished anonymously and is part of the Dutch professional standard for healthcare
professionals, prescribing desired behaviour in specific circumstances in order to
learn from others” mistakes. Since July 2012 the names of doctors given repri-
mands, a disciplinary measure imposed for behaviour that was incorrect, yet not
reason enough to restrict practice, were disclosed online and in print to provide the
public with quality information. From the onset this policy has led to debate
between politicians, patient representatives, and doctors’ associations, the first
desiring maximum transparency, the latter claiming a culture of ‘naming and
shaming’.

The call for transparency is often driven by a political response to high-profile
scandals? and can be understood as a policy measure for enhancing public
accountability and legitimacy of governmental institutions. Although transparency
is commonly assumed to be a good thing, it can leave unintended damage in its
wake. This study aimed to assess doctors’ experiences with the disciplinary proce-
dure and whether reprimanded doctors whose measure was disclosed perceived
an extra impact on their welfare, personal life and professional functioning,
beyond the impact of the measure itself. A questionnaire was submitted to doctors
who received a warning or reprimand from a disciplinary board. Until recently, all
reprimands were disclosed to the public in the Netherlands. In April 2018 a major-
ity in the Dutch House of Representatives voted against disclosure of reprimands,
leaving disclosure of reprimands a discretion of the disciplinary board when
deemed appropriate or necessary.

This study shows that disciplinary procedures are often a taxing experience for
doctors, who perceive the procedure and its consequences predominantly nega-
tive. Respondents reported emotions such as feeling under attack, powerless,
angry and criminalised. We found some impact on physical and mental health,
confirming the results of previous studies on the effect of medicolegal procedures

23. Patient representatives desiring maximum transparency: ‘Berispingen en boetes voor artsen
moeten openbaar blijven’, patientenfederatie.nl; and in the opposite sense: 'KNMG pleit voor
afschaffen ‘naming and shaming’, knmg.nl.

24.  W.B. Runciman, A.F. Merry & F. Tito, ‘Error, Blame, and the Law in Health care: An Antipodean
Perspective’, Annals of Internal Medicine (138) 2003, 12, p. 974-979; S.J. Duckett et al., “An improve-
ment focus in public reporting: the Queensland approach’, The Medical Journal of Australia (189)
2008, 11-12, p. 616-617.
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on doctors” health and functioning® but the effect we found was relatively small
compared to some other studies, such as Bourne et al.2

Besides negative effects, the responding doctors also reported changes that can be
considered positive changes, such as making more accurate notes in patient
records and discussing improvement measures with colleagues. This result is in
line with the study by Plews-Ogan et al, that doctors are willing to learn from their
mistakes and possibly become better doctors because of it.?” Nevertheless, learning
currently comes at a high price, as the majority of doctors experienced the discipli-
nary procedure as having a negative impact on their health and on their profession-
al functioning and business. Most striking is the percentage of doctors quitting
after a disciplinary measure, as these doctors were not found unfit to practice.

For several outcomes it was clear that the perceived the impact was greater com-
pared with doctors given warnings (which are not disclosed). Public disclosure
also clearly led to consequences for practice, such as losing patients, getting fewer
new patients and obstruction of career opportunities since the disciplinary proce-
dure. For the latter category, examples given were not being able to get a new job
or getting questioned about the reprimand by the health insurer. It is important to
note these consequences are most likely due to disclosure of the reprimand. Unless
the case has received a lot of media attention, health insurers and patients are
unlikely to know about reprimands otherwise.

Since the Dutch disciplinary system is aimed at maintaining quality of healthcare,
well-being of doctors during and after disciplinary procedures should be high at
the patient safety agenda. In a study regarding the consequences of malpractice
lawsuits, Balch et al state it is difficult to determine the ‘direction of effect’,?8 that
is, our data can also be explained such that mental issues led to suboptimal health-
care, leading to a complaint to a disciplinary board, with more severe mental issues
resulting in a reprimand instead of a warning. Similarly, we are careful not to jump
to conclusions regarding the impact of disciplinary procedures on (mental) health.
However, West et al reported a link between doctors’ distress and subsequent self-
reported errors, suggesting a vicious cycle whereby medical errors may lead to

25. Bourne et al. 2015; Bourne et al. 2016; L. Nash et al., ‘GPs’ concerns about medicolegal issues:
How it affects their practice’, Australian Family Physician (38) 2009, 1/2, p. 66-70; L.M. Nash et al.,
‘Perceived practice change in Australian doctors as a result of medicolegal concerns’, The Medical
Journal of Australia (193) 2010, 10, p. 579-583; C.M. Balch et al., Personal Consequences of Malprac-
tice Lawsuits on American Surgeons’, Journal of the American College of Surgeons (213) 2011, 5,
p- 657-667; S.C. Charles, ].R. Wilbert & E.C. Kennedy, ‘Physicians’ self-reports of reactions to mal-
practice litigation’, American Journal of Psychiatry (141) 1984, 4, p. 563-565; N.A. Ryll, ‘Living
through Litigation: Malpractice Stress Syndrome’, Journal of Radiology Nursing, (34) 2015, 1,
p. 3538.

26. Bourne et al. 2015.

27. M. Plews-Ogan et al., "‘Wisdom in Medicine: What Helps Physicians After a Medical Error?, Aca-
demic Medicine (91) 2016, 2, p. 233-241.

28.  Balch etal. 2011.
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personal distress, which then contributes to further deficits in patient care.? This
association between distress among doctors with perceived medical errors and
decreased empathy and compassion for patients, negatively affecting the quality of
care, supports the reasoning that complaints procedures that aim to increase the
quality of care may in fact have a counterproductive effect.

The results of this study are even more significant in the light of a growing aware-
ness of the impact that experiencing a patient safety incident can have on health-
care professionals.3’ Healthcare professionals can be traumatised by the event
itself, reactions of patients and their families, or comments from colleagues. Wu
et al recommend supporting doctors who made mistakes.?! This support is best
provided by peers, or by a mentor or supervisor. Without this kind of support,
many doctors do not discuss their errors with colleagues because they cannot iden-
tify physicians who are supportive listeners.3> In the Netherlands as elsewhere
support programmes have been developed.® It has been demonstrated that sup-
porting doctors leads to better quality of care.3*

The patient who makes the complaint does not have a formal stake in the discipli-
nary procedure and thus disciplinary law does not seek to fulfil the needs of the
patient who makes the complaint. However, in the light of the results of this study
it is important to keep in mind research into patient satisfaction with Dutch com-
plaint procedures revealed only half of complaining patients report satisfaction
with the disciplinary procedure. This is most likely due to a reported lack of confi-
dence that the disciplinary procedure will change or improve healthcare.®® This
leads us to the conclusion that the disciplinary process in the Netherlands is at
odds with scientific consensus that nurturing a culture of support, in contrast to
naming and blaming, aids learning and is beneficial to patients and doctors alike. If
we weigh the importance of transparency against the negative consequences of dis-
closing measures for doctors, does the scale tip in favour of transparency?
Procedures and rules to guarantee quality of care must exist. However, besides
some positive consequences for quality of care, disciplinary law seems to have sev-
eral negative side effects on health, professional functioning and business or finan-
cial consequences for doctors that outweigh the positive consequences. Disclosing
the disciplinary measures does not seem to benefit the quality of healthcare.

29. C.P. West et al, ‘Association of Perceived Medical Errors with Resident Distress and Empathy: A
Prospective Longitudinal Study’, JAMA (296) 2006, 9, p. 1071-1078.

30. AW.Wu & R.C. Steckelberg, ‘Medical error, incident investigation and the second victim: doing
better but feeling worse?’, BMJ Quality and Safety (21) 2012, 4, p. 267-270.

31.  Wu 2000; Wu et al. 2012.

32. L.C.Kaldjian et al., ‘Do Faculty and Resident Physicians Discuss Their Medical Errors?’, Journal of
Medical Ethics (34) 2008, 10, p. 717-722.

33. S. Pratt et al., 'How To Develop A Second Victim Support Program: A Toolkit For Health Care
Organizations’, Joint Commission Journal on Quality and Patient Safety (38) 2012, 5, p. 235-240.

34. Seys et al. 2013a, Seys et al. 2013.

35. R.D. Friele et al., “‘Comparing the outcome of two different procedures to handle complaints from
a patient’s perspective’, Journal of Forensic and Legal Medicine (20) 2013, 4, p. 290-295.
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A system that leads to doctors who are distressed and display behaviour that is
associated with defensive medicine, such as avoiding certain patients and doing
possibly unnecessary supplementary research, is not efficient, does not necessarily
lead to better healthcare for patients and leads to higher healthcare costs for soci-
ety. This may be counterproductive to the pursuit of the primary purpose of disci-
plinary law: improving the quality of professional practice by standardisation and
by correction of individual doctors. Supporting doctors after complaints and
patient safety incidents, enabling them to learn from mistakes and aid them in dis-
closure, should be systematically embedded to ensure doctors” and patients” best
interests.

4.6 LiMITATIONS

The study sample was not large; but the numbers were sufficient for the statistical
analyses.

In order to study the phenomenon of disclosure of disciplinary measures and the
experiences with it, this was the best feasible design. Still, the two groups of profes-
sionals with disciplinary measures (warning and reprimand) may not be compara-
ble because of the context and nature of the complaint and the related culpability
and judgement of the disciplinary court.

Reported (mental) health issues could have been a result, or an underlying cause of
complaints. The bigger the health issues, the heavier the measure and hence the
disclosure of the measure, one might reason. Respondents also might experience
the measure as heavier precisely because it is publicly disclosed. Furthermore, the
relationship between the measure and the outcome variables has not been ana-
lysed, but the results are self-reported by the respondents. This may be rather sub-
jective. Therefore, a causal relationship between the disciplinary procedure and the
outcome variables, or disclosure of the measure and the outcome variables cannot
be proven.

The response rate was moderate, which may have caused a non-response bias.
Non-response analysis was not possible because no characteristics of the non-
respondents are available, in part due to meticulous privacy regulations. All letters
were sent by the disciplinary board; the doctors remained anonymous to the
researchers. It was stressed that people were entirely free to decide whether or not
to complete the questionnaire and they could return the questionnaire to the
researchers anonymously. The researchers had no information about non-respond-
ers. An important reason for the non-response could be that filing in the question-
naire made respondents uncomfortable because it revived the situation that the
complaint was about. Another reason could be that the disciplinary procedure was
already a great burden, making people reluctant to participate.

Consequences of the moderate response rate could be that the study population is
not representative to the entire group of doctors who received a disciplinary meas-
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ure. Possibly a specific group of disciplined doctors, for instance those who feel
more empowered, may have responded to our questionnaire.

The study population was not comparable to the Dutch population of doctors in
terms of age and gender. It is unclear why the percentage of males is so high in the
study population. The fact that the study population is older compared with the
Dutch population can be explained by the fact that the older the doctor is, the more
chance there is that they will ever have a complaint filed against them.

Complaint- and disciplinary procedures differ between jurisdictions, possibly
influencing the severity of the perceived impact. Results should be generalised
with caution, taking the specifics of Dutch disciplinary law in consideration when
doing so.

This study reveals valuable information about doctors who experience disciplinary
consequences. With its limitations, we believe this is an important addition to the
existing body of research.
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5 Is THE PERCEIVED IMPACT OF DISCIPLINARY
PROCEDURES ON MEDICAL DOCTORS’
PROFESSIONAL PRACTICE ASSOCIATED WITH
WORKING IN AN OPEN CULTURE AND FEELING
SUPPORTED?

A questionnaire among medical doctors in the
Netherlands who have been disciplined!

Berber Laarman, Renée Bouwman, Anke de Veer en Roland Friele

ABSTRACT
Introduction

Disciplinary procedures can have a negative impact on the professional function-
ing of medical doctors. In this questionnaire study, doctors” experience with open
culture and support during a disciplinary procedure is studied in order to deter-
mine whether open culture and support are associated with perceived changes in
the professional practice of doctors.

Methods

All doctors who received a warning or a reprimand from the Dutch Medical Disci-
plinary Board between July 2012 and August 2016 were invited to fill in a 60-item
questionnaire concerning open culture, perceived support during the disciplinary
procedure, and the impact of the procedure on professional functioning as report-
ed by doctors themselves. The response rate was 43% (n=294).

1. This chapter has been previously published as B.S. Laarman e.a., ‘Is the perceived impact of
disciplinary procedures on medical doctors” professional practice associated with working in an
open culture and feeling supported? A questionnaire among medical doctors in the Netherlands
who have been disciplined’, BM] Open (10) 2020, 11.
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Results

A majority of doctors perceive their work environment as a safe environment in
which to talk about and report incidents (71.2% agreed). Respondents felt support-
ed by a lawyer or legal representative or colleagues (92.8% and 89.2% respectively).
The disciplinary procedure had effects on professional practice. Legal support and
support from a professional confidant and a professional association were associ-
ated with fewer perceived changes to professional practice.

Conclusion

Our study shows that doctors who had been disciplined perceive their working
environment as open. Doctors felt supported by lawyers and/or legal representa-
tives and colleagues. Legal support was associated with less of a perceived impact
on doctors” professional practice.

Strengths and limitations of this study

— This study offers valuable insight into the perceived impact of disciplinary pro-
cedures, a relevant topic given efforts to improve healthcare quality, as similar
complaint procedures exist across jurisdictions.

— The response rate was moderate, which may have caused a non-response bias;

— The study population was not comparable to the Dutch population of doctors
in terms of age and gender.

— The study has a retrospective design and the impact is based on self-reported
experiences.
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5.1 INTRODUCTION

Legal procedures in healthcare, such as disciplinary, complaint or claim proce-
dures, can have negative consequences for the health and professional functioning
of the healthcare professional.? Disciplinary procedures following adverse medical
events can be particularly harmful, as adverse medical events are often traumatic
experiences in their own right. Some doctors can even become a ‘second victim’
because of the event,® meaning ‘a healthcare provider involved in an unanticipated
adverse patient event (...) become(s) victimised in the sense that the provider is
traumatised by the event’.*

The additional impact of harmful legal proceedings raises concerns about ‘defen-
sive medicine’.> As a concept, defensive medicine originated in the United States.
Over the years, several substantially similar and overlapping definitions of defen-
sive medicine have been offered, holding that defensive medicine ‘includes all
medical actions that physicians do without considering them the standard of care
according to their clinical knowledge; these actions are meant to shield physicians
from negligence or malpractice lawsuits filed by patients or their families’.®
European authors have adopted the concept and have recently begun to adapt it to
apply to their respective legal cultures, which are often not as susceptible to medi-

2. B.S.Laarman et al., "How do doctors in the Netherlands perceive the impact of disciplinary proce-
dures and disclosure of disciplinary measures on their professional practice, health and career
opportunities? A questionnaire among medical doctors who received a disciplinary measure’,
BM] Open (9) 2019, 3, p. e023576; T. Bourne et al., “The impact of complaints procedures on the
welfare, health and clinical practise of 7926 doctors in the UK: a cross-sectional survey, BM] Open
(5) 2015, afl. 1, p. e006687; L.M. Verhoef et al., “The disciplined healthcare professional: a qualita-
tive interview study on the impact of the disciplinary process and imposed measures in the Neth-
erlands’, BM] Open (5) 2015, 11, p. €009275; J. Bruers et al., ‘Het welbevinden van tandartsen na
een klachtenprocedure’, Nederlands Tijdschrift voor Tandheelkunde 2015, 122, p. 41-48; Y. Alhafaji,
B. Frederiks & J. Legemaate, ‘Ervaringen van klagers en aangeklaagde artsen met het tuchtrecht’,
Nederlands-Viaams tijdschrift voor Mediation en conflictmanagement (TMC) (13) 2009, 3, p. 18-42.

3. AW. Wu, "Medical error: the second victim: the doctor who makes the mistake needs help too’,
British Medical Journal (BM]) (320) 2000/7237, p. 726-727; E. van Gerven, Health professionals as sec-
ond victims of patient safety incidents: impact on functioning and well-being (diss. KU Leuven), Leuven:
KU Leuven 2016; B. Coughlan, D. Powell & M.F. Higgins, ‘The Second Victim: A Review’, Euro-
pean Journal of Obstetrics & Gynecology and Reproductive Biology (213) 2017, p. 11-16; K. Vanhaecht et
al., "‘Duration of second victim symptoms in the aftermath of a patient safety incident and associa-
tion with the level of patient harm: a cross-sectional study in the Netherlands’, BMJ Open (9) 2019,
7, p. e029923.

4. S.D. Scott et al., “The natural history of recovery for the healthcare provider “second victim” after
adverse patient events, BMJ Quality and Safety (18) 2009, 5, p. 325-330.

5. Studdert et al., ‘Defensive Medicine Among High-Risk Specialist Physicians in a Volatile Malprac-
tice Environment’, Journal of the American Medical Association (JAMA) (291) 2005, 21, p. 2609-2617.

6. L. Garattini & A. Padula, ‘Defensive medicine in Europe: a ‘full circle’?, The European Journal of
Health Economics 2020, 21, p. 165-170, op p. 165.
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cal liability claims as those in the USA.” Fear of loss of reputation, triggered by
shame and a social culture oriented to individual blame, are identified as comple-
mentary triggers of defensive medicine.® A recent study by Assing Hvidt et al. into
Danish general practioners” (GP) understanding of defensive medicine identified
fear of external demands such as patient pressure, system pressure, the pressure to
conform to evidence-based guidelines, peer pressure or even self-pressure, result-
ing from fear of harming the patient, as potential factors in defensive medicine.
Assing Hvidt et al. consequently defined defensive medicine as “‘unnecessary and
meaningless actions driven by external demands instead of a focus on the patient’s
problem’.’

Defensive medicine can be detrimental to the quality of healthcare and lead to
unnecessarily high costs.!? But it can also be argued that defensive medicine has
positive effects as well. Therefore, Summerton distinguishes between positive and
negative factors of defensive medicine.!! Negative practices occur when doctors do
not perform at a socially and clinically ideal level. Negative practices include
‘increased referral rate’ and ‘increased diagnostic testing’. Positive practices are
‘more detailed note-taking’” and ‘more detailed explanation of procedures to
patients” and are considered quality improvements.

Quality improvement has been a priority in healthcare, and being open and learn-
ing from mistakes has been a particular focus.!? But being open can be difficult.
Professionals’” own emotional distress, shame, lack of communication skills and
fear of the patient’s reaction can be barriers to openness. Fears associated with the
prevalence of blame culture, such as the risk of legal or reputational consequences
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and the lack of support from peers and the institution, further decrease profes-
sionals’ willingness to disclose adverse events.!3

A lack of proactive disclosure and a perceived lack of willingness to learn, how-
ever, are the most pressing reasons for patients to file a complaint (whether disci-
plinary or otherwise) or a claim.' In order to break this vicious cycle and facilitate
disclosure, efforts are being made to move from a blame culture to a ‘just culture’
in healthcare. In a just culture, it is safe to disclose incidents, which are investigat-
ed respectfully and without stigmatising or punishing professionals. Furthermore,
in a just culture professionals are supported after adverse medical events.!® There-
fore, openness and supporting professionals are elements of a just culture that aid
learning and quality improvement.

In the context of these developments, disciplinary procedures have been the sub-
ject of increasing criticism in the Netherlands. Critics raise questions about the
impact of disciplinary procedures and whether or not this leads to higher quality
of care.!® Especially controversial was the (recently abolished) disclosure of disci-
plinary measures online and in regional newspapers. To study the impact of pub-
lishing disciplinary measures on doctors’ health and professional functioning, we
conducted a survey study in 2016. Responding doctors mentioned several changes
to professional practice, such as avoiding patients similar to the complainant.!”
Doctors whose disciplinary measures were disclosed reported a greater impact. We
concluded that although some of the reported changes in professional practice
might have a positive outcome, most are associated with defensive medicine.
These findings suggest disciplinary procedures can obstruct the primary aim of
disciplinary law: improving the quality of professional practice (see Box 1).
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Taking the extensive body of literature concerning second victims into account,'®
we concluded that ‘supporting doctors after complaints and patient safety inci-
dents, enabling them to learn from mistakes and aiding them in disclosure, should
be systematically embedded to ensure doctors’ and patients’ best interests.’
Plews-Ogan et al use the term ‘post-traumatic growth” as described by Tedeschi
and Calhoun? to demonstrate how supporting healthcare professionals after
adverse medical events can even help doctors to become better doctors. Peer sup-
port, talking to the patient, becoming an expert about the cause of the event, and
learning from the event are all coping mechanisms that promote growth.?! There-
fore, we hypothesised, supporting doctors might reduce the negative impact of dis-
ciplinary procedures, and might result in learning instead.

However, disciplinary procedures occur outside the work environment and com-
plaints are individual and confidential, which means that supervisors and/or col-
leagues are not informed about the procedure unless the professional takes the ini-
tiative to inform them himself or herself. The stigmatic nature of disciplinary com-
plaints possibly hinders doctors from seeking or receiving support. Second, a disci-
plinary complaint is not necessarily related to the occurrence of an adverse medical
event. Therefore, we do not know whether support within the institution extends
to support during disciplinary procedures, and whether this support is enough to
mitigate the negative impact of disciplinary procedures on professional function-
ing.

Gaining insight into these issues is important, as disciplinary procedures are meant
to contribute to quality improvement by correcting professionals’ behaviour. Nur-
turing a culture that is open and supports doctors after adverse medical events
potentially aids doctors” recovery and possibly helps the doctor learn from the
event. The hypothesis is that supporting doctors may mitigate the negative impact
of the procedure. As a disciplinary procedure is supposed to be a learning experi-
ence, the present study investigates the extent to which doctors in the Netherlands
experience their working environment as a safe environment where they can be
open about incidents, and whether an open culture and perceived support during
the disciplinary procedure is associated with the perceived occurrence of changes
to professional practice resulting from the disciplinary procedure.
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Box 1: Information about the Dutch disciplinary system

The Dutch disciplinary system as set down in the Individual Healthcare Professions
Act (BIG Act) is aimed at correcting the professionals’ behaviour, improving health-
care quality, and learning. Patients and other parties with a direct interest (the Dutch
Healthcare Inspectorate, employers or, under certain conditions, colleagues) can file a
complaint with a regional Medical Disciplinary Board. There is one possibility for
appeal, with the Central Disciplinary Board.

Even though the procedure places the professional conduct of individual doctors
under scrutiny, the disciplinary procedures do not have the formal purpose of punish-
ing doctors. A valid complaint does not entitle patients to financial compensation.
Patients seeking financial compensation can file a claim with the healthcare institution,
which is then often settled between parties before it is handled in court.

The BIG Act sets out two disciplinary standards. The first refers to individual health-
care; the standard is not met if a patient’s need for care is neglected, for example if the
patient is given incorrect information, if there is an incorrect or delayed diagnosis or if
there is a failure to perform a treatment. The second disciplinary norm refers to the
general interest embodied in proper pursuit of the profession. This includes adminis-
trative actions, dealing with colleagues, or actions in the media. The conduct of health-
care professionals assessed under disciplinary standard (1) is measured against the
professional standard. The professional standard is composed of the state of the art of
medical practice, which the disciplinary boards determine based inter alia on relevant
guidelines, protocols, scientific publications and case law.

If a complaint is judged valid, doctors can be discipli