@
CentERdata

tituut voor d zamelir ng en onc lerzoe

Rapport
Het recht op informationele zelfbeschikking

in de zorg

in opdracht van de Raad voor Volksgezondheid & Zorg

Datum 24 april 2014
Versie 1.0
Auteur Miquelle Marchand

T: +31 13 466 8323
E: m.marchand@uvt.nl
Tias Building, 2e verdieping, kamer T201

a®s Warandelaan 2, Postbus 90153, 5000 LE Tilburg
RSITEIT @ ¢ VAN TILBURG T: 013 466 8325, F: 013 466 2764, E: centerdata@uvt.nl, www.centerdata.nl
Ll K.v.K. Tilburg 41098659, BTW NL8054.77.846.B.01, Fortis Bank 84.65.18.724



Inhoudsopgave

3 N o] =TT [ o Y PP 2

2 Analyse en resultaten.. ... e 2
2.1  Tevredenheid met gezondheidszorg in Nederland ..., 3
2.2 Persoonlijk gezondheidSdOSSIEr ......ciuiiinii e 5

Het recht op informationele zelfbeschikking in de zorg 1/8



1 Inleiding

In opdracht van de Raad voor Volksgezondheid & Zorg is van vrijdag 7 maart 17:00 uur
t/m dinsdag 11 maart 24:00 uur aan de leden van het CentERpanel van 16 jaar en ouder
een aantal vragen voorgelegd over opvattingen omtrent zeggenschap over medische
gegevens. De totale selectie van het aantal panelleden bedroeg 2.730, waarvan 1,925 de
vragenlijst volledig invulden; een respons van 71%.

Het onderzoek pretendeert representatief te zijn voor de hedendaagse samenleving.
Omdat het in dataverzameling onder respondenten onmogelijk is om op diverse
variabelen een dusdanige verdeling te realiseren die daadwerkelijk de in Nederland
geldende verhoudingen weergeeft is op het ruwe databestand een weging toegepast op
de variabelen geslacht, leeftijd en opleidingsniveau.

2 Analyse en resultaten

Voor de analyse van de resultaten is, afhankelijk van het meetniveau van de variabelen
en de onderzoeksvraag, gebruik gemaakt van een Chi-kwadraattoets, t-toets of een
ANOVA. Als in deze rapportage wordt gesproken van significante resultaten, is er
rekening gehouden met een p-waarde van 0.05. Dit betekent dat bij een significant
resultaat, de kans dat het gevonden verschil op toeval berust, 5% of minder is.
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21 Tevredenheid met gezondheidszorg in Nederland

o

Tabel A. Hoe vaak bent u voor uzelf of voor iemand in uw directe omgeving (bv. kind,

partner, ouder) in aanraking geweest met de gezondheidszorg in Nederland?

n %
nooit 142 7,3%
nauwelijks 495 25,5%
enigszins 707 36,5%
vaak 446 23,0%
zeer vaak 149 7,7%
Totaal 1939 100,0%

Tabel B. Als u denkt aan uw ervaringen met de gezondheidszorg, hoe tevreden bent u

dan over de zorg in Nederland?

n %
1 zeer ontevreden 5 0,3%
2 5 0,3%
3 11 0,6%
4 33 1,8%
5 61 3,4%
6 205 11,4%
7 560 31,2%
8 718 40,0%
9 174 9,7%
10 zeer tevreden 22 1,2%
Totaal 1795 100,0%

Tabel C. Hebt u persoonlijk wel eens te maken gehad met een medische fout die volgens

u voorkomen had kunnen worden?

n %
ja 389 21,7%
nee 1405 78,3%
Totaal 1794 100,0%
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Tabel B1. Als u denkt aan uw ervaringen met de gezondheidszorg, hoe tevreden bent u
dan over de zorg in Nederland? * Leeftijd

Leeftijd Gemiddelde

rapportcijfer
15-24 jaar 7,4
25-34 jaar 7,4
35-44 jaar 7,3
45-54 jaar 7,1
55-64 jaar 7,3
65 jaar en ouder 7,6
Totaal 7,3

De gezondheidszorg in Nederland wordt gemiddeld beoordeeld met een rapportcijfer 7,3
door mensen die ervaring hebben met de zorg (direct of via een naaste). Wanneer we
een onderscheid maken naar verschillende leeftijdscategorieén, komen twee groepen
naar voren die afwijken van de rest. De groep 45-54 jaar beoordeelt de zorg in
Nederland lager dan zowel de jongste Nederlanders (15-34 jaar) als de oudsten (65 jaar
en ouder). De groep 65-plussers valt juist op doordat zij de zorg positiever beoordelen
dan de groep van 35 tot en met 64 jaar.

Ook tussen mannen en vrouwen bestaat een klein, maar significant verschil in de
beoordeling van de Nederlandse gezondheidszorg; mannen beoordelen de zorg met een
gemiddelde van 7,4 terwijl vrouwen gemiddeld een 7,3 toekennen.

Zoals kan worden verwacht, wordt de gezondheidszorg minder goed beoordeeld door
mensen die wel eens te maken hebben gehad met een medische fout die voorkomen had
kunnen worden (7,0) dan door personen die hier nooit mee van doen hebben gehad
(7,4).
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2.2 Persoonlijk gezondheidsdossier

Tabel D. Zou u willen dat het mogelijk was om via het internet eenvoudig een overzicht
te kunnen inzien van de medische gegevens die over u staan geregistreerd?

n %
ja 1171 60,7%
nee 759 39,3%
Totaal 1930 100,0%

Groepen die afwijken ten aanzien van de rest in de mate waarin zij online inzage willen in
hun medische gegevens zijn:
- 15-24 jarigen (48% antwoordt met ‘ja’)
- 55-64 jarigen (69% antwoordt met ‘ja’)
- mensen met als hoogst afgeronde opleiding basisonderwijs (50% antwoordt met
‘ja’)
- mensen die te maken hebben gehad met een medische fout (69% antwoordt met
‘ja’)

Tabel D1. Toelichting waarom men wel zou willen dat het mogelijk was om via het
internet eenvoudig een overzicht te kunnen inzien van de medische gegevens

n %
Mits vell.lg (bv. DlgID.). / niet 95 18,0%
zomaar iedereen erbij kan
Inzage willen / nieuwsgierig /
op de.hoogte willen zijn / 271 51,7%
overzicht / wat wordt er over
me geschreven
Gegevensuitwisseling (bv.
buitenland), snel, bij verdere 45 8,6%
behandeling
Controle / zien of het klopt /
om te kunnen controleren 90 17,1%
en/of corrigeren
Heb ik recht op 36 6,9%
Rustig de tijd te hebben na te 19 3,6%
lezen (bv. na afspraak arts)
Handig / makkelijk 31 5,8%
Overig 41 7,9%
Totaal 628 119,7%%*

*Sommige toelichtingen vielen in meerdere categorieén, hierdoor kan het totaal boven de 100% uitkomen.
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Tabel D2. Toelichting waarom men niet zou willen dat het mogelijk was om via het
internet eenvoudig een overzicht te kunnen inzien van de medische gegevens

n %
Privacy/ bezorgd om veiligheid
/ hacken / anderen kunnen het 469 62,0%
ook inzien
Medische t duidelijk
edisc ej_ errﬁen / on_ .L.II elij 30 3,9%
/ onbegrijpelijk / moeilijk
Geen behoefte aan / geen
. . . h
|n.teresse / niet nodig / zou het 158 20,8%
niet gebruiken (of, ben nu
gezond, dus nu niet zinvol)
Ongerust raken / zorgen
25 3,3%
maken daardoor
Is voor artsen, specialisten / is
voldoende als zij een dossier 70 9,2%
hebben
Liever persgonlljk contact (bv. 56 7,4%
om extra uitleg te geven)
Overig 55 7,3%
Totaal 862 113,8%*

*Sommige toelichtingen vielen in meerdere categorieén, hierdoor kan het totaal boven de 100% uitkomen.
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Tabel E. Zou u de mogelijkheid willen hebben om uw medische gegevens zelf te
controleren en beheren?
(n = mensen die medische gegevens online in willen zien)

n %
ja 668 57,1%
nee 502 42,9%
Totaal 1170 100,0%

Tabel F. Zou u het een goed idee vinden als een ICT bedrijf als bv. Microsoft of Google
zorg draagt voor de opslag van uw medische gegevens?
(n = mensen die medische gegevens online in willen zien)

n %
ja 247 21,1%
nee 923 78,9%
Totaal 1170 100,0%

Tabel F1. Toelichting waarom men het geen goed idee vindt als een ICT bedrijf als bv.
Microsoft of Google zorg draagt voor de opslag van medische gegevens

n %

Wil niet dat mijn gegevens
voor commerciéle doeleinden
worden gebruikt / Microsoft en 152 16,6%
Google hebben andere
belangen

Privacy / bezorgd om

516 56,3%
veiligheid / onbetrouwbaar °

Alleen artsen en
zorginstellingen mogen mijn
medische gegevens inzien /
hebben zij niets mee te maken

83 9,1%

Ik wil dat de overheid / een
gespecialiseerd bedrijf / 103 11,2%
onafhankelijk bedrijf dit doet

Microsoft en Google vallen
onder de Amerikaanse

wetgeving / de gegevens 38 4,2%
moeten in Nederlandse handen

blijven

Ik wil het zelf doen 10 1,1%
Overig 90 9,9%
Totaal 992 108,3%%*

*Sommige toelichtingen vielen in meerdere categorieén, hierdoor kan het totaal boven de 100% uitkomen.
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Tabel G. Een persoonlijk gezondheidsdossier kan door verschillende instanties worden
beheerd, maar ook door u zelf. Waar zou uw voorkeur naar uitgaan?
(n = mensen die medische gegevens online in willen zien)

n %
Il.<.zou zelf mijn dossier willen 237 20,3%
bijhouden
Ik zou willen dat mijn
zorgverleners of 618 52,9%
zorginstellingen dit bijhouden
Ik zou willen dat mijn
42 3,6%
verzekeraar dit bijhoudt o
Ik zou willen dat de overheid
%
dit bijhoudt 80 6,8%
Ik zou willen dat een
patiéntenorganisatie dit 109 9,3%
bijhoudt
Ik f k i
geef de voorkeur aan iets 81 7.0%
anders
Totaal 1168 100,0%

Er is een significant verschil tussen mannen en vrouwen in het aandeel dat aangeeft dat
zij willen dat de overheid een persoonlijk gezondheidsdossier bijhoudt. 10% van de
mannen kiest voor deze optie, tegenover 4% van de vrouwen.

Bij deze zelfde antwoordoptie treffen we een verschil aan tussen mensen die wel eens
met een medische fout te maken hebben gehad (12% kiest voor de overheid) en mensen
die hier geen ervaring mee hebben (5% kiest voor de overheid).
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