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1 Inleiding

1.1 Het recht op informatie

In 2013 maakte de Raad voor de Volksge-
zondheid en Zorg (RVZ) duidelijk dat clién-
ten in het algemeen nog onvoldoende parti-
ciperen in de besluitvorming rondom en de
uitvoering van zorg, waardoor het niet zeker
is of individuele cliénten de zorg en behande-
ling krijgen die aansluit bij hun persoonlijke
situatie en voorkeuren (RVZ, 2013). Het ge-

hele proces van besluitvorming in de zorg be-
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gint bij het informeren van een cliént, zoals
ook tot uiting komt in de huidige uitleg van
de kernelementen van Geinformeerde Keuzes
en Gedeelde Besluitvorming (Stiggelbout, Pie-
terse, & de Haes, 2015; Timmermans, 2013).
Deze twee begrippen zijn in opkomst binnen
de zorg en benadrukken een min of meer ac-
tieve rol van de patiént/cliént in het keuze-
proces (Themanummer gezamenlijke besluit-
vorming, 2015). Maar ook buiten de context
van besluitvorming wordt goede en volledige

informatievoorziening aan cliénten al jaren-

Het artikel beschrijft een juridisch en empirisch onderzoek naar knelpunten rond het infor-

meren van cliénten met een lichte verstandelijke beperking. Er wordt gezocht naar factoren

die bij het geven van informatie een rol spelen en naar manieren om de overdracht van
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Het artikel is van belang voor professionals die als begeleider of behandelaar werken met

mensen met een lichte verstandelijke beperking.

WB

300

NTZ 4-2015

© 2015 Koninklijke Van Gorcum



V.E.T. Dérenberg, O.C. Damman, S. Steen, L. Claassen, M. van Nieuwenhuijzen, en B.].M. Frederiks

lang gezien als onderdeel van goede kwali-
teit van zorg. In de Wet op de geneeskundige
behandelingsovereenkomst is de (algemene)
informatieplicht van iedere zorgverlener wet-
telijk verankerd. In deze wet is bepaald dat de
zorgverlener een cliént “op duidelijke wijze”
en “desgevraagd schriftelijk” informeert over
“de ontwikkelingen omtrent het onderzoek,
de behandeling en de gezondheidstoestand
van de cliént” (art. 7:448, eerste lid, Burger-
lijk Wetboek). Daarnaast moet de informatie
ook passen bij het bevattingsvermogen van
de cliént. Het is de plicht van de zorgverlener
om aan elke cliént, ook wanneer deze min-
derjarig is, een vertegenwoordiger heeft of
een beperking heeft, de informatie in gepaste
taal of met behulp van hulpmiddelen over te
brengen. Er mag niet te licht worden gedacht
over deze informatieplicht. De inhoud ervan is
gebaseerd op internationale mensenrechten en
nationale grondrechten, waaronder het recht
op bescherming van de lichamelijke integriteit
(VGN, 2008).

Het is bekend dat cliénten in de curatieve zorg
behoefte hebben aan goede informatie tijdens
hun zorgtraject. Ze willen zelfs vaak meer in-
formatie dan ze krijgen (Gask & Usherwood,
2002; Jenkins, Fallowfield, & Saul, 2001)
en dan artsen denken dat ze willen krijgen
(zie ook Janssen et al., 2009; Lagarde et al.,
2008), ondanks het feit dat ze er zelf niet altijd
naar op zoek gaan (Bensing et al., 2006). Er
is vooral behoefte aan specifieke informatie,
zoals over risico’s en bijwerkingen van onder-
zoeken en behandelingen en over het terug-
komen van ziektes. Daarbij willen cliénten

geinformeerd worden over zowel slecht als

goed nieuws (Boberg et al., 2003; Fallowfield,
Ford, & Lewis, 1994; Jenkins, Fallowfield, &
Saul, 2001; Legemaate, 2006). De voordelen
van goede informatievoorziening zijn ook
aangetoond in empirisch onderzoek. Goede
informatie is onder andere gerelateerd aan te-
vredenheid van cliénten over de zorg, betere
coping strategieén, minder angst en onrust bij
cliénten (Hall, Roter, & Katz, 1988; Rutten,
Arora, Bakos, Aziz, & Rowland, 2005), maar
ook zelfs betere compliance, kwaliteit van le-
ven en gezondheid (Stewart, 1995). Gebrek
aan informatie kan dan ook leiden tot onte-
vreden cliénten en zelfs tot klachten over de

ontvangen zorg of over zorgverleners.

1.2 De informatieplicht bij cliénten met een
verstandelijke beperking

Als het gaat om de informatieplicht van zorg-
verleners zijn cliénten met een verstandelijke
beperking extra kwetsbaar en in sterke mate
afthankelijk van zorgverleners (VGN, 2008). In
de gehele gezondheidszorg zijn het de zorgver-
leners die beschikken over informatie, waar-
onder ook vertrouwelijke informatie en kennis
over nieuwe feiten die nog niet bekend zijn bij
een cliént. Een cliént met een verstandelijke
beperking heeft echter zorg en ondersteuning
nodig van ter zake geschoolde en deskundige
zorgverleners. Mede door deze afhankelijke en
vooral kwetsbare positie is het niet eenvoudig
voor cliénten om onvrede te uiten als de infor-
matie onvoldoende is, te laat wordt medege-
deeld of met meer mensen wordt gedeeld dan
is afgesproken (vgl. RVZ, 2013).

Ook van zorgverleners in de care wordt ver-

wacht dat zij transparant zijn in hun com-
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municatie met cliénten, zelfs als het gaat om
informatie over negatieve uitkomsten van
onderzoek, belangrijke gebeurtenissen en inci-
denten (vgl. Mazor, Simon, & Gurwitz, 2004).
In de dagelijkse praktijk gaat het echter niet
alleen om veelal ingrijpende informatie maar
ook om kleine, op het eerste oog, niet relevan-
te zaken die voor cliénten nochtans heel bete-
kenisvol kunnen zijn. Het uitgangspunt van de
wetgever is dat cliénten pas een keuze kunnen
maken over bijvoorbeeld een verhuizing of het
ondergaan van een medische behandeling of
over hun werk, als zij hierover voldoende en
in begrijpelijke taal geinformeerd zijn.

In de zorg aan mensen met een verstandelijke
beperking ontbreken gegevens over de invul-
ling van de informatieplicht. Het is onduide-
lijk hoe cliénten deze informatievoorziening
en hun eigen rechten hierbij ervaren en waar-
over ze geinformeerd willen worden. Ook is
onduidelijk hoe zorgverleners de informatie-
voorziening en hun eigen plichten hierbij er-
varen en waar zij tegenaan lopen bij het infor-
meren van cliénten. Het is bekend dat cliénten
met een lichte verstandelijke beperking (LVB)
het belangrijk vinden dat een begeleider in de
zorg een relatie opbouwt en communiceert
met de cliént (Roeleveld, Embregts, Hendriks,
& van den Bogaard, 2011). Wanneer mensen
met een LVB niet respectvol benaderd worden
door zorgverleners, voelen zij zich niet serieus
genomen en erkend, wat kan leiden tot agres-
sieve incidenten (Embregts, Didden, Huitink,
& Schreuder, 2009; Hastings, 1997; Hastings
& Remington, 1994; Kocken, 2009). Het is
van belang dat ook cliénten met een LVB goed

en volledig geinformeerd worden over gebeur-

tenissen zoals een verhuizing of een verande-

ring van werk.

1.3 Betekenis en belang van informeren

Binnen de informatieverstrekking aan cliénten
kunnen in het algemeen verschillende functies
worden onderscheiden die bijdragen aan het
welbevinden van cliénten (de Haes & Smets,
2010). Ten eerste kan informeren ervoor zor-
gen dat een cliént weet waar hij aan toe is.
Door informatie te ontvangen kan een cliént
kennis krijgen over wat er nu speelt en wat er
komen gaat. Dit kan zorgen voor meer rust.
Daarnaast kan voorkomen worden dat een
cliént voor (ongewenste) verrassingen komt te
staan en daar heftig op reageert. Ten tweede
kan informeren ervoor zorgen dat een cliént
sociale steun zoekt of krijgt. Wanneer een
cliént geinformeerd wordt, kan de cliént be-
sluiten om voor het verwerken van deze infor-
matie steun te zoeken. Ook kan, wanneer de
cliént op de hoogte is van zaken, openlijk over
alles gesproken worden en kunnen begelei-
ders en zorgverleners passende steun bieden.
Ten derde kan informeren ervoor zorgen dat
cliénten zich actief gaan voorbereiden (op bij-
voorbeeld een doktersbezoek) of actief bij za-
ken betrokken kunnen worden. Ook kunnen
cliénten door informatieverstrekking betrok-
ken worden bij bijvoorbeeld beslissingen die
invloed hebben op hun woning. En ten vierde
maakt informeren het nemen van eigen beslis-
singen mogelijk. Door informatie krijgen cli-
enten een overzicht van de keuzemogelijkhe-
den die ze hebben. Zij kunnen dan eventueel

hun eigen voorkeur afwegen.
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De juridische visie op het recht op informatie
legt de nadruk op het recht op zelfbeschikking
en het toestemmingsvereiste voor medische
beslissingen. Het recht op informatie vergroot
de autonomie van de cliént omdat hij in staat
wordt gesteld om een eigen keuze te maken.
Het recht op informatie zorgt er echter ook
voor dat cliénten beter in staat worden ge-
steld hun eigen voorkeuren te kunnen volgen.
Hierdoor kan het welbevinden van de cliént
verbeteren. Verder volgt uit de literatuur aan-
gaande de medische hulpverleningsrelatie dat
het uitgebreid, gestructureerd en met bepaalde
vaardigheden overbrengen van informatie kan
leiden tot een betere gezondheid, een hogere
kwaliteit van beslissingen, een toename van
sociale ondersteuning, ‘empowerment’ en een
betere omgang met emoties (Street Jr., Ma-
koul, Arora, & Epstein, 2009).

1.4 Factoren die van invloed (kunnen) zijn op
de informatieoverdracht

Hoewel de strekking van de wet, als het gaat
om het informeren van cliénten, is dat de zorg-
verlener en cliént open en duidelijk communi-
ceren en de cliént altijd volledig in staat wordt
gesteld zijn eigen keuzes te maken, is dit in de
praktijk van de zorg aan mensen met een ver-
standelijke beperking niet altijd het geval. Er
zijn verschillende redenen waarom de praktijk
niet altijd zal voldoen aan de verwachtingen
van de wetgever. Tijdgebrek, het beschermen
van de cliént tegen bepaalde informatie we-
gens bijvoorbeeld een verwachte (emotionele)
reactie op die informatie en de veelheid aan
informatie die op een dag voorbij komt, zijn

slechts enkele van deze redenen. Onderzoek

in de curatieve zorg laat bovendien enkele be-
langrijke oorzaken zien voor het inadequaat
informeren van cliénten, die mogelijk ook in
de care spelen: (1) het niet goed inschatten van
de informatiebehoefte van cliénten (Beisec-
ker & Beisecker, 1990; Faden, Becker, Lewis,
Freeman, & Faden, 1981); (2) het overschat-
ten van de hoeveelheid informatie die al wordt
(Makoul, Arntson, & Schofield,

1995); (3) als zorgverleners niet de vaardig-

gegeven

heden hebben om informatie op de juiste ma-
nier over te brengen (Jenkins, Fallowfield, &
Saul, 2001); (4) het gebruiken van technische
taal en jargon zonder deze te vertalen naar het
begripsniveau van de cliént (Korsch, Gozzi,
& Francis, 1968); (5) het verkeerd inschatten
van de reactie van cliénten op bepaalde infor-
matie (Kinnersly et al., 2007).

In de literatuur worden verschillende oplos-
singen en hulpmiddelen gegeven voor het
verbeteren van de informatieoverdracht in
een hulpverleningsrelatie. Zo geeft een studie
naar de uitvoering van ‘informed consent’ in
de cure - het informeren en om toestemming
vragen voor bijvoorbeeld een behandeling
— onder meer de volgende aanwijzingen aan
zorgverleners (de Haes, de Haan, Willems-
Groot, Oosterveld, & Spronk, 1998). Zorg-
verleners moeten: (1) rekening houden met
het geheugen van de cliént; (2) rekening hou-
den met de emotionele reactie van de cliént;
(3) informatie goed samenvatten; (4) toetsen
of de informatie is gehoord, onthouden en be-
grepen door de cliént; (5) informatie herhalen;
(6) informatie door meerdere personen laten
geven; (6) de cliént de ruimte geven om vra-

gen te stellen. Het valt te verwachten dat deze
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aanwijzingen in de zorg voor cliénten met een
LVB van nog grotere betekenis zijn omdat een
lichte verstandelijke beperking zich kenmerkt
door problemen bij het verwerken van infor-
matie.

Hoewel zorgverleners veel vaardigheden kun-
nen toepassen om de informatieoverdracht
naar cliénten zo goed mogelijk te laten ver-
lopen, blijft het slagen van de informatieover-
dracht uiteindelijk mede afhankelijk van de
cliéent. De cliént moet een zekere mate van
basisvaardigheden hebben om de informatie
te begrijpen en deze moet de informatie ook
willen aannemen. Een extra complicatie is
dat zorgverleners niet altijd een informatie-
behoefte bij cliénten signaleren, waar cliénten
niet altijd in staat zijn deze behoefte aan te
geven of vragen te stellen aan zorgverleners.
Ook wordt het stellen van vragen aan een
zorgverlener in de reguliere medische zorg
regelmatig als lastig ervaren (Henselmans, &
van Bruinessen, 2014; Henselmans, Heijmans,
Rademakers, & van Dulmen, 2014). Het is
zeker niet uitgesloten dat dit ook geldt voor

cliénten met een LVB.

1.5 Bijzondere categorie informatie: slecht
nieuws

In literatuur- en praktijkonderzoek komt naar
voren dat het voor zorgverleners niet eenvou-
dig is om slecht nieuws over te brengen aan
een cliént met een verstandelijke beperking.
Zo wordt informatie over sterven en de dood
regelmatig achtergehouden (Hollins & Ester-
huyzen, 1997). Redenen hiervoor zijn bijvoor-
beeld de verwachte reactie van de cliént (en

de mogelijke invloed van slecht nieuws op de

cliént de dagen erna) en de ongemakkelijke
gevoelens die zorgverleners bij (het delen van)
deze informatie hebben (Todd, 2002). Ook
wordt in onderzoeken soms ‘wat niet weet,
wat niet deert” genoemd. Het beschermen van
de cliént tegen nare gevoelens lijkt dan ook
een van de voornaamste redenen te zijn voor
zorgverleners om slecht nieuws niet met clién-
ten te delen.

Uit onderzoeken naar het effect van informa-
tie over een levensbedreigende ziekte als kan-
ker is gebleken dat het achterhouden van deze
informatie in de meeste gevallen juist meer
kwaad dan goed doet (Bernal & Tuffrey-Wij-
ne, 2008). Slechts in enkele gevallen, waarin
een cliént de gevolgen van een levensbedrei-
gende ziekte niet snapt en kan overzien, kan
het beter zijn de diagnose niet te geven. Dit
gaat echter slechts op in uiterste gevallen. Te-
vens zullen bij de beslissing om de diagnose
niet te delen met de cliént de juridische voor-
waarden van de therapeutische exceptie moe-
ten worden gevolgd (zie paragraaf 2.2).
Wanneer besloten is informatie over slecht
nieuws te delen, staan zorgverleners voor een
vaak lastige opgave. In de literatuur worden
verschillende stappen genoemd die zorgverle-
ners kunnen volgen in een dergelijke situatie:
(1) het vinden van de juiste omgeving om de
informatie te geven; (2) erachter komen wat
de cliént al weet en wat de cliént wil weten; (3)
het delen van de informatie (eventueel stukje
voor stukje en met waarschuwingen dat het
geen positief nieuws betreft); (4) het reageren
op de gevoelens van de cliént; (5) het plannen
van een vervolgtraject (in het geval van een

medische situatie de volgende medische be-
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handeling, in andere gevallen bijvoorbeeld het
plannen van een afspraak over twee dagen,
om een en ander nog een keer rustig te bespre-
ken) (Buckman, 1992; Read, 1998). Andere
auteurs spreken over ‘waarschuwen — pauze-
ren — controleren’ (Blackman & Todd, 2005).
Bij elke stap moet de zorgverlener de reactie
van de cliént in zich opnemen en overwegen
of de cliént nog meer wil weten of dat het op

dat moment voldoende is.

1.6 Vertaling naar onderzoeksvragen

De toepassing van de wettelijke regels over
het informeren van cliénten in de praktijk is
niet eenvoudig. Dit geldt vooral als het gaat
om cliénten met een LVB, een cliéntenpopula-
tie die vanwege beperkingen in het cognitieve
en sociaal adaptieve functioneren zeer kwets-
baar is, maar allerminst per definitie als ‘wils-
onbekwaam’ gedefinieerd moet worden. Het
komt echter nog regelmatig voor dat informa-
tie wordt achtergehouden. Is dat goede zorg
of eerder handelingsverlegenheid? De wet is
strikt. Alleen in uitzonderlijke situaties mag —
tijdelijk — informatie worden achtergehouden.
Tegelijkertijd heeft de wet zich beperkt tot het
formuleren van een globale norm voor het
informeren van cliénten, die nog ruimte biedt
voor nadere invulling door het veld.

Het onderzoek waarvan hier verslag wordt
gedaan heeft drie aspecten inzichtelijk ge-
maakt: hoe er in de praktijk met het recht op
informatie van cliénten met een LVB wordt
omgegaan (1), welke knelpunten zich daarbij
voordoen (2) en welke factoren van invloed
zijn op het informeren van cliénten (3). We

focussen daarbij specifiek op informatie over

life events c.q. moeilijke situaties, waarmee
we bijvoorbeeld bedoelen: de boodschap dat
een cliént moet verhuizen, een gesprek over
vrijheidsbeperking, wijziging van werk, nog
maar kort te leven hebben of dat door een on-
derzoek extra (negatieve) informatie over een
ernstige ziekte is ontstaan. Het doel was om
hieruit te destilleren welke stappen gezet kun-
nen of moeten worden om de informatieover-
dracht aan cliénten met een LVB te verbeteren.
De gevonden knelpunten zijn bovendien naast
de globale en open normen uit de huidige
wetgeving geplaatst. De uitkomsten hiervan
maken inzichtelijk waar in de praktijk kennis
ontbreekt over wet- en regelgeving en welke
invulling kan worden gegeven aan de veelal
open normen uit de wet.

Om de drie aspecten uit de vraagstelling te
kunnen beantwoorden hebben we verschil-
lende methoden ingezet (zie paragraaf 2 en
3). Het onderzoek bestond uit een juridische
analyse van het recht op informatie en de the-
rapeutische exceptie (nationaal en internatio-
naal), waarna we in gesprek met de praktijk
zijn gegaan om inzichtelijk te maken hoe in
de praktijk met het recht op informatie van
cliénten met een LVB wordt omgegaan, welke
knelpunten zich daarbij voordoen en welke
factoren van invloed zijn op het informeren
van cliénten. Door middel van een kwalitatief
onderzoek onder zorgverleners en cliénten op
vier zorglocaties hebben we deze gegevens

over de praktijk verzameld.
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2 Juridische analyse van het informe-
ren in de verstandelijk gehandicap-

tenzorg

De juridische analyse is uitgevoerd door mid-
del van een documentenanalyse. We hebben
allereerst huidige en toekomstige wet- en re-
gelgeving, internationale en Europese bron-
nen en jurisprudentie gericht op recht op in-
formatie bestudeerd. De analyse is vervolgens
aangevuld met juridische literatuur over het
recht op informatie (denk daarbij ook aan
richtlijnen, thematische wetsevaluaties en re-
cente rapporten over rechten van cliénten met
een LVB). De uitkomsten zijn uitgewerkt in

een factsheet.

2.1 Het karakter van de informatieplicht

Documentanalyse laat zien dat de wet diverse
informatieverplichtingen richting cliénten in
de zorg bevat, variérend van de algemene,
zorggerelateerde en overwegend op besluit-
vorming gerichte informatieplicht in de Wet
op de geneeskundige behandelingsovereen-
komst (Wgboj; art. 7:446-468 Burgerlijk Wet-
boek) tot specifieke, thematische informatie-
verplichtingen in veelal bijzondere wetgeving
(0.a. in de Wet Bijzondere opnemingen in psy-
chiatrische ziekenhuizen). De ene keer richten
die verplichtingen zich tot “de hulpverlener”
en daarmee feitelijk tot iedere natuurlijke per-
soon die hulp verleent aan een cliént — hetgeen
het geval is met de verplichting in de Wgbo —
en de andere keer is het “de zorgaanbieder” of
“het bestuur van het ziekenhuis” of “de voor
de behandeling verantwoordelijke persoon”

die verantwoordelijk wordt geacht voor het

informeren van de cliént(en) over bepaalde
aangelegenheden. Deze diversiteit in infor-
matieverplichtingen maakt duidelijk dat in-
formeren niet enkel gerelateerd moet worden
aan het besluitvormingsproces, dat wil zeggen
dat informeren niet alleen tot doel heeft om
een cliént in staat te stellen een weloverwogen
beslissing te nemen over een onderwerp. Het
informeren van cliénten is ook ingebed in de
verplichting om goede en verantwoorde zorg
te leveren. Om die reden is het informeren van
cliénten geen vastomlijnde en te plannen ac-
tiviteit; het krijgt vorm gedurende de gehele
hulpverlening en heeft in die zin een continu

karakter.

2.2 De basis van de wettelijke verplichting tot
informeren

De basis voor het informeren van cliénten ligt
in de Wgbo. Hoewel deze wet in hoofdzaak
de hulpverleningsrelatie in de curatieve zorg
beoogt te regelen, blijkend uit de op medisch
onderzoek en medische behandeling gerichte
bepalingen, is de Wgbo ook in de zorg voor
mensen met een verstandelijke beperking lei-
dend en wordt van zorgverleners in deze sec-
tor verwacht dat ze in overeenstemming met
de bepalingen in de Wgbo handelen (VGN,
2008). De Wgbo bepaalt in artikel 7:448 BW,
eerste lid, dat een cliént “op duidelijke wijze
en desgevraagd schriftelijk” door de hulpver-
lener wordt ingelicht over “het voorgenomen
onderzoek en de voorgestelde behandeling en
over de ontwikkelingen omtrent het onder-
zoek, de behandeling en zijn of haar gezond-
heidstoestand”. Het gaat om een actieve in-

formatieplicht, dat wil zeggen dat een cliént
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ook moet worden geinformeerd als hij of zjj
daar niet uitdrukkelijk om vraagt. De infor-
matieplicht geldt bovendien ongeacht leeftijd,
stoornis, beperking of wilsbekwaamheid van
een cliént. Ook minderjarige cliénten en cli-
enten die niet in staat worden geacht tot een
redelijke waardering van de belangen ter zake
— denk aan cliénten met een ernstige verstan-
delijke beperking — hebben een recht om te
worden geinformeerd “op zodanige wijze als
past bij hun bevattingsvermogen”. Dat het
recht op informatie in de regel wordt uitge-
oefend door of tezamen met een (wettelijk)
vertegenwoordiger doet hieraan niet af.

Bij het informeren van een cliént kan niet wor-
den volstaan met het uitdelen van een folder
of een algemene mededeling. Dit blijkt uit de
opname van de informatieplicht in een zelf-
standige, op zorgverleners gerichte bepaling
en met name uit de randvoorwaarden waar-
aan informatieverstrekking moet voldoen. De
reikwijdte van de algemene informatieplicht
is opgenomen in het tweede lid van artikel
7:448 BW: de hulpverlener laat zich leiden
door hetgeen de cliént “redelijkerwijze” dient
te weten ten aanzien van “de aard en het doel
van het onderzoek of de behandeling die hij
noodzakelijk acht en van de uit te voeren
verrichtingen, de te verwachten gevolgen en
risico’s daarvan voor de gezondheid van de
cliént, andere methoden van onderzoek of
behandeling die in aanmerking komen, en de
staat van en de vooruitzichten met betrekking
tot diens gezondheid voor wat betreft het ter-
rein van het onderzoek of de behandeling”.
Het woord “redelijkerwijze” laat een zekere

beoordelingsruimte aan de hulpverlener, dat

wil zeggen dat de omvang van de informatie-
plicht mede afhankelijk zal zijn van factoren
als de individuele eigenschappen van een cli-
ent — denk aan de mate van de verstandelijke
beperking, het vermogen om informatie te
verwerken en te begrijpen en de eventuele in-
formatiebehoefte — en de mate van ingrijpend-
heid van de verrichting.

De informatieplicht uit de Wgbo kent twee
wettelijke uitzonderingen. De eerste is de the-
rapeutische exceptie, zoals opgenomen in het
derde lid van artikel 7:448 BW. Op grond van
de therapeutische exceptie mag in uitzonder-
lijke situaties waarin verwacht wordt dat het
geven van bepaalde informatie ‘kennelijk ern-
stig nadeel’ oplevert voor de cliént, na consul-
tatie van een collega, informatie voor een cli-
ent worden achtergehouden. Indien het belang
van de cliént dit vereist, dient de hulpverlener
de betreffende informatie wel aan een ander
— denk aan de (wettelijk) vertegenwoordiger
— te verstrekken. Wanneer het risico op ken-
nelijk ernstig nadeel door bepaalde informa-
tie te verstrekken niet langer bestaat, komt de
therapeutische exceptie te vervallen. Op dat
moment dient de cliént alsnog op de hoogte
te worden gebracht van de achtergehouden
informatie. Is bij deze eerste uitzondering de
inschatting van de hulpverlener bepalend voor
het al dan niet inroepen daarvan, bij de twee-
de uitzondering is de mening van de cliént zelf
bepalend. Het gaat dan om het recht om niet
te weten. Wanneer een cliént op enige manier
kenbaar maakt aan een hulpverlener dat hij
of zij bepaalde informatie liever niet ontvangt,
dan dient de hulpverlener deze informatie op
grond van artikel 7:449 BW in beginsel ach-
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ter te houden. De hulpverlener moet wel de
voordelen van het voldoen aan deze wens van
de cliént afwegen tegen de mogelijke nadelen
die het achterhouden van die informatie kan
opleveren voor de cliént of anderen. Duide-
lijk is dat het bij deze tweede uitzondering op
de informatieplicht gaat om de wens van de
cliént. Zou de (wettelijk) vertegenwoordiger
van een cliént vragen om bepaalde informatie
over de hulpverlening achter te houden voor
de cliént, dan kan de hulpverlener dit verzoek
hoogstens meenemen in zijn beoordeling van
wat de cliént redelijkerwijze dient te weten en/
of de beoordeling van welke informatie past
bij het bevattingsvermogen van de cliént.

Een afgeleide van de informatieplicht is het
recht op inzage in het dossier. In artikel 7:456
BW is het recht op inzage in het dossier op-
genomen. Waar het recht op informatie zorg-
verleners verplicht om ook zonder verzoek
cliénten van informatie te voorzien, hoeft het
geven van inzage in het dossier slechts op ver-
zoek van een cliént te geschieden. Het gaat,
met andere woorden, om een passieve infor-
matieplicht. Een therapeutische exceptie op
het recht op inzage is dan ook niet opgeno-
men in de Wgbo en het recht op inzage in het
dossier is in beginsel onbeperkt. Slechts wan-
neer door inzage de privacy van een ander zou
worden geschonden, kan het recht op inzage
van de cliént beperkt worden. Het recht op
inzage strekt zich niet uit over inzage in per-
soonlijke werkaantekeningen van de hulp-
verlener, mits het gaat om apart opgeborgen,
voor anderen ontoegankelijke aantekeningen
die de hulpverlener voor persoonlijk gebruik

nodig heeft. Wanneer een cliént het recht op

inzage (tijdelijk) niet zelf — denk aan wilson-
bekwame cliénten — of niet zelfstandig — denk
aan minderjarige cliénten — kan uitoefenen, is
de wettelijke vertegenwoordiger van de cliént
hiertoe gerechtigd. Ter bescherming van de be-
langen van de cliént is dit plaatsvervangende
inzagerecht niet onbeperkt: de hulpverlener is
verplicht af te zien van het verlenen van inzage
aan een wettelijk vertegenwoordiger wanneer
dit volgens de hulpverlener niet overeen zou
komen met zijn verplichtingen als goed hulp-

verlener.

2.3 Informeren in relatie tot zelfbeschikking

De inhoud van de Wgbo laat zien dat de infor-
matieplicht in sterke mate gerelateerd is aan
het besluitvormingsproces en aan het beginsel
dat iedereen over zijn eigen leven moet kunnen
beslissen. Het uitgangspunt dat voor inbreu-
ken op deze zelfbeschikking en meer bepaald
de grondwettelijk beschermde persoonlijke
levenssfeer en lichamelijke integriteit toestem-
ming nodig is, impliceert dat de cliént moet
worden geinformeerd. De informatie moet bo-
vendien begrijpelijk zijn, wil de cliént een wel-
overwogen beslissing kunnen nemen. Deze eis
staat niet met zoveel woorden in de wet, maar
volgt wel uit de randvoorwaarden waaraan
informatieverstrekking moet voldoen (op dui-
delijke wijze, desgevraagd schriftelijk, passend
bij het bevattingsvermogen). Een expliciete
verplichting voor de hulpverlener om na te
gaan of de cliént de informatie begrepen heeft
is evenmin in de wet opgenomen. Deze ver-
plichting wordt met het oog op de zelfbeschik-
king van de cliént echter wel aangenomen
(Hendriks, Friele, Legemaate, & Widdersho-
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ven, 2013). In de praktijk gebeurt het overi-
gens zelden dat wordt nagegaan of de cliént de
informatie begrepen heeft, behoudens wellicht
in het geval van een formele beoordeling van
de wilsbekwaamheid van een cliént wanneer
de hulpverlener aanwijzingen heeft dat de cli-
ent niet in staat is tot een redelijke waardering
van de belangen ter zake. Het proces van in-
formatieverstrekking blijkt in de praktijk ook
weinig gereguleerd. Het niet in acht nemen van
de randvoorwaarden voor informatieverstrek-
king kan echter tot gevolg hebben dat cliénten
niet, of minder goed, in staat zijn (zelf) beslis-
singen te nemen of betrokken worden bij hun
zorg en ondersteuning. Juist bij de informatie-
verstrekking aan cliénten met een matige tot
lichte verstandelijke beperking moet rekening
worden gehouden met het niveau waarop de
cliént functioneert en benaderd kan worden,
wie de aangewezen persoon is om informatie
te verstrekken en welk tijdstip en welke set-
ting zich hier het best voor lenen. Deze clién-
ten kunnen immers heel goed in staat zijn om
mee te praten over beslissingen. Door hen ac-
tief te betrekken bij het besluitvormings- c.q.
hulpverleningsproces worden ze hiertoe in
staat gesteld en kan hun vermogen om mee te

beslissen bevorderd worden.

2.4 Informeren als onderdeel van goede zorg
Het beginsel van goede zorg is een belangrijk
uitgangspunt bij de hulpverlening aan cliénten
met een verstandelijke beperking. Het bena-
drukt dat cliénten aanspraak maken op kwa-
litatief goede zorg, zorg die individueel gericht
is en zorg die bijdraagt aan de ontplooiing van
cliénten (Frederiks, 2004). Dit recht op goede

zorg komt pas echt tot ontwikkeling als zorg-
verleners het recht op informatie zorgvuldig
invullen.

Wanneer een zorgaanbieder de verantwoor-
delijkheid op zich neemt om hulp te verlenen
aan een cliént, dienen goede verzorging, be-
geleiding, behandeling en bejegening de hier-
aan ten grondslag liggende uitgangspunten te
zijn (Kelk, 1985). Het bieden van goede zorg
brengt dan ook directe eisen aan zorgverleners
met zich mee. Zorgverleners dienen te beschik-
ken over bepaalde kwaliteiten en hun hande-
len moet gericht zijn op het stimuleren van de
vaardigheden en vermogens van een cliént,
ongeacht de leeftijd of beperking (Dorenberg,
Embregts, van Nieuwenhuijzen, & Frederiks,
2013). Om zoveel mogelijk op het individu en
ontplooiing gerichte hulp te verlenen is het es-
sentieel dat de cliént wordt betrokken bij de
eigen zorg, in de eerste plaats door informa-
tieverstrekking aan de cliént en het faciliteren
van communicatie tussen zorgverleners en de
cliént. Overleg over het behandel- c.q. onder-
steuningsplan, maar ook informatie over de
huisregels, over de mogelijkheid om te klagen
en over de toegang tot een vertrouwensper-
soon worden geacht in het verlengde te liggen
van goede zorg. Dit betekent in de praktijk
dat zorgverleners de informatieplicht, die is
vastgelegd in de Wgbo, moeten beschouwen
als een zeer belangrijke verantwoordelijkheid

van Zorgverleners.

2.5 Samenvatting
De juridische analyse maakt inzichtelijk dat
zorgverleners in de zorg voor mensen met

een verstandelijke beperking de verplichting
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hebben om cliénten, ongeacht de mate van de
beperking, volledig te informeren, aangepast
aan het niveau van de cliént. Onder aanpassen
verstaat de wetgever niet dat bepaalde infor-
matie niet verteld hoeft te worden. Informatie
voor een cliént mag alleen achtergehouden
worden als voldaan is aan de voorwaarden
van een therapeutische exceptie of als de cliént
zelf te kennen geeft niet geinformeerd te wil-
len worden. De informatieplicht van zorgver-
leners vergroot de mogelijkheden van cliénten
om mee te beslissen over hun eigen zorg en

ondersteuning.
3 Kwalitatief onderzoek in zorglocaties

3.1 Onderzoekspopulatie en participanten

Het kwalitatieve onderzoek is uitgevoerd op
vier locaties die 24-uurs zorg bieden aan men-
sen met een LVB, behorend tot twee instellin-
gen uit de verstandelijk gehandicaptensector
(Ipse de Bruggen en Pluryn). Op drie van de
vier locaties bestond de onderzoekspopula-
tie uit jeugdigen in de leeftijd van 12 tot 18
jaar; de setting was hier gericht op intramu-
rale behandeling. De vierde locatie betrof een
voorziening voor begeleid wonen voor (jong)
volwassenen. Bij de werving van de cliénten
zijn de volgende selectiecriteria gehanteerd:
12 jaar of ouder, in staat tot een redelijke
waardering van de belangen ter zake, vaardig
om een discussie te voeren en bereid om deel
te nemen aan het project. We hebben geen ge-
gevens verzameld over het IQ van cliénten.

De werving vond plaats via vaste contact-
personen binnen de instellingen. Bij clién-

ten die bereid waren om deel te nemen aan

het onderzoek en op dat moment nog niet
de leeftijd van achttien jaar hadden bereikt,
is tevens de toestemming van de wettelijke
vertegenwoordiger(s) verplicht gesteld. Voor
het uitvoeren van het onderzoek is schrifte-
lijke goedkeuring verkregen van de cliénten-
c.q. verwantenraden van de vier locaties. Zo-
wel voor de cliénten als voor de zorgverleners
zijn informatiebijeenkomsten georganiseerd
en ook schriftelijke informatie over het onder-
zoek is aan hen ter beschikking gesteld. Het
onderzoek heeft goedkeuring ontvangen van
de Wetenschapscommissie van het EMGO
Instituut en is als niet-WMO-plichtig beoor-
deeld door de Medisch-Ethische Toetsings-
commissie van het VU medisch centrum Am-

sterdam.

3.2 Opzet en analyse

Het empirisch onderzoek bestond uit een aan-
tal stappen. Ter voorbereiding op de focus-
groepen zijn semigestructureerde interviews
met sleutelfiguren (variérend van de functie
van persoonlijk begeleider tot behandelmana-
ger) afgenomen. Daarnaast is ook een aantal
ouders geinterviewd. Deze individuele inter-
views dienden als input voor de focusgroepen,
waarin achtereenvolgens is uitgevraagd en
bediscussieerd of en zo ja, welke knelpunten
zorgverleners ervaren bij het informeren van
cliénten met een LVB, wat voor hen redenen
zijn om wel of niet dan wel niet volledig te
informeren en hoe het informeren zorgvuldig
kan gebeuren. Bij de individuele interviews is
gebruikgemaakt van een interview guide die
vooraf door twee onderzoekers en in overleg

met de projectgroep (bestaande uit juristen,
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psychologen en pedagogen) is opgesteld.

Vervolgens hebben we vier keer 3 focusgroe-
pen georganiseerd met zorgverleners, ouders
en cliénten. Op twee locaties van dezelfde
organisatie hebben we de focusgroepen van
cliénten en ouders gezamenlijk georganiseerd.
In de focusgroepen met de cliénten respec-
tievelijk de ouders c.q. verwanten lag de na-
druk op de wensen en voorkeuren ten aan-
zien van informatie. Dit werd uitgevraagd en
bediscussieerd aan de hand van voorbeelden
op vooraf geselecteerde domeinen: behande-
ling/ondersteuning, huis-/groepsregels en an-
dere vrijheidsbeperkingen, wonen/verhuizen,
dokter en ziekenhuis, school/werk, vakantie
en verlof, familie en vrienden (sociale omge-
ving). Deze domeinen waren afgeleid van de
uitkomsten van de juridische analyse, het lite-
ratuuronderzoek en de individuele interviews
met zorgverleners en ouders c.q. verwanten.

De drie focusgroepen hebben plaatsgevonden

Tabel 1: Overzicht interviews en focusgroepen

volgens een vooraf bepaalde opbouw. De eer-
ste focusgroep stond in het teken van de om-
vang van het recht op informatie. De tweede
bijeenkomst ging over de uitzonderingen op
informeren en de rechtvaardiging daarvan. De
derde en laatste bijeenkomst was gericht op de
zorgvuldigheden rondom informeren. Zowel
de individuele interviews als de focusgroepen
zijn opgenomen en (letterlijk) uitgewerkt.

Vervolgens is door twee onderzoekers en in
overleg met voornoemde projectgroep gein-
ventariseerd welke punten in de interviews
en focusgroepen terugkwamen; deze punten
zijn herleid tot (1) het informeren van de cli-
ent en het recht op informatie en (2) excepties

hierop.

Beperkingen onderzoek
In de oorspronkelijke opzet waren per locatie
3 focusgroepen met zorgverleners (N=12), 3

focusgroepen met cliénten (N=9) en 3 focus-

Onderzoeksmethode N Toelichting

Interviews met sleutelfiguren N=19 Gepland was drie keer zeven
(zorgverleners)

Interviews verwanten/ouders N=4

Focusgroepen cliénten

N=8 (variérend in opkomst van
3-11)

Gepland was drie keer drie (9)

Focusgroepen zorgverleners
(gevarieerde samenstelling

van zorgverleners die

te maken hebben met
informatieoverdracht, o.a.
functie begeleider tot AVG arts)

N=10 (variérend in opkomst
van 4-8)

Gepland was vier keer drie (12)

Focusgroepen met ouders en
verwanten

N=3 (6-7 personen)

Gepland was drie keer drie (9)
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groepen met ouders c.q. verwanten (N=9) ge-
pland. In totaal zijn 2 focusgroepen met zorg-
verleners, 1 focusgroep met cliénten (op twee
locaties van dezelfde organisatie zijn de bij-
eenkomsten met cliénten samengevoegd) en 6
focusgroepen met ouders c.q. verwanten ver-
vallen (op twee locaties van dezelfde organisa-
tie zijn de ouders/verwanten samengevoegd).

Een mogelijke verklaring hiervoor is dat bjj
geinterviewde zorgverleners — in het bijzonder
de (persoonlijk) begeleiders — er weinig (h)er-
kenning bleek te zijn voor mogelijke proble-
men die rondom het informeren van cliénten
met een LVB kunnen optreden. Op in ieder
geval twee van de vier locaties heeft dit moge-
lijk bijgedragen aan een lage opkomst tijdens
de focusgroepen, waardoor uiteindelijk ook
bijeenkomsten zijn komen te vervallen. Op
de derde en vierde locatie is juist het betrek-
ken van cliénten en ouders c.q. verwanten een
knelpunt gebleken. Ook hier moesten om die

reden focusgroepen worden geschrapt.

4 Resultaten kwalitatief onderzoek
onder zorgverleners, cliénten en ou-

ders c.q. verwanten

4.1 Het informeren van de client

Herkenning van het belang van bet recht op
informatie

Het informeren van de cliént gaat volgens
zorgverleners samen met de verplichting om
zich als goed hulpverlener te gedragen en
goede en verantwoorde zorg te leveren. Open-
heid is daarom wat de meeste zorgverleners
voorstaan, in ieder geval waar het gaat om

de zorg aan meerderjarige cliénten. De lichte

verstandelijke beperking maakt dit in begin-
sel niet anders, zo geven de zorgverleners aan.
Dat hangt nauw samen met de doelen die de
zorgverleners aan informatieverstrekking ver-
binden, welke uiteenlopen van een cliént op
de hoogte brengen en als cliént weten waar je
aan toe bent tot vertrouwen creéren en empo-
werment van de cliént.
“Wij spelen altijd open kaart, want de jon-
geren hebben vaak een verleden, een voor-
gaand traject waardoor er al veel wantrou-
wen is en ook zeker naar groepsleiding toe.
[...]”
Ook ten aanzien van minderjarige cliénten
wordt het recht op informatie erkend. Het kli-
maat is daarbij allesbepalend.
“Het is een ontwikkelingstraject waar we
langzaam naartoe groeien. Je hebt eerst
veel voorwaarden nodig. Dan kun je ook
volwaardig met het recht op informatie om-
gaan. Het is dus meer een vaardigheid. Pas
met een warm klimaat kun je de informatie
goed overbrengen. Je moet dus niet gaan be-

heersen.”

In dagelijkse praktijk speelt vraag of cliént
geinformeerd moet worden geen prominente
rol

De zorgverleners geven overwegend aan dat
ze niet bewust met het recht op informatie be-
zig zijn. Zij leggen uit dat beslissingen rondom
het informeren van cliénten intuitief worden
genomen; de belangen die in een concrete si-
tuatie spelen worden waarschijnlijk impliciet
wel meegewogen, maar worden in de meeste
gevallen niet benoemd en derhalve ook niet

beredeneerd afgewogen. Dit wordt gezien als
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een natuurlijke gang van zaken in een setting
waar 24-uurs zorg wordt geleverd en zorgver-
leners op dagelijkse basis bij cliénten betrok-
ken zijn.
“Je bent meer bezig met wat goed is voor
de cliént. Ik heb wel eens telefoontjes ge-
had dat opa of oma is overleden. Hoe ga je
daar dan mee om? Ga je per direct naar de
jongere toe of doen de ouders het zelf, en
ook: wat is het beste voor de cliént? Daarin
maak je zeker een afweging, maar dan ben
ik niet bezig met regels en welke informatie

geef ik wel en welke niet.”

In de gevallen waarin zorgverleners wel be-
wust met het recht op informatie bezig zijn,
gaat het volgens de zorgverleners niet om de
vraag 6f de cliént wordt geinformeerd maar
om de vraag hoe de cliént wordt geinfor-
meerd. Wie heeft het vertrouwen van de cliént
en daarmee een ingang, op welk moment kan
de cliént de informatie in rust tot zich nemen,
en wat heeft de cliént nodig om de informa-
tie te kunnen verwerken en begrijpen? Hierbij
spelen volgens de zorgverleners ook doelma-
tigheidsoverwegingen mee (“Dan kun je je
doel voorbij schieten.”). Met name het ver-
strekken van te veel informatie en te moeilijke
informatie blijken aandachtspunten bij het

informeren van cliénten met een LVB.

Cliénten geven aan dat ze niet over alles ge-
informeerd hoeven te worden. Ze moeten een
direct belang hebben bij de informatie. Wat
cliénten aangeven belangrijk te vinden, is in-
formatie over de inhoud van het zorg- c.q. on-

dersteuningsplan.

“Je hebt het recht om te weten wat erin

staat.”

Maar ook informatie over de huisregels, de
personele bezetting en over zaken die familie
aangaan, ‘leeft’ onder cliénten. Het achterhou-
den van informatie op deze domeinen ervaren
cliénten in het algemeen dan ook als onte-
recht. Op alle domeinen zijn de cliénten wel
gevoelig voor situaties waarin achteraf blijkt
dat informatie niet is gedeeld of bewust is ach-

tergehouden.

Ervaren problemen rondom bhet informeren
van cliénten

Echte ‘problemen’ levert de toepassing van
het recht op informatie van cliénten volgens
de zorgverleners niet op. Lastige situaties
rondom het informeren van cliénten komen
volgens de zorgverleners dan ook weinig voor,
behoudens wellicht wanneer het gaat om het
aan de cliént verstrekken van gevoelige c.q.
hoogstpersoonlijke informatie die is vrij ge-
komen of via omwegen bij de zorgverleners
bekend is geworden.

Waar de zorgverleners — in het bijzonder de
(persoonlijk) begeleiders — naar eigen zeggen
wel met enige regelmaat problemen ervaren,
is specifiek op het vlak van informatie-uit-
wisseling met derden en op het vlak van het
informeren van cliénten over hun rechten.
Ook geven ze aan dat ze vaak achter de feiten
aanlopen, omdat informatie met een onge-
kende snelheid via sociale media tussen clién-
ten en hun omgeving wordt gedeeld. Cliénten
hebben de informatie dan al ontvangen c.q.

opgevangen voordat zorgverleners de kans
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krijgen om aan hun informatieverplichting te
voldoen. Dit kan leiden tot moeilijke situaties,
bijvoorbeeld als de informatie niet goed is

weergegeven.

Onderscheid tussen actief en passief infor-
meren

De zorgverleners blijken verder onderscheid
te maken tussen het actief informeren van cli-
enten en het passief informeren van cliénten.
Dit betekent dat ze het recht op informatie in
bepaalde gevallen afhankelijk stellen van de
wens of vraag van de cliént. Zorggerelateerde
informatie als informatie over de inhoud van
het zorg- of ondersteuningsplan moet in be-
ginsel met de cliénten gedeeld worden, maar
daarbuiten wordt het in grote mate aan de cli-
ent zelf overgelaten om aan te geven of en zo
ja, in hoeverre hij behoefte heeft aan informa-
tie (“Als hij vragen heeft en hij begint er zelf
over, dan vertellen we het.”). Zij erkennen dat
dit laatste in veel gevallen niet gebeurt en dat
dit begeleiding vereist.

De cliénten lijken zich op hun beurt niet op
alle gebieden te realiseren wat het recht op in-
formatie in de praktijk betekent. Zo vertellen
ze dat het “logisch is dat hun ouders bij een
zorgplanbespreking aanwezig zijn”. De clién-
ten zelf zijn vaak maar een deel aanwezig bij
een zorgplanbespreking. Het is voor de clién-
ten niet altijd duidelijk wat de achterliggende
reden daarvan is.

De ouders lijken onderling behoorlijk op één
lijn te zitten als het gaat om de informatie-
voorziening; ze willen veelal actief door de
zorgverleners geinformeerd worden over wat

hun kind aangaat. Sommige ouders verwach-

ten dit zowel wat de ‘grote’ als de ‘kleine’
zaken betreft. De informatiebehoefte van
ouders lijkt in dat opzicht groter dan die
van de cliénten zelf. Bepaalde zaken kunnen
beter geregeld worden als het gaat om het
informeren van ouders. Zodra een vrijheids-
beperkende maatregel wordt toegepast, is een
instelling verplicht om daarvan direct melding
te doen bij de wettelijk vertegenwoordiger,
in dit geval de ouders. Veel ouders worden
pas achteraf geinformeerd en niet op het mo-
ment zelf, waardoor ze het gevoel hebben

minder betrokken te worden bij de zorg aan
hun kind.

4.2 Excepties in informatieoverdracht
Beschermingsmotieven

Het recht is vrij duidelijk over het informeren
van cliénten en de beperkte situaties die er zijn
om informatie achter te houden. De praktijk
laat een ander beeld zien. Zorgverleners zijn

terughoudend in het informeren van cliénten.

De cliénten vinden het achterhouden van
informatie in de meeste gevallen onterecht,
maar kunnen zich wel voorstellen wat voor
zorgverleners redenen zijn om informatie niet
te vertellen aan een cliént.

“Dan raak je [de cliént] overstuur.” En: “Je

[de cliént] kan boos worden.”

De cliénten geven aan dat het informeren vaak
wordt uitgesteld door zorgverleners. Het is
voor de cliénten heel begrijpelijk dat bepaalde
informatie niet ruim van te voren wordt ver-
teld. Neem bijvoorbeeld informatie over een

verhuizing. Het is volgens de cliénten terecht
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om daar pas enkele dagen vooraf over gein-
formeerd te worden.

“Anders kun je niet slapen.”

De acceptatie van cliénten om op een laat mo-
ment geinformeerd te worden lijkt te berusten
op enige vorm van hospitalisatie. De cliénten
hebben namelijk veel begrip voor uitspraken
als “Een cliént kan het niet aan” of “Daar

word je onrustig van”.

Wanneer zorgverleners een afweging (moeten)
maken om een cliént wel of niet (volledig) te
informeren, lijkt het belang van de cliént van
grote betekenis. Dit belang wordt op twee
manieren uitgelegd die tot verschillende uit-
komsten kunnen leiden. Enerzijds is er het
belang van de cliént in termen van interesse
en behoefte. Hierbij passen uitspraken als
“Cliénten moeten geinformeerd worden over
zaken die hen aangaan”, “ Cliénten moeten ge-
informeerd worden over belangrijke dingen”,
“Cliénten moeten geinformeerd worden over
dingen waar ze iets mee hebben en kunnen”,
“Cliénten moeten geinformeerd worden over
dingen die direct betrekking op hen hebben”
en “Je moet een cliént informeren als iets een
‘issue’ is geworden”. Anderzijds is er het be-
lang van de cliént in termen van opvoeding,
ontwikkeling en gezondheid. In deze beteke-
nis wordt het belang van de cliént het meest
gebruikt en bescherming van dit belang is dan
de meest genoemde overweging bij de beslis-
sing van zorgverleners over het informeren
van een cliént. De aandacht voor bescherming
heeft als gevolg dat cliénten niet, of later wor-

den geinformeerd.

Het aanbrengen van beperkingen in de infor-
matieverstrekking wordt door zorgverleners
op verschillende manieren ingevuld. Bijvoor-
beeld door informatie sterk te filteren (“Wij
ontnemen mniets, maar kijken wat het beste
is.”) of het initiatief bij de cliént te leggen
(“Wij schrijven alles op dus uiteindelijk horen
ze het wel. Ze kunnen immers hun dossier op-
vragen als ze 18 jaar of ouder zijn.”). Als dit
bewust gebeurt, blijken daarbij overwegingen
als de cliént in bescherming willen nemen en
willen voorkomen dat bepaalde risico’s en ge-
varen zich verwezenlijken een grote rol te spe-
len. De zorgverleners vragen zich bijvoorbeeld
af: “Draagt informeren bij aan het welzijn van
een cliént als de cliént moeilijke informatie
niet begrijpt en de informatie daardoor niet
goed landt?” Bescherming van de cliént speelt
bij minderjarige cliénten meer dan bij meer-
derjarige cliénten.

Beschermingsmotieven kunnen leiden tot het
uitstellen van informatie, tot het beperken
van informatie en ook tot het achterhouden
daarvan. Dat geldt op alle domeinen, zonder
uitzondering. Hierbij passen uitspraken als
“Cliénten moeten geinformeerd worden voor
zover ze dit aankunnen”, “Clienten moeten
niet geinformeerd worden over dingen waar
ze geen (direct) belang bij hebben, want an-
ders maak je hun last alleen maar groter”,
“Cliénten moeten geinformeerd worden over
dingen waar ze mee om kunnen gaan” en
“Cliénten moeten niet geinformeerd worden
als informeren schadelijk is”. Gevraagd naar
de schade waartegen zorgverleners cliénten
willen beschermen door ze niet of niet volle-

dig te informeren, geven de zorgverleners aan
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dat het veelal gaat om onrust bij de cliént als
gevolg van het niet goed kunnen omgaan met
de verstrekte informatie. Het kan dan gaan
om een redelijk vermoeden dat gebaseerd is
op eerdere ervaringen met de cliént, maar niet
zelden komen beschermingsmotieven voort
uit algemene vooronderstellingen op basis
van het niveau van de cliéntenpopulatie c.q.
de kenmerken van een lichte verstandelijke
beperking.
“Een vraag van een cliént moet aanleiding
zijn tot het geven van informatie. Dat heeft
als reden dat je ze snel overvraagt. Je hebt
vaak de neiging zo veel informatie te geven
dat ze eigenlijk al niet meer weten wat ze
gevraagd bebben. Dat ze ook niet meer luis-
teren, want dat komt bij hen gewoon traag
binnen, en vaak helemaal niet.”
“Het zijn natuurlijk ook kinderen. Je eigen
kinderen geef je ook alleen de informatie
die een kind aankan. Je gaat niet kinderen
belasten met zaken die in feite grote mensen

zaken zijn.”

Het achterhouden van informatie kan onder
omstandigheden ook schadelijk zijn voor de
cliént, zo geven de zorgverleners aan. “Het is

soms beter om gewoon open kaart te spelen”.

Beheersing van de situatie

Beperkingen in het informeren worden niet
alleen uit beschermingsmotieven toegepast.
Ook het willen beheersen van een situatie kan
volgens de zorgverleners een reden zijn om
een cliént niet, nog niet of beperkt te infor-
meren. Dit kan volgens de zorgverleners le-

gitiem zijn, bijvoorbeeld als een zorgverlener

eerst voor zichzelf duidelijk wil hebben wat er
speelt voordat hij met informatie naar de cli-
ent gaat. Een zorgverlener noemt ook de vol-
gende reden om cliénten te beperken in hun
recht op informatie:
“Het risico bestaat dat jongeren met infor-
matie uit hun dossier gaan ‘spelen’. Dat ze
dingen die in hun verleden zijn gebeurd bij-
voorbeeld continu benoemen of gebruiken
om vrienden te maken. Of dat ze zeggen:
‘Ik heb recht om dat te lezen dus...”, puur
om te kijken hoe ver ze kunnen gaan en niet

omdat ze het echt willen weten.”

Volgens de meeste zorgverleners mag boven-
staande evenwel geen reden zijn om een cli-
ent inzage in het dossier te weigeren. Tegelijk
erkennen ze dat een onbeperkte inzage onder
omstandigheden negatieve effecten kan heb-
ben omdat cliénten de informatie op een an-
dere wijze dan bedoeld is tot zich nemen en
verwerken en mogelijk uitleggen op een wijze
zoals het niet bedoeld is. Dit vraagt om bege-

leiding van de cliént.

Handelingsverlegenheid

Dat zorgverleners geen informatie verstrekken

kan ook te maken hebben met handelingsver-

legenheid. Een zorgverlener zegt hierover:
“[...] Veiligheid wordt soms ook als smoes
gebruikt. Van: “Vertel dat maar niet... Van-
uit angst... Angst voor de reactie van een
kind, of dat je verantwoording af moet af-
leggen aan bet kind.”

Angst voor de reactie van een cliént is echter

zelden de reden om informatie achter te hou-
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den, zo geven de zorgverleners desgevraagd

aan.

Maatwerk

De ouders zijn het erover eens dat de wijze
waarop de cliénten worden geinformeerd
maatwerk moet zijn. Elke cliént is anders en
moet individueel worden benaderd en geinfor-
meerd. De communicatie binnen de woning
en binnen het team is voor de ouders een be-
langrijke graadmeter voor de informatievoor-
ziening richting cliénten (en hen als ouders);
als die communicatie slecht is, hapert ook de

informatieverstrekking naar de cliénten toe.

Relevante factoren bij het informeren van cli-
enten

Gevraagd naar factoren die volgens de zorg-
verleners het meest spelen bij de afweging
om een cliént wel of niet te informeren, is het
antwoord (in volgorde van belang die in over-
leg met de deelnemers van de focusgroepen is
vastgesteld): (1) het niveau van een cliént; (2)
de aard van het onderwerp; (3) het moment
van informeren; (4) de leeftijd van een cliént;
(5) doelmatigheidsoverwegingen; (6) de co-
ping vaardigheden van een cliént; (7) de band
tussen hulpverlener en cliént; (8) angst bij cli-
enten om informatie te vragen. Wat volgens de
zorgverleners in mindere mate speelt zijn: het
klimaat op de groep, waarden en normen van
de hulpverlener, emoties, de taakverdeling tus-
sen zorgverleners onderling en de kennis van

cliéntenrechten bij zorgverleners.

5 Conclusie en discussie

In de inleiding is uiteengezet dat het slagen
van de informatieoverdracht in de zorg mede
afthankelijk is van de vaardigheden van de
cliént. Voor cliénten zonder een beperking is
het al een hele uitdaging om informatie te be-
grijpen en de informatie te willen aannemen.
Hetzelfde geldt voor het stellen van vragen
aan zorgverleners. Dit betekent dat het voor
mensen met een LVB vaak een nog grotere uit-
daging is om het recht op informatie goed te
kunnen uitoefenen. Het onderzoek waarvan
hier verslag wordt gedaan heeft drie aspec-
ten inzichtelijk gemaakt: hoe er in de praktijk
met het recht op informatie van cliénten met
een LVB wordt omgegaan, welke knelpunten
zich daarbij voordoen en welke factoren van
invloed zijn op het informeren van cliénten.

Zorgverleners erkennen het recht op informa-
tie zoals dat in de Wgbo is vastgelegd. Dat is
een duidelijke uitkomst van het onderzoek.
Dat cliénten een lichte verstandelijke beper-
king hebben, doet aan dit recht niets af. De
wijze waarop dit recht in de praktijk vorm
krijgt is echter een heel ander verhaal. De
invulling van het recht op informatie wordt
afhankelijk gesteld van een aantal voorwaar-
den, waaronder de leeftijd van een cliént, maar
meer nog van de vraag of een cliént de infor-
matie ‘aankan’. Dit lijkt bij de cliénten jonger
dan 18 jaar meer te spelen dan bij de cliénten
van 18 jaar en ouder. Bij de meerderjarige cli-
enten staat volgens de zorgverleners openheid
centraal en daarbij past dat je cliénten infor-
meert. Lastige situaties rondom het informe-

ren komen volgens de zorgverleners weinig
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voor. Zorgverleners lijken zich daarmee niet
te realiseren wat de betekenis van het recht op
informatie is en dat er maar zeer beperkte uit-
zonderingen mogelijk zijn op dit recht. De be-
vindingen uit het onderzoek laten zien dat het
recht op informatie geen onderwerp is waar ze
dagelijks bewust mee bezig zijn, uitgezonderd
wanneer zich heel af en toe een lastige situatie
voordoet. In verband hiermee blijkt de inhoud
van het recht op informatie of anders gezegd
de omvang van de plicht tot informeren voor
zorgverleners moeilijk te bepalen. Zorgverle-
ners zijn van mening dat ze cliénten goed en
zorgvuldig informeren, maar uit de interviews
en in het bijzonder de voorbeelden die daarin
zijn genoemd, komt ook naar voren dat zorg-
verleners — al dan niet bewust — informatie
beperken of zelfs (tijdelijk) achterhouden, met
name vanuit paternalistische, beschermende
motieven. Hiervoor kan niet altijd een geldige
reden worden aangewezen en de vraag of en
z0 ja, in hoeverre cliénten met een LVB infor-
matie ontvangen, blijkt dan ook afhankelijk
van een veelheid aan factoren, waaronder cli-
entfactoren (niveau, leeftijd) en omgevingsfac-

toren.

5.1 Aan wet- en regelgeving gerelateerde
knelpunten

Onder zorgverleners bestaat om te beginnen
onduidelijkheid over de reikwijdte van de in-
formatieplicht. Deze hangt onlosmakelijk sa-
men met de veelal open geformuleerde bepa-
lingen in de wet. Volgens de Wgbo valt onder
‘alle informatie die een cliént redelijkerwijs
dient te kennen’ informatie over medische

behandelingen en de te verwachten gevolgen

hiervan. Zodoende vallen in ieder geval de
aan de dagelijkse (medische) zorg gerelateerde
gebeurtenissen onder de reikwijdte van de
informatieplicht. De zorg en ondersteuning
die zorgaanbieders aan cliénten met een LVB
bieden is echter niet slechts toegesneden op
een medische behandeling en genezing; het
omvat alle steun die het voor een cliént mo-
gelijk maakt een ‘normaal’ leven te leiden. Er
zijn dan ook in de zorg en ondersteuning van
cliénten met een LVB veel onderwerpen en ge-
beurtenissen te benoemen die niet direct zijn
te plaatsen onder de reikwijdte van de wette-
lijke informatieplicht zoals vervat in de Wgbo,
maar wel direct gelieerd zijn aan de zorgrela-
tie, zoals de wisseling van personeel, een ver-
huizing, de inrichting van een woonlocatie en
bestuurswijzigingen binnen de zorgaanbieder.
De uitzonderingen op de informatieplicht
om cliénten (tijdelijk) niet te informeren zijn
zeer gelimiteerd. Volgens de Wgbo kan slechts
in het geval van een therapeutische exceptie
worden afgeweken van de informatieplicht.
De bijzondere wetten als de Wet Bopz en de
toekomstige Wet zorg en dwang geven geen
enkele uitzondering op de opgenomen spe-
cifieke informatieverplichtingen. Vanuit het
streven naar een zo groot mogelijke rechtsbe-
scherming en het belang van een goede infor-
matievoorziening is het te rechtvaardigen dat
in beginsel niet van de informatieplicht mag
worden afgeweken. Bovendien kunnen de
reikwijdte van de informatieplicht, ‘wat de cli-
ent redelijkerwijs moet weten’, en de plicht om
informatie aan te passen aan het bevattings-
vermogen van de cliént ervoor zorgen dat de

informatie in de basis al zeer beperkt is en het
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niet nodig is ook de wettelijke uitzonderingen
op het recht op informatie toe te passen. Toch
komt het in de praktijk regelmatig voor dat
een situatie niet zodanig uitzonderlijk genoeg
is dat deze zich leent voor een therapeutische
exceptie, maar de zorgverleners toch besluiten
dat het beter is om de cliént niet te informe-
ren. Deze situaties bevinden zich vaak op een
lastig snijvlak; zorgverleners maken vanuit de
wens tot het bieden van goede zorg en de be-
scherming van de cliént een keuze waarmee
voorbij gegaan wordt aan de reikwijdte van
het recht op informatie en tevens het gevaar
bestaat dat de zelfbeschikking van de cliént
wordt beperkt. Cliénten lijken op dit gebied
weinig tegengas te geven.

Een laatste knelpunt betreft de verantwoor-
delijkheid voor het informeren. In de Wgbo
alsook in bijzondere wetgeving als de Wet
Bopz en de toekomstige Wet zorg en dwang
wordt de hulpverlener aangewezen als voor
het informeren van de cliént verantwoordelijk
persoon. Doordat de verantwoordelijke hulp-
verlener in de verschillende wetten niet nader
gespecificeerd wordt, heeft in beginsel iedere
individuele hulpverlener die op enige manier
bij de zorg en ondersteuning van een cliént
betrokken is een eigen informatieplicht jegens
de cliént over alle redelijkerwijze aan de cli-
ent toekomende informatie. Dit levert echter
een onwerkbare situatie op vanwege het grote
aantal zorgverleners dat betrokken is bij de
zorg en ondersteuning alsmede onduidelijk-
heid voor de cliént. Het is dan ook van be-
lang dat de zeer brede informatieverplichting
wordt vertaald naar het eigen aandeel in de

zorg en ondersteuning aan de cliént dat iedere

zorgverlener binnen een team van zorgverle-
ners heeft. Daarnaast is het essentieel dat de
informatieverstrekking naar de cliént gecoor-
dineerd wordt, zodat er zowel sprake is van
een werkbare situatie als van een eenduidige
en afgestemde informatiestroom richting de

cliént.

5.2 Gebrekkig bewustzijn bij begeleiders

Het informeren van cliénten blijkt in de prak-
tijk geen onderwerp te zijn waar zorgverleners
in alle gevallen bewust mee bezig zijn. Zorg-
verleners realiseren zich ook lang niet altijd
wat de wet op zulke momenten zegt. Het ver-
baast daarom niet dat het merendeel van de
zorgverleners aangeeft niet bekend te zijn met
het wettelijke kader rondom het informeren
van cliénten. Dat bewustzijn en die bekend-
heid is er wel meer bij het middenkader van
zorgverleners dan bij de begeleiders. In veel si-
tuaties zijn het echter de begeleiders die infor-
matie (moeten) meedelen aan een cliént. Het
is niet direct zorgwekkend dat begeleiders niet
op de hoogte zijn van de wet. Maar, het is wel
van wezenlijk belang dat begeleiders, en ook
andere zorgverleners zoals artsen en gedrags-
deskundigen, volgens een vaste procedure te
werk gaan als cliénten worden geinformeerd.
In de inleiding is een aantal stappen benoemd
die zorgverleners, waaronder begeleiders,
kunnen inzetten bij de informatieoverdracht
richting cliénten (Blackman & Todd, 2005;
Buckman, 1992; Read, 1998). Deze stappen
geven als het ware houvast aan zorgverleners
om niets over het hoofd te zien en impliciete
keuzes meer ‘expliciet’ en ‘transparant’ te ma-

ken. Dit geldt in het bijzonder als het gaat om

NTZ 4-2015

319

© 2015 Koninklijke Van Gorcum



Knelpunten bij het informeren van jeugdigen en (jong)volwassenen met een lichte

verstandelijke beperking: een juridisch en empirisch perspectief

het delen van slecht nieuws. Zorgverleners
moeten zich realiseren dat het delen van slecht
nieuws een proces is, waarin een cliént zich
steeds meer bewust wordt van de ernst van
de situatie en de gevolgen. Voor zorgverleners
betekent dit dat zij de cliént moeten blijven
volgen en steunen, tijdens dit proces. De uit de
literatuur beschreven stappen kunnen houvast
bieden, maar zorgverleners zullen altijd naar
de individuele cliént moeten blijven kijken. Zo
kan niet van iedere cliént verwacht worden dat
hij waarschuwingen voor de komst van slecht
nieuws herkent of informatie in stukjes kan of
wil opnemen. Voor sommige cliénten zal dui-
delijke, begrijpelijke taal en een verhaal dat
in één keer wordt verteld de beste keus zijn.
De literatuur en ook de wet laat zien dat er in
beginsel geen reden is om informatie achter te
houden voor een cliént. De uitdaging zit erin
hoe de informatie wordt overgebracht op of
verteld wordt aan een cliént. De bevindingen
uit de praktijk bevestigen dat het delen van
slecht nieuws nog niet overal gebruikelijk is.

Een complicerende factor bij het op meer
gestructureerde wijze vormgeven van de in-
formatieoverdracht richting cliénten zijn de
contextfactoren rond het informeren van cli-
enten. Invloeden van buitenaf, waaronder (ge-
scheiden) ouders, het werk en school die zich
— veelal uit goede bedoelingen — mengen in de
cliéntrelatie en taken neerleggen bij de zorg-
verleners of deze juist frustreren, kunnen sto-
rend zijn in de informatieoverdracht en in die
zin de zorgverleners ook overvragen. Kennis
van de kaders, van de kenmerken, eigenschap-
pen en vaardigheden van de cliént maar ook

van relevante contextfactoren, is dan ook es-

sentieel voor het bewustzijn dat nodig is voor

een goede informatieoverdracht.

5.3 Paternalisme en niet geven van informatie
Zoals eerder gezegd besluiten zorgverleners in
de praktijk regelmatig om informatie achter
te houden voor cliénten. Dit gebeurt dan van-
uit de wens om goede zorg te bieden aan een
cliént en meer algemeen vanuit de idee dat de
cliént beschermd moet worden tegen de mo-
gelijke nadelige gevolgen van de betreffende
informatie. Tegelijkertijd gaven zorgverleners
ook aan dat cliénten zelf met vragen moeten
komen als ze iets willen weten. Deze uitspra-
ken van de zorgverleners lijken te wijzen op
een paradoxale inschatting van de vermogens
van cliénten. Immers, enerzijds denken zij dat
cliénten met een LVB sommige informatie niet
aankunnen en anderzijds verwachten zij dat
diezelfde cliénten wel met vragen komen, wat
toch ook een behoorlijke mate van zelfstan-
digheid van cliénten veronderstelt. De zorg-
verleners lijken zich er niet van bewust dat het
achterhouden van informatie de autonomie
van cliénten aantast en de zelfbeschikking van
de cliént beperkt. Deze bevinding komt over-
een met wat er in de literatuur over Gedeelde
Besluitvorming (Shared Decision Making) be-
kend is over de houding van zorgverleners in
de curatieve zorg. Zorgverleners stellen vaak
dat ze de patiénten/cliénten goed informeren
terwijl ze in de praktijk regelmatig informatie
achterhouden en veel keuzes voor hen maken
(Janssen et al. 2009; Kunneman et al., 2015;
Lagarde et al., 2008). Meer nog dan in de cu-
ratieve zorg lijkt voor cliénten met een LVB te

spelen dat zorgverleners denken dat cliénten
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niet adequaat met de informatie om kunnen
gaan. Ook is vanuit deze literatuur bekend dat
zorggebruikers het over het algemeen moeilijk
vinden om zelf vragen te stellen aan profes-
sionals, bijvoorbeeld omdat men bang is om
als ‘een lastige patiént’ bestempeld te worden
(Frosch, May, Rendle, Tietbohl, & Elwyn,
2012; Henselmans, Heijmans, Rademakers,
& van Dulmen, 2014). Het lijkt dus niet ge-
rechtvaardigd dat zorgverleners in de zorg aan
mensen met een LVB ervan uit kunnen gaan
dat cliénten zelf om informatie komen vragen.
Voor cliénten met een LVB is het belangrijk dat
hun autonomie wordt gerespecteerd, zoals be-
toogd in de inleiding. Autonomie houdt in dat
de cliént zeggenschap heeft over zijn of haar
zorg (Beauchamp & Childress, 2001). Daarbij
staat het recht op informatie over alle aspecten
van de zorg centraal. Om de autonomie van
cliénten met een LVB beter te waarborgen zou-
den zorgverleners zich meer bewust moeten
worden van de tegenstrijdigheid tussen de er-
kenning van de autonomie van cliénten en het
recht op informatie versus de eigen paterna-
listische opstelling. Het actiever en vollediger
informeren van cliénten vraagt van zorgverle-
ners nieuwe vaardigheden om informatie goed
te laten aankomen. De vraag zou niet moeten
zijn: “Informeer ik wel of niet?” maar “Hoe
informeer ik op gepaste wijze?”. Dit impliceert
een actievere houding van zorgverleners. In de
situaties waarin de informatie mogelijk scha-
delijk kan zijn voor de cliént zou de afweging
of er sprake is van een therapeutische exceptie
bewust en goed beargumenteerd gemaakt en
gedocumenteerd moeten worden conform de

juridische eisen (zie paragraaf 2.2).

5.4 Onevenredige betekenisgeving van
meerderjarig worden

De bevindingen in de praktijk bevestigen dat
zorgverleners zich begeven in een paradigma
waarin centraal staat dat cliénten informatie
doorgaans ‘niet aankunnen’. Dit geldt des te
meer voor jeugdigen die jonger zijn dan 18
jaar. Het is echter nog maar de vraag of de
wettelijke leeftijdsgrenzen (<12 jaar, 12-16
jaar en >16 jaar) stand kunnen houden in de
zorg voor mensen met een verstandelijke be-
perking. De leeftijd en de sociaal-emotionele
ontwikkeling lopen bij cliénten met een LVB
immers niet synchroon. Maar rechtvaardigt
dit een andere werkwijze in de zorg voor men-
sen met een verstandelijke beperking? Het
aanhouden van de wettelijke uitgangspunten
zou bijvoorbeeld betekenen dat wanneer de
cliént 16 jaar — de zorgverleners in het on-
derzoek legden die grens overigens bij 18 jaar
— wordt, de ouders in beginsel geen rol meer
spelen in de hulpverlening aan hun kind en
richting de ouders onder meer de privacyre-
gels in acht moeten worden genomen. Ouders
abrupt opzij zetten in de hulpverlening zou op
de langere termijn evenwel negatieve gevolgen
kunnen hebben voor de cliént. Het staat bo-
vendien haaks op de ontwikkelingen in wetge-
ving die de cliént juist te midden van zijn net-
werk plaatsen (stelselherzieningen jeugdhulp
en langdurige zorg).

Kenmerkend voor mensen met een LVB is
dat ze problemen ervaren in het cognitief en
sociaal-emotioneel functioneren. Kinderen en
jongeren met een LVB hebben een vertraagde
cognitieve ontwikkeling en een vertraagde in-

formatieverwerking (Kail, 1992). Daarnaast
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hebben zij veelal problemen met sociale aan-
passing in sociale situaties en in relaties met
leeftijdgenoten (Freeman, 2000; Gresham, &
MacMillan, 1997; Gresham, MacMillan, &
Bocian, 1996; Guralnick, 1997). Vooral jeug-
digen met een IQ tussen 50 en 70 hebben meer
kans op problemen met sociale relaties op la-
tere leeftijd (Hall, Strydom, Richards, Hardy,
Bernal, & Wadsworth, 2005; Maughan, Col-
lishaw, & Pickels, 1999). Daarnaast vertoont
bijna 50% van de jeugdigen met een LVB
ernstige internaliserende en externaliserende
en gedragsproblemen (Dekker, Koot, Van
der Ende, & Verhulst, 2002), die ook op la-
tere leeftijd blijven bestaan (Einfeld & Tonge,
1996; Tonge & Einfeld, 2000).

Omdat cliénten met een LVB goed zijn in het
verbloemen van hun cognitieve beperkingen
en sociaal-emotionele problemen, worden zij
nogal eens overschat. Vooral de groep van 18
jaar en ouder heeft hiermee te maken: voor
de wet zijn ze volwassen, maar gezien hun so-
ciaal-emotionele ontwikkeling toch weer niet.
Volgens de wet zijn dit geen punten die van
invloed zijn op het informeren van cliénten.
Het overvragen van cliénten en het vertraagd
verwerken van informatie vereisen eerder dat
zorgverleners nog bewuster met de eerder in
de inleiding genoemde stappen omgaan. Bo-
vendien is het gevaarlijk om algemene uitspra-
ken over de doelgroep LVB te doen. Niet elke
cliént met een LVB zal op dezelfde manier rea-
geren op informatie en wil op dezelfde manier
worden benaderd als het gaat om het verkrij-

gen van informatie.

6 Aanbevelingen

Gelet op het belang en de betekenis van in-
formeren en de ervaringen van cliénten op
dat punt, is het belangrijk dat zorgverleners
aandacht hebben voor het recht op informatie
van de individuele cliént. Het gaat allereerst
om de manier waarop de cliént de informatie
kan of wil ontvangen. Daarnaast moeten zorg-
verleners onderling bespreken wie bepaalde
informatie het beste kan geven en nagaan of
de cliént voldoende informatie heeft gekregen
of juist nog meer wil weten. Een ‘tool” waar-
mee zorgverleners de informatieoverdracht
op gestructureerde wijze kunnen vormgeven
kan bijdragen aan een oplossing van de knel-
punten die dit onderzoek rond het informeren
van cliénten met een LVB naar voren heeft
gebracht. Gelet op de beperkte (h)erkenning
onder zorgverleners van deze knelpunten lijkt
de ontwikkeling van een dergelijke tool, zo-
als oorspronkelijk ook beoogd was met het
onderzoek, voorlopig nog een brug te ver.
Voorwaarde is immers dat zorgverleners de
situaties waarin de tool moet worden ingezet,
eerst gaan herkennen. De focus moet daarom
liggen op het creéren van bewustwording on-
der zorgverleners. Terwijl de zorgverleners
overwegend geen probleem zien, blijken in de
praktijk diverse beperkingen van het recht op
informatie plaats te vinden. Deze beperkingen
worden veelal intuitief toegepast maar lijken
tegelijkertijd te worden ingegeven door aller-
lei veronderstellingen over cliénten met een
LVB.

Het onderzoek heeft inzichtelijk gemaakt dat

zorgverleners terughoudend zijn in het infor-
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meren van cliénten. Deze houding van zorg-
verleners wordt versterkt door het idee dat
het recht op informatie athankelijk is van de
vraag van cliénten met een LVB, wat een grote
mate van zelfstandigheid van cliénten met een
LVB veronderstelt. Daar zit een zekere para-
dox in: enerzijds kunnen cliénten de informa-
tie niet aan en anderzijds moeten cliénten zelf
in actie komen.

De competenties van de cliént, de omgeving
van de cliént en de informatiewensen van de
cliént zijn leidend bij de vraag welke weg voor
die cliént het beste gevolgd kan worden. Elke
cliént, ongeacht zijn beperking, is immers an-
ders en heeft recht op een ander afwegingska-
der. Het recht op informatie is zo wezenlijk
dat niet te lichtzinnig over dit recht mag wor-

den gedacht. 4
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Samenvatting

Zorg begint bij het informeren van de
cliént. Het recht op informatie van clién-
ten is dan ook stevig verankerd in wet-
geving. Er zijn evenwel aanwijzingen dat
bij het informeren van cliénten met een
lichte verstandelijke beperking knelpun-
ten bestaan, als gevolg waarvan cliénten
niet altijd de informatie krijgen waar ze
recht op hebben of waar ze behoefte aan
hebben. Cliénten met een lichte verstan-
delijke beperking zijn op het punt van
informeren extra kwetsbaar, omdat ze
snel worden overschat. In dit juridisch
en empirisch onderzoek is onderzocht
welke specifieke knelpunten zich rond het
informeren van cliénten met een lichte
verstandelijke beperking voordoen en
welke factoren daarbij een rol spelen. De
uitkomsten van het onderzoek kunnen
bijdragen aan het optimaliseren van de

informatieoverdracht.

Summary
Professional care begins with giving
information to the client. Clients’ right
to information is also firmly anchored
in legislation. There are, however, indi-
cations that in informing clients with
mild intellectual disabilities bottlenecks
do occur; clients do not always get the
information they need or where they
need it. Clients with mild intellectual dis-
abilities are particularly vulnerable in this
respect, because their abilities are easily
overestimated. In this legal and empirical
research we examined which specific bot-
tlenecks exist with respect to informing
clients with mild intellectual disabilities
and which factors play a part. The find-
ings of this research could contribute to

the optimization of information transfer.
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