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Voorwoord

Goede ogen zijn in onze samenleving ontzettend belangrijk. Gelukkig zien de meeste mensen goed. Miljoenen anderen kunnen met behulp van een bril of contactlenzen snel en afdoende geholpen worden. Helaas geldt dat niet voor iedereen. Een flink aantal mensen is in meer of mindere mate slechtziend of blind. Met name door de vergrijzing stijgt het aantal slechtziende mensen sterk. Een ernstige oogaandoening heeft grote gevolgen voor het alledaagse leven. Goede oogzorg is daarom ontzettend belangrijk. Daarbij geldt: voorkomen is beter dan genezen. Door tijdige opsporing en behandeling kunnen oogaandoeningen soms voorkomen worden of de gevolgen beperkt. Goede informatie, tijdige doorverwijzing naar specialistische hulp, steun van patiënten-organisaties en een respectvolle bejegening zijn ook van groot belang. De oogzorg in Nederland staat op een hoog peil. Veel patiënten en cliënten zijn tevreden. Toch ervaren oogzorggebruikers nog een flink aantal knelpunten. Dat blijkt ook uit deze brochure. Zo is de taakverdeling tussen de oogzorgberoepsgroepen onduidelijk, kan de samenwerking beter, zijn de wachtlijsten lang, en schiet de communicatie met de patiënten nog tekort. Dit alles vraagt om een herziening van de organisatie en een  verbetering van de kwaliteit van de oogzorg. 

Deze brochure gaat over een oogzorg zoals de gebruikers die wensen: over de ervaren knelpunten en de voorgestelde verbeteringen. Met dit document wil de Federatie Slechtzienden- en Blindenbelang samen met andere patiëntenorganisaties een bijdrage leveren aan een goede oogzorg in Nederland. Die oogzorg stelt de gebruikers centraal en is afgestemd op hun behoeften.

We hopen dat deze brochure of de verkorte versie ervan gebruikt zal worden in alle landelijke, regionale of plaatselijke overlegorganen waar de kwaliteitsverbetering van de oogzorg aan de orde is. De inbreng van de gebruikers mag daarin niet ontbreken. Oogzorg is immers pas goed als de gebruikers tevreden zijn.

Graag wil ik iedereen die een bijdrage heeft geleverd aan de totstandkoming van deze brochure hartelijk danken.

Namens de Federatie Slechtzienden- en Blindenbelang

Jan Biessels, voorzitter

Inleiding 

Deze brochure is samengesteld door de Federatie Slechtzienden- en Blindenbelang, in nauwe samenwerking met een groot aantal patiënten- en belangenorganisaties van oogzorggebruikers. Een overzicht daarvan vindt u achterin dit document.
Van deze  brochure bestaat ook een verkorte versie. Die is primair bedoeld voor alle mensen die de belangen van oogzorggebruikers behartigen en voor mensen die beroepsmatig bij de oogzorg betrokken zijn. De korte versie biedt de patiënten-vertegenwoordigers en beroepsbeoefenaren een handvat om het beleid af te stemmen op de zorgvraag van de gebruikers. Dit kan op landelijk niveau zijn, bijvoorbeeld binnen het Landelijk Platform Oogzorg (LPO), of op regionaal niveau, bijvoorbeeld in het kader van de ontwikkeling van regiovisies, en binnen de zorginstellingen zelf. De uitgebreide versie die voor u ligt is voor een deel hetzelfde als de verkorte brochure, maar gaat daarnaast uitgebreid in op de ervaringen van oogzorggebruikers. Er wordt aan de hand van praktijkvoorbeelden een overzicht gegeven van de knelpunten die mensen met oogaandoeningen ervaren en hun wensen ten aanzien van een betere oogzorg. Dit document is daarom van belang voor zowel patiënten en hun organisaties als voor zorgverleners en andere partijen.

Als we spreken over oogzorg dan bedoelen we: “het hele traject van zorg waarmee iemand met een visuele functiestoornis of een verhoogd risico daarop te maken kan krijgen”. De oogzorg kent een aantal beroepsgroepen. Het meest bekend zijn de opticien/optometrist, de huisarts en de oogarts. Ook orthoptisten en technisch oogheelkundig-assistenten maken deel uit van de oogzorg, evenals low-vision specialisten en revalidatiecentra voor slechtziende en blinde mensen.

In deze brochure komen de volgende onderwerpen aan bod:

· Mensen met oogaandoeningen en hun gebruik van de oogzorg

· Problemen en knelpunten die gebruikers van de oogzorg ervaren

· Idealen en verbeteringen binnen de oogzorg 

· De tien belangrijkste aanbevelingen van oogzorggebruikers

Bij het schrijven is gebruik gemaakt van de ervaringen van een groot aantal oogzorggebruikers. Zo is geput uit de kennis en literatuur van diverse belangenorganisaties. Ook  is gebruik gemaakt van ervaringen van de vele tienduizenden mensen die de afgelopen twaalf jaar contact hebben gehad met de Slechtzienden- en Blindenlijn (SB-lijn), de informatie- en adviesdienst van de Federatie Slechtzienden- en Blindenbelang. Ter voorbereiding van deze brochure zijn diverse interviews gehouden en zijn ook twee paneldiscussies georganiseerd.

De brochures zijn samengesteld in het kader van het project Landelijk Platform Oogzorg (LPO) dat  is ingesteld door het Ministerie van Volksgezondheid. Binnen het LPO ontwikkelen de oogzorgberoepsgroepen en de patiëntenvertegenwoordigers gezamenlijk een model voor een meer doelmatige, transparante en samenhangende oogzorg. De patiënteninbreng binnen het LPO en de totstandkoming van de brochures zijn mogelijk gemaakt door een subsidie van het Ministerie van VWS. 

1.
Mensen met oogaandoeningen 

In Nederland hebben ruim acht miljoen mensen een kleine afwijking aan de ogen. Ze dragen een bril of contactlenzen. Tegenwoordig gaan mensen daarvoor meestal rechtstreeks naar de optiekzaak. Daar worden ze doorgaans prima geholpen. Maar niet iedereen is goed te helpen. Er zijn naar schatting ruim 600.000 mensen die door een oogaandoening slechtziend zijn of blind. Soms is dat het gevolg van het ouder worden of een complicatie van een chronische ziekte zoals diabetes, soms ook is er sprake van een op zichzelf staande oogaandoening. Afhankelijk van hun klachten of  ziektebeeld komen mensen met een of meer sectoren van de oogzorg in aanraking. Hieronder vindt u een aantal kenmerkende portretten van oogzorggebruikers. De portretten illustreren wat het betekent om met een oogaandoening geconfronteerd te worden. Ook geven ze een beeld van het functioneren van de oogzorg en de problemen waar mensen in het alledaagse leven mee kampen. 

1.1
Voor mevrouw van Dalen is een leesbril al voldoende

Verreweg de meeste mensen met oogafwijkingen komen alleen beperkt met de oogzorg in aanraking. Zij merken dat ze, bijvoorbeeld in de bioscoop, bij het autorijden of het lezen van de krant, iets minder goed zien. Zij gaan met hun klachten meestal naar de opticien die bekijkt of een bril of contactlens nodig is. Een voorbeeld hiervan is mevrouw van Dalen (52 jaar). De laatste tijd merkte ze dat ze wat meer licht nodig had bij het lezen. Ook begonnen kleine lettertjes na een poos voor haar ogen te dansen. 'Ik heb nu toch een brilletje nodig' dacht ze. Met de leesbril die mevrouw van Dalen nu heeft is ze goed geholpen. Ze kan nu weer moeiteloos lezen.

1.2
Soms lopen ongelukken goed af

Een ongeluk zit in een klein hoekje. Dat weet ook de huisarts. Heel vaak krijgt hij mensen in zijn spreekkamer die een geïrriteerd oog hebben of een oogbeschadiging. Neem nou John (12). Hij speelde met een paar vriendjes op straat. Eén had een zelfgemaakt bommetje, dat ze aanstaken. Helaas spatte het ding veel te vroeg uit elkaar. John kreeg iets in zijn oog. Huilend van de pijn kwam hij bij de huisarts terecht. Die constateerde een verwonding aan het oog en verwees door naar de oogarts in het ziekenhuis. John had geluk. Het viel allemaal erg mee. Hij kreeg oogzalf mee naar huis. Na een paar dagen kon hij weer zonder problemen kijken. 

1.3
Niet iedere aandoening leidt direct tot oogklachten

Soms hebben mensen oogaandoeningen die niet direct leiden tot een verminderd gezichtsvermogen. Dit brengt extra risico met zich mee: soms zijn er pas oogklachten als de aandoening al ver gevorderd is. Dat is bijvoorbeeld het geval bij glaucoom, waarbij er iets mis is met de oogdruk. Om dit soort afwijkingen vroegtijdig te onderkennen is periodiek onderzoek van belang, zo illustreert onderstaand voorbeeld: Meneer de Boer bezoekt de 50+ beurs. In een stand van de Glaucoom Vereniging kun je gratis je oogdruk laten meten. 

'Ach waarom niet' denkt meneer de Boer. Tot zijn schrik is de oogdruk wat hoog. De mensen in de stand reageren gelukkig heel rustig. Meneer de Boer krijgt het advies om snel naar de oogarts te gaan. Hij maakt meteen een afspraak. De oogarts constateert glaucoom en schrijft oogdruppels voor. Meneer de Boer is blij dat de ziekte zo vroeg ontdekt is en meldt zich aan als lid van de Glaucoom Vereniging. 

1.4
Wachten duurt lang

Soms zijn oogkwalen goed te verhelpen, maar moet je door de wachtlijsten wel veel geduld hebben. Een voorbeeld hiervan is mevrouw Groothuis (nu 73). Een paar jaar geleden ging ze minder zien. Ze ging naar de optiekzaak voor een sterkere bril, maar werd doorverwezen naar de oogarts omdat het vermoeden bestond dat ze staar had. Dat bleek te kloppen. Ze moest geopereerd worden. Na ruim een half jaar wachten was ze eindelijk aan de beurt. Gelukkig maar, want ze ging steeds minder zien en dat was heel lastig en naar. De operatie viel erg mee. Binnen een paar weken zag ze met het geopereerde oog weer als vanouds. Inmiddels wacht ze alweer maanden op de staaroperatie aan haar andere oog. Opnieuw valt het wachten zwaar.

1.5
Slechtziendheid wordt lang niet altijd tijdig herkend

Oogaandoeningen kunnen in het ergste geval leiden tot blijvende slechtziendheid of zelfs blindheid. Dit kan al bij zeer jonge kinderen. Lang niet altijd wordt de oogaandoening tijdig onderkend. Een voorbeeld hiervan is Miranda: Miranda is nu 22 jaar. Ze heeft vanaf haar geboorte de netvliesaandoening Retinitis Pigmentosa (RP). Maar dat hoorde ze pas op haar elfde. Ze zat op school wel altijd op de eerste rij en kon met gym de bal niet goed zien,  maar verder wist ze niks. Veel dingen gingen mis zonder dat ze wist waarom. Ze werd vaak gepest en voelde zich een stom kind. Uiteindelijk ontdekte de schoolarts dat er iets mis was met haar ogen. Ze ging naar een oogarts die vaststelde dat ze RP had. Vervolgens werden Miranda en haar ouders verwezen naar een regionale instelling voor slechtziende en blinde mensen waar ze begeleiding kreeg. Haar begeleider regelde o.a. dat de lesstof op haar eigen school werd uitvergroot. Ontmoetingen met andere slechtziende jongelui gaven haar veel steun. Voor Miranda en haar ouders was het raadsel opgelost. 'Dus daarom gingen er zoveel dingen mis'. Inmiddels gaat het aardig met Miranda, ook al worden haar ogen slechter. Ze studeert rechten en hoopt advocaat te worden. Wel vraagt ze zich bezorgd af of ze met haar slechte ogen wel ‘aan de bak’ zal komen. 

1.6
Ook een chronische ziekte kan leiden tot oogaandoeningen

Sommige chronische aandoeningen, bijvoorbeeld MS, Diabetes en Reuma, kunnen gepaard gaan met een oogaandoening. Een voorbeeld hiervan is mevrouw de Vries.  Ze sukkelt al jaren met haar gezondheid. Na veel onderzoek kwam vast te staan dat ze Multiple Sclerose heeft. Ze heeft vaak pijn en gaat steeds moeilijker lopen. 

De laatste tijd merkt ze met lezen dat ze moeite heeft met zien; het is net of ze maar een deel van haar ogen kan benutten. Pijn achter de ogen, ook als ze net uit bed komt, maakt het dagelijks functioneren voor haar steeds moeilijker. 

Haar neuroloog vertelt haar dat ook de ogen aangetast kunnen worden door MS, en ze wordt verwezen naar de oogarts. 'Ook dat nog', zegt mevrouw de Vries tegen zichzelf. Gelukkig weet ze zich met raad en daad gesteund door de MS-Vereniging.

1.7
Samenwerking binnen de oogzorg soms ver te zoeken

Helaas ontbreekt het binnen de oogzorg nog al eens aan goede samenwerking tussen de diverse beroepsgroepen. Dat kan nare gevolgen hebben, zo leert het volgende voorbeeld. Peter (37) is getrouwd en vader van drie kleine kinderen. Hij had al een poosje last van hoofdpijn. ‘Misschien een sterkere bril nodig’ dacht hij. De opticien vertrouwde het niet en verwees Peter naar zijn huisarts. ‘Ik zou maar eens langs de oogarts gaan’ was de boodschap. Helaas  was er een wachtlijst van drie maanden. Peter zeurde tevergeefs bij de assistente of hij niet eerder kon komen. 

De hoofdpijn werd ondertussen erger en lezen en autorijden begonnen problemen te geven. Toen Peter eindelijk bij de oogarts kwam schrok die zichtbaar. Met spoed naar het academisch ziekenhuis, afdeling neurochirurgie. Daar werd een tumor geconstateerd die op de oogzenuw drukte. Voor Peter en zijn gezin stortte de wereld in elkaar. Na een spoedoperatie en spannende weken bleek dat de tumor goedaardig was. Helaas heeft het gezichtsvermogen zich niet hersteld. Peter rijdt geen auto meer maar gaat met de bus naar zijn werk en leest nu met een loupbril. 

1.8
Ernstige oogaandoeningen grijpen diep in 

Slecht zien of helemaal niet zien maakt het leven een stuk ingewikkelder. De dagelijkse dingen moeten op een andere manier gebeuren. Dat moet je leren en dat is niet makkelijk. Goede hulp en de steun van lotgenoten zijn daarbij van groot belang, zo blijkt uit het verhaal van Elsbeth de Groot. Elsbeth is vanaf haar derde jaar blind door een verkeersongeluk. Ze heeft twee oogprothesen. Zo af en toe moet ze nieuwe hebben. Ze heeft na het ongeluk jaren op een internaat voor blinde kinderen gezeten. Dat was leuk, maar ze had ook vaak heimwee. Later zat ze op 'gewone' scholen. Daar werd ze heel normaal behandeld. Ze trouwde en kreeg drie kinderen die allemaal goed zien. Het viel niet altijd mee om als blinde vrouw de kinderen veilig groot te brengen. Het was vaak een heel georganiseer en soms voelde ze zich een slechte moeder die overal hulp bij nodig had. Toen ze dreigde vast te lopen kreeg ze een tijdje hulp van een speciaal revalidatiecentrum. Daar leerde ze hoe ze de dingen beter kon aanpakken. Ook kon ze met andere revalidanten haar problemen bespreken. Vanaf die tijd is het verder goed gegaan. Ze woont nu met haar tweede man - ook blind - in een leuk huis, het contact met de kinderen is uitstekend en ze heeft een interessante baan. Ze is blij met haar hulpmiddelen, haar huishoudelijke hulp en vooral met haar geleidehond. Toch zijn er nog veel dingen die moeilijk blijven: zelf boodschappen doen of de post behandelen. Door de jaren heen heeft ze veel steun gehad van andere blinde en slechtziende mensen. 'Je wordt zonder veel woorden begrepen, leert van elkaar en kunt samen ook ontzettend lachen’ legt ze uit.

2.
Wat voor knelpunten ervaren mensen met oogaandoeningen?

Op de oogzorg wordt veelvuldig een beroep gedaan: voor onderzoek en diagnose, voor behandelingen en controles en voor hulp en hulpmiddelen. Over het algemeen zijn oogzorggebruikers tevreden. Toch blijft er nog heel wat te wensen, zo blijkt uit meldingen bij de Slechtzienden- en Blindenlijn, patiënten- en belangenorganisaties en uit de paneldiscussies. Hieronder de meest genoemde knelpunten:
2.1
Taakverdeling en samenwerking

“Ik ben bij drie oogartsen geweest voordat duidelijk was wat er mis was met de ogen van de tweeling. En toen begon nog eens de zoektocht naar de juiste hulp  Ik word er wel eens gek van: steeds weer onderzoeken, steeds weer je verhaal vertellen, wachten op de uitslag en dan maar weer hopen op goede hulp. We worden van het kastje naar de muur gestuurd. Dat kost zoveel energie. We komen nauwelijks aan een gewoon leven toe” (moeder van meervoudig gehandicapte tweeling)

Bovenstaand citaat staat niet op zichzelf. Ook uit gegevens van de SB- lijn blijkt dat mensen vaak niet weten naar wie ze met hun oogklachten toe moeten, welke zorg wordt geboden bij problemen met het zien. De samenwerking binnen de oogzorg, zo ervaren gebruikers, schiet – zeker in complexe situaties – nog vaak ernstig tekort.

Onduidelijke structuur eerstelijnszorg

De onduidelijkheid begint al in de eerstelijnsopvang. Moet ik met mijn klachten naar de huisarts? Wat doet een optometrist, waarin verschilt hij van een opticien? Kan ik meteen naar de oogarts? En wat als ik speciale hulp en hulpmiddelen nodig heb? De samenwerking tussen huisarts en oogarts is lang niet altijd optimaal. De optometrist heeft nog een onduidelijke taak en plaats binnen de eerstelijnszorg.

Geen adequate doorverwijzing

Oogzorgaanbieders weten lang niet altijd wat elders aan diagnostiek, behandeling of zorg wordt geboden. Vooral bij minder bekende oogaandoeningen of voor specialistische behandelingen wordt lang niet altijd adequaat doorverwezen. Daardoor blijven ernstige aandoeningen soms onontdekt of blijven mensen te lang verstoken van specialistische hulp. In veel gevallen zijn het nog alleen de beroepsbeoefenaren die bepalen waar hulp moet worden gezocht. Soms zelfs op basis van commerciële argumenten. 

Controle bij chronische ziekte kan beter

Chronische aandoeningen als multiple sclerose, reuma of diabetes kunnen ook leiden tot oogproblemen. Voor mensen met een dergelijke ziekte is periodieke controle door een oogdeskundige dan ook van groot belang. Zij staan vaak al onder controle bij huisarts, internist of andere specialist. Toch wordt niet altijd gelet op een mogelijke oogaandoening. In een aantal gevallen is periodieke controle opgenomen in het behandelingsprotocol (bijvoorbeeld bij diabetes). Toch blijkt uit ervaringen van gebruikers dat deze protocollen soms niet goed worden toegepast.

Gebrekkige dossiervorming

Het tekort aan samenwerking betekent ook dat patiëntengegevens vaak verspreid zijn over meerdere locaties, waardoor de diverse behandelaars niet van elkaars doen en laten op de hoogte zijn. De medische zorgpas zou een oplossing kunnen bieden maar wordt nog onvoldoende toegepast. Dat leidt vaak tot onnodige extra onderzoeken. Dat  is vooral vervelend voor de patiënt.

2.2
Wachtlijst en toegankelijkheid 

“Ik heb bijna een jaar moeten wachten op mijn operatie, terwijl mijn problemen met het zien verergerden. Het is geen gemakkelijke periode  geweest. Mijn leven stond een beetje stil” (glaucoompatiënt, 52 jaar)

Groeiende vraag naar oogzorg

Wachtlijsten in de oogzorg zijn lang. Zij behoren tot de langste in de gezondheidszorg. Voor staaroperaties is de wachttijd soms een jaar, en voor behandeling van glaucoom drie tot zes maanden. Ook voor andere specifieke behandelingen gelden wachtlijsten. Bij ongewijzigd beleid zullen de wachtlijsten alleen nog maar langer worden. Wachten op een behandeling maakt onzeker omdat je niet weet of deze het gewenst effect zal hebben. Wachten is helemaal vervelend als je last hebt van je oogaandoening. Bovendien nemen de klachten al wachtend  vaak toe, waardoor het dagelijks functioneren soms ernstig wordt belemmerd. 

Ongelijke kansen

Bepaalde diagnostiek of zorg blijkt niet voor iedereen even toegankelijk. Dit onder meer door de slechte spreiding van topklinische zorg en sommige andere voorzieningen. Bovendien kan men pas gebruik maken van regionale centra wanneer men 40% of minder gezichtsvermogen heeft. Dat sluit mensen uit die wel degelijk problemen kunnen hebben. Ook het verzekeringsaanbod is niet voor iedereen gelijk. Sommige medicijnen worden door de ene verzekeraar wel en door de andere niet vergoed. De een mag een second opinion laten doen, de ander niet.

2.3
Vakbekwaamheid en bejegening

“Mijn oude oogarts wilde  dat ik ieder half jaar voor controle kwam. Toen hij met pensioen ging kreeg ik  een nieuwe oogarts. Die vond controle om de twee jaar voldoende. In die twee jaar zijn mijn ogen zo achteruitgegaan dat laserbehandeling nodig was. Daar moest ik nota bene zelf op aandringen. Aan uitleg en overleg met mij wordt nauwelijks tijd besteed” (diabetespatiënt,  28. jaar)

De oogzorg heeft de afgelopen 10 jaar een enorme vlucht genomen. Technisch gezien kunnen zeer knappe prestaties worden geleverd. Veel patiënten profiteren van de technische mogelijkheden. Toch blijft er nog wel wat te wensen.

Persoonlijke begeleiding en bejegening

Oudere mensen, maar niet alleen zij, zijn vaak bang; voor de behandeling, voor de gevolgen van de aandoening of de situatie waarin zij terecht kunnen komen. Dat vraagt om goede uitleg en begeleiding, voor, tijdens en na de behandeling. 

Zeker wanneer de resultaten tegenvallen is opvang en begeleiding van groot belang. Dat schiet er, zo blijkt uit de ervaringen van patiënten, nog al eens bij in. Vooral de opmerking  “ik kan niks voor u doen, u moet er maar mee leren leven” komt hard aan. Ook blijkt de bejegening nogal eens tekort te schieten. Lang niet altijd voelen gebruikers zich begrepen en gerespecteerd, vaak is er onvoldoende tijd voor vragen. 

Verschillend zorgaanbod

Niet overal, bijvoorbeeld in streekziekenhuizen, is voldoende kennis aanwezig over minder voorkomende oogkwalen. Die worden daarom vaak niet tijdig herkend, en mensen worden dan te laat doorverwezen naar meer gespecialiseerde centra. Daarnaast zijn er grote verschillen in behandelingsmogelijkheden. Patiënten zijn zich hiervan niet of onvoldoende bewust doordat ze onvoldoende geïnformeerd zijn.

Huisarts en bedrijfsarts

Een ander knelpunt is het gebrek aan kennis over oogaandoeningen bij huisartsen en  school- en bedrijfsartsen. Dit wreekt zich bij preventie en het vroegtijdig onderkennen van klachten, en bij het goed doorverwijzen. Ook de kennis over de maatschappelijke gevolgen van oogproblemen schiet nog tekort. In de artsenopleiding wordt daaraan nog te weinig aandacht besteed.

Verplegenden en verzorgenden

Medewerkers van verzorgings- en verpleeghuizen weten vaak niet hoe ze moeten omgaan met mensen met slechte ogen. Toch komen oogaandoeningen in deze instellingen veel voor. Het activiteitenaanbod en de inrichting van het gebouw zijn niet aangepast. Daardoor worden ouderen met oogaandoeningen in hun mogelijkheden beperkt. Ook veel medewerkers in de Thuiszorg zijn onvoldoende bekend met de specifieke behoeften van visueel gehandicapte cliënten.

2.4
Preventie en vroegtijdige onderkenning 

“De opticien had mijn oogdruk pas nog opgemeten en me verzekerd dat alles goed was. Jammer genoeg wist ik toen niet dat zulk onderzoek zeer oppervlakkig is, en dat er ook glaucoom voorkomt zonder hoge oogdruk” (glaucoompatiënt,  47 jaar)

Het had niet zo erg hoeven zijn

“Waren mijn oogproblemen maar eerder serieus onderzocht. Dan had mijn oogkwaal voorkomen kunnen worden of niet zo erg hoeven zijn”, is een veel gehoorde verzuchting. De ziekte van Graves bijvoorbeeld wordt door huisartsen en ook in streekziekenhuizen veelal slecht herkend.. Door de late diagnose en doorverwijzing naar een gespecialiseerd centrum wordt te weinig gebruik gemaakt van de mogelijkheid de ontsteking in een vroegtijdig stadium te behandelen.

Niet bewust van risico’s

Lang niet altijd zijn mensen zich bewust van de gevaren die ze lopen, bijvoorbeeld omdat een oogaandoening in de familie voorkomt, dus soms erfelijk kan zijn, of omdat hun chronische ziekte oogproblemen kan veroorzaken. Veel problemen ontwikkelen zich bovendien zeer geleidelijk. Het gezichtsvermogen gaat soms bijna onmerkbaar achteruit, en dan komt onderzoek en behandeling al gauw te laat.

Geen systematische screening

Nederland kent geen periodieke preventieve screening op oogaandoeningen, zoals bijvoorbeeld voor borstkanker. Ook ontbreekt een laagdrempelige eerstelijnsvoorziening gericht op preventie en vroegtijdige onderkenning.

2.5
Voorlichting en opvang

“Toen na veel onderzoeken eindelijk duidelijk werd dat ik aan een ouderdomsslijtage van het netvlies leed, een kwaal die niet te verhelpen is, stond ik binnen de kortste keren buiten de deur. ‘Ík kan niks voor u doen, u moet er maar mee leren leven’, zei de oogarts. Daar stond ik dan. Kapot, verslagen, zonder uitleg, verdere hulp of hoop. Ik moest het zelf maar verder uitzoeken” (MD-patient, 75 jaar).
Gebrek aan informatie is een van de meest genoemde knelpunten, zo blijkt uit gegevens van de SB-lijn. Mensen met oogaandoeningen maken zich zorgen en hebben dan ook veel vragen. Ze weten lang niet altijd waar ze met hun vragen terechtkunnen. De behandelend arts heeft er niet steeds voldoende tijd voor. Daar komt bij dat  informatie bij gespannen patiënten niet altijd meteen goed doordringt. Zonder goede informatie kunnen mensen zich niet mondig opstellen en zijn ze geen goede gesprekspartner van de behandelaar. Daardoor kunnen ze ook niet meebeslissen over hun behandeling, wat wel de bedoeling is van de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO), en over verdere zorg.

Eerlijk duurt het langst

Mede onder invloed van medische programma’ s op de televisie hebben mensen, soms ten onrechte, zeer hoog gespannen verwachtingen over wat er medisch-technisch bereikt kan worden. Het kan dan teleurstellend zijn als blijkt dat behandeling toch niet mogelijk is of als de resultaten tegenvallen. Soms moeten ingrijpende onderzoeken of behandelingen verscheidene keren worden herhaald. Ook over mogelijke bijwerkingen wordt te weinig informatie gegeven. Zo kan er bij laserbehandeling sprake zijn van bijeffecten. Hetzelfde geldt voor bijwerkingen van langdurig medicijngebruik. Soms kan informatie op voorhand al geruststellen, bijvoorbeeld bij klachten die op zich zelf niet ernstig hoeven te zijn. Citaat van oudere dame met mouches volantes:

 “Ik schrok me dood toen ik allemaal spinnetjes en wolkjes zag zweven voor mijn ogen.  Ik dacht: nu is het goed mis. Gelukkig ging het bij mij om een onschuldig ouderdomskwaaltje. Ik maak me nu niet druk meer over de spinnetjes”.

Informatie niet altijd toegankelijk

Voorlichting blijkt niet altijd goed toegesneden op de specifieke vragen van de patiënt en bereikt de mensen vaak ook niet op het juiste moment. Ook zijn mensen soms te gespannen om informatie goed op te nemen. Bovendien is de informatie vaak niet goed leesbaar voor mensen met slechte ogen. Dat geldt ook voor informatie via internet. Een extra probleem is de enorme versnippering in het informatieaanbod.. Wachtkamers liggen vaak vol met folders over allerlei  ziekten, organisaties en instellingen. De veelheid aan informatie werkt verwarrend. Het ontbreekt vaak aan goede begeleiding bij het zoeken naar informatie en het vinden van de juiste hulp. 

2.6
Mondigheid en patiëntenrechten

Mevrouw de Vries mag dan al 81 jaar zijn, ze wil nog van alles, en legt zich niet zo maar neer bij de uitspraak van de oogarts dat er niets meer aan haar ogen te doen is. Ze dwingt een second opinion af en vindt een professor die haar gezichtsvermogen weer wat verbetert. Een bekwame en aardige low-vision specialist helpt haar aan goede hulpmiddelen. Ze kan nu toch piano blijven spelen en naar musea gaan. Wel vindt ze het treurig dat haar eigen oogarts verdere hulp onnodig vond en haar voor lastig en eigenwijs uitmaakte.

Oogzorggebruikers worden langzaam maar zeker steeds mondiger. Ze willen serieus genomen worden en actief betrokken worden bij de keuze voor behandelingen, voor  voorzieningen en hulpmiddelen. Met andere woorden: de regie voeren over het eigen leven. Dat wordt ze nog niet altijd in dank afgenomen. Sinds enkele jaren zijn de rechten van patiënten geregeld in de WGBO, de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst. Deze wet geeft ook de oogzorggebruikers recht op informatie, op meebeslissen over behandelingen en op inzage in hun medisch dossier. In de praktijk wordt de WGBO nog niet altijd even goed nageleefd. Ook is het bestaan van deze wet nog lang niet voldoende bij het grote publiek bekend.

Een kwestie van wennen 

Soms worden mondige mensen als lastig bestempeld. Hulpverleners moeten er nog aan wennen dat ze patiënten moeten betrekken bij het opstellen van een behandelplan. Dat betekent ook dat ze voldoende tijd moeten uittrekken om te luisteren naar de wensen of klachten en om voldoende informatie te geven om zelf te kunnen (mee)beslissen. Nog niet alle oogzorggebruikers stellen zich even mondig op. Dat geldt vooral voor ouderen die opkijken tegen de arts, de deskundige. Ze gaan er vanuit dat die wel weet wat goed voor hen is. Zeker in emotionele situaties is het ook moeilijk om mondig te zijn. Van twee kanten moet daarom gewerkt worden aan een andere houding.

2.7
Blijven deelnemen aan het alledaagse leven 

Voor mevrouw Geerts hoeft het leven niet meer zo. Ze ziet al jaren erg slecht en na de dood van haar man heeft ze de moed verloren nog iets van haar leven te maken. Haar kinderen maken zich zorgen, maar kunnen haar ook niet goed helpen. Ten einde raad bellen ze de SB-lijn. Die adviseert om moeder zelf eens te laten bellen. Dat doet mevrouw Geerts. Ze besluit dan om contact op te nemen met een slechtziende dame in de buurt die ook weduwe is. De SB-lijn brengt de twee met elkaar in contact. Een tijdje later meldt mevrouw Geerts dat het een stuk beter met haar gaat. Ze heeft hulp gezocht bij een revalidatiecentrum en onderneemt weer van alles, dankzij de steun van de slechtziende lotgenoot die nu haar vriendin is.

Ben je medisch uitbehandeld? Dan moet je maar met je slechte ogen leren leven, luidt de opdracht van veel artsen. Hoe dat moet, zeggen ze er niet bij, zo blijkt uit de klachten van patiënten. En het valt niet mee om je zonder goede ogen te moeten redden in onze gevisualiseerde samenleving. Mensen ervaren dat alledaagse bezigheden moeilijker gaan. Boodschappen doen bijvoorbeeld: drukke winkels, kleine prijskaartjes en betaalautomaten. 

Soms moet de woning worden aangepast, en er is vaak huishoudelijke hulp nodig. Ook op straat en in het openbaar vervoer wordt het moeilijk, en overal tref je onleesbare teksten. Ook binnen het onderwijs en op de werkplek zijn aanpassingen noodzakelijk, maar lang niet altijd aanwezig. Dat alles maakt mensen onzelfstandiger en afhankelijker dan nodig is.

Isolement

Soms valt een visuele handicap zo zwaar dat mensen liever thuisblijven, geen hobby’s meer hebben en hun sociale contacten verwaarlozen. Hoe graag ze het ook anders zouden willen: ze voelen zich onprettig en vinden het leven niet meer de moeite waard.  Ze zien geen kans om nog aan de maatschappij deel te nemen en raken zo in een isolement. Dat komt zeker bij ouderen nogal eens voor. Toch moeten ze volwaardig kunnen deelnemen aan de samenleving en gebruik kunnen maken van de normale burgerrechten.

3.
Verbeteringen in de oogzorg

In het voorgaande hoofdstuk zijn de belangrijkste knelpunten aan de orde geweest. In dit hoofdstuk staan de gewenste verbeteringen centraal. In de interviews en paneldiscussies is gevraagd wat de oogzorggebruikers als een ideale situatie zien, en wat er moet gebeuren om die te verwezenlijken.

3.1
Schets van de ideale situatie

Patiënten willen een oogzorg nieuwe stijl, waar ze snel, goed en aardig worden geholpen. Het moet duidelijk zijn wat de verschillende beroepsgroepen te bieden hebben, en er moet in het belang van de patiënt goed worden samengewerkt. Oogzorggebruikers moeten weten waar ze terechtkunnen voor screening, diagnose en behandeling. In de ideale situatie is er sprake van een laagdrempelige, maar hoogwaardige eerstelijnsopvang. Daarin is een duidelijke rol ingeruimd voor de optometrist nieuwe stijl. Die werkt als paramedicus samen met de huisarts, de oogarts, de orthoptist en eventueel de opticien. 

De gebruiker staat centraal in de oogzorg. Hij stelt zich mondig en actief op, en is betrokken bij het kiezen voor behandeling en zorgaanbod. De informatievoorziening is sterk verbeterd. Patiëntenorganisaties en de SB-lijn spelen daarin een prominente rol. Oogartsen verstrekken standaard schriftelijke informatie over ziektebeelden en wijzen op het bestaan van patiëntenverenigingen. Er wordt veel aandacht besteed aan preventie en vroegtijdige onderkenning en behandeling van oogaandoeningen. 

Binnen de oogzorg nieuwe stijl zijn geen wachtlijsten voor belangrijke diagnostische verrichtingen en behandelingen. 

Ook is er veel aandacht voor de opleiding en nascholing van artsen. Oogzorggebruikers worden wegens hun ervaringsdeskundigheid bij deze scholing betrokken. 

De nieuwe oogzorg is afgestemd op de vragen en behoeften van de gebruikers. Dat betekent ook dat voorwaarden worden geschapen om als volwaardig burger aan het maatschappelijk leven te kunnen deelnemen. Dit vraagt om aanpassing van openbare voorzieningen en diensten.

Een en ander wordt hieronder verder uitgewerkt.

3.2
Samenhang en samenwerking

Voornaamste kenmerken van een oogzorg nieuwe stijl:

· Een laagdrempelige en goede eerstelijnsopvang. Mensen met oogklachten of met een risico op oogaandoeningen wenden zich in eerste instantie tot de huisarts of de hbo-opgeleide optometrist. 

· De huisarts is de eerste ingang, met name voor mensen met medische oogklachten. De huisarts verwijst bij medische klachten eventueel door naar de oogarts en voor brillen en contactlenzen naar de optometrist. De huisarts vervult tevens een belangrijke rol bij het verstrekken van informatie en fungeert als poortwachter en zonodig als zorgcoördinator.

· De hbo-opgeleide optometrist vangt mensen op die denken een kleine afwijking te hebben die met een optisch gezichtshulpmiddel, bijvoorbeeld bril of contactlenzen, kan worden gecorrigeerd. De optometrist richt zich vooral op “pluis en niet pluis”, ofwel medisch verdacht of niet. In aanvulling daarop is het voorstelbaar dat de hbo-opgeleide optometrist op verzoek van de oogarts een rol krijgt bij controlewerkzaamheden. Maar dan moet wel een aparte gedragslijn met kwaliteitseisen worden ontwikkeld die door alle partijen wordt onderschreven. Wanneer nader onderzoek of behandeling aan de orde is verwijst de optometrist via (of in spoedgevallen: met kennisgeving aan) de huisarts door naar de oogarts. Als volstaan kan worden met een bril of contactlenzen kan de optometrist die zelf aanmeten en leveren of eventueel verwijzen naar een opticien.

· Kinderen tot twaalf jaar met oogklachten worden voor onderzoek altijd naar de oogarts doorverwezen. 

· De oogarts richt zich op de (nadere) diagnostiek en controlewerkzaamheden en op het behandelen van oogaandoeningen. 

· De oogarts verwijst zonodig terug naar huisarts of optometrist en attendeert mensen tevens op de Slechtzienden en Blindenlijn, low-vison specialist en /of (revalidatie)zorg voor slechtzienden en blinden.

· Een goede taakafbakening tussen de diverse beroepsgroepen en voorzieningen. Voor gebruikers moeten de taken en verantwoordelijkheden van de verschillende beroepsgroepen duidelijk zijn. 

· Een optimale samenwerking tussen instellingen en beroepsbeoefenaren. In het belang van de patiënt en cliënt wordt door de diverse behandelaars adequaat overleg gepleegd en zonodig tijdig doorverwezen.

· Optometrist, orthoptist en technisch oogheelkundig-assistent kunnen op verzoek binnen de oogheelkundige zorg een deel van de huidige werkzaamheden van de oogarts overnemen. De oogarts blijft verantwoordelijk maar heeft zo meer tijd voor zijn specialistische taken.

Voorwaarden 

Oogzorggebruikers zien grote voordelen in bovengenoemd model. Wel stellen ze aan de invoering voorwaarden:

· De behoeften van de oogzorggebruikers staan centraal in de oogzorg.

· Voor gebruikers geldt een instemmingsrecht en keuzevrijheid voor behandelingen, instellingen, hulpverleners en hulpmiddelen.

· Gebruikers beschikken over goede en betrouwbare informatie om zelf te kunnen kiezen. Kinderen krijgen aangepaste informatie en begeleiding.

· Gebruikers hebben recht op een second opinion en op een goede klachtenregeling.

· Er is een duidelijke scheiding tussen de commerciële activiteiten van de optometrist en zijn werkzaamheden in het kader van de eerstelijnszorg. Deze laatste taak kent een eigen tariefstelling. Er is geen sprake van een gedwongen winkelnering.

· De bevoegdheden en handelswijze van alle oogzorgberoepsgroepen zijn in een protocol vastgelegd. Er is een systeem van certificering met duidelijke kwaliteitskeurmerken.

· De eerstelijnsopvang is laagdrempelig en er is voldoende tijd voor de cliënten.

· De dossiervorming is eenduidig. De gebruiker kan voor zijn dossier altijd bij zijn huisarts terecht, en op de diverse behandellocaties. Verder dient onderzocht te worden op welke wijze de medische zorgpas de dossiervorming en –raadpleging kan ondersteunen.

· De huisarts wordt adequaat geïnformeerd, zodat hij zijn rol als poortwachter en behandelingscoördinator naar behoren kan vervullen.

· De oogzorg nieuwe stijl wordt op hoofdlijnen in alle regio’s uniform ingevoerd.

Invoering van het model

Naar verwachting zal de besluitvorming over een nieuw model in de oogzorg op korte termijn worden afgerond. De afspraken zullen op regionaal niveau verder moeten worden uitgewerkt. Dit vraagt van alle betrokkenen de bereidheid om open en constructief vormen van samenwerking te ontwikkelen. Het is van belang dat patiëntenorganisaties hierbij actief betrokken worden. Naar verwachting zal de invoering van bovengenoemd model budgettaire consequenties hebben. Ook zal de wet- en regelgeving deels moeten worden aangepast. De Rijksoverheid wordt gevraagd zich hierin constructief op te stellen.

3.3
Opheffen wachtlijsten 

De vraag naar oogzorg zal als gevolg van de vergrijzing, de toenemende medisch-technische mogelijkheden en een betere screening de komende jaren sterk toenemen. Zonder ingrijpende maatregelen zullen de toch al lange wachtlijsten verder groeien, en dat is onaanvaardbaar. De  volgende punten zijn daarom van belang:

· Een betere efficiency binnen de oogzorg, onder meer door versterking van de eerstelijnszorg en verbetering van de samenhang en samenwerking zoals hierboven is aangegeven. 

· Goede informatie voor gebruikers over aandoeningen en behandelingsmogelijkheden. Dit voorkomt onnodig en ongericht “shoppen” van gebruikers.

· Een uniforme en ook voor gebruikers begrijpelijke wachtlijstregistratie, om mensen toch zo snel mogelijk te kunnen helpen.

· Capaciteitsuitbreiding van de oogzorg. De oogheelkundige zorg moet in overeenstemming worden gebracht met de Europese norm van 1 arts op 25.000 inwoners. Ook moeten in een aantal specialismen (o.a. orbitachirurgie) meer artsen  worden opgeleid en dienen de behandelingsmogelijkheden meer over het land te worden gespreid.

· Uitbreiding van de beschikbare middelen zodat de wachtlijsten kunnen worden teruggedrongen. Beroepsgroepen, verzekeraars en patiëntenorganisaties zullen op korte termijn gezamenlijk in kaart moeten brengen welk aanvullend budget hiervoor nodig is. De overheid wordt gevraagd dit bedrag beschikbaar te stellen.

3.4
Verbeteren vakbekwaamheid en bejegening

Een oogzorggebruiker moet kunnen vertrouwen op de vakbekwaamheid van zijn behandelaar die ook voldoende tijd voor hem neemt en hem respectvol behandelt. Wat dit betreft is het volgende nodig:

· Beroepsgroepen ontwikkelen en implementeren behandel- en gedragsprotocollen. Onderdeel hiervan is het attenderen op patiënten- en belangenorganisaties en de SB-lijn.

· Er komt een voor gebruikers inzichtelijk systeem van certificering van beroepsgroepen en instellingen binnen de oogzorg.

· Voor risicogroepen, waaronder lijders aan erfelijke en chronische aandoeningen wordt in het behandelprotocol een periodiek onderzoek opgenomen. Veel aandacht moet worden besteed aan de naleving van deze protocollen.

· De beroepsbeoefenaren  worden bijgeschoold in o.a. de bejegening van oogzorggebruikers, de begeleiding, het voeren van slecht-nieuws-gesprekken en het geven van informatie. Organisaties van oogzorggebruikers worden, naar het voorbeeld van het WOCZ project “Ervaringsdeskundigheid” bij de ontwikkeling en uitvoering van scholingsmodules betrokken.

· Binnen de medische opleidingen wordt de aandacht voor oogaandoeningen sterk uitgebreid. Het gaat dan vooral om preventie, screening en vroegtijdige onderkenning, en om kennis van de sociale kaart.

· Thuiszorgmedewerkers en verplegenden en verzorgenden worden geschoold in het omgaan met mensen met oogaandoeningen. Ook de woonzorgcentra en het activiteitenaanbod worden aangepast. De medewerkers hebben naast hun zorgtaken ook een signalerende functie.

3.5
Informatiecampagne gericht op preventie en vroegtijdige onderkenning

Oogaandoeningen moeten snel worden herkend en behandeld. Daarom is nodig: 

· Een brede publiekscampagne waarin wordt uitgelegd wanneer iemand risico loopt en zich moet laten onderzoeken, en tot wie men zich daarvoor kan wenden. Zo moet het verschil duidelijk zijn tussen bijvoorbeeld opticien en optometrist.

· Overheid, patiëntenorganisaties, beroepsgroepen en bedrijfsleven moeten de handen ineenslaan en gezamenlijk zo’n publiekscampagne opzetten en uitvoeren.

3.6
Goede voorlichting 

Oogzorggebruikers moeten snel en eenvoudig kunnen beschikken over informatie en voorlichtingsmateriaal. Voor een belangrijk deel zal deze informatie worden gegeven door de beroepsbeoefenaar, als onderdeel van de behandeling. In aanvulling daarop zal extra (veelal schriftelijke) informatie beschikbaar moeten zijn.

De benodigde informatie betreft:

· Oogaandoeningen, symptomen, prognose, behandelingsmogelijkheden, risico’s en gevolgen.

· Patiënten- en belangenorganisaties en de Slechtzienden- en Blindenlijn.

· Het zorgaanbod waar men terecht  kan voor diagnose, behandeling en revalidatie.

· Hulpmiddelen, voorzieningen, regelingen en verstrekkingen vanuit de overheid en zorgverzekeraars.

Het (farmaceutisch) bedrijfsleven kan een belangrijke rol spelen bij het samenstellen van informatieproducten, bijvoorbeeld door patiëntenorganisaties op bijsluiters te vermelden en in de vorm van sponsoring van informatieproducten.

Voorwaarden voor goede voorlichting zijn onder meer:

· De informatie moet begrijpelijk zijn en ook voor slechtzienden en blinden goed te gebruiken. Dit geldt ook voor internetpagina’s met relevante informatie. 

· Speciale aandacht krijgt de voorlichting aan kinderen tot 12 jaar (en hun ouders).

· De gebruiker moet weten waar hij zo snel mogelijk de juiste informatie kan verkrijgen.

· Beroepsgroepen en gebruikers ontwikkelen samen een communicatieprotocol. 

3.7
Mondigheid  en naleving patiëntenrechten

Van oogzorggebruikers wordt een actieve opstelling verwacht: vragen stellen, informatie zoeken en zelf meebeslissen over onderzoek, behandelingen, zorg en hulpmiddelen. Daartoe is het van belang dat hun positie binnen de zorg verder wordt versterkt. Voorwaarden hiervoor zijn onder meer:

· Steeds kunnen beschikken over begrijpelijke en toegankelijke informatie.

· Kennis en naleving van de patiënten- en cliëntenrechten.

· De mogelijkheid van inzage in het dossier en second opinion.

· Een onafhankelijke klachtenregeling, met duidelijke procedures en een snelle afhandeling.

Naast rechten hebben patiënten ook plichten. Van patiënten mag worden verwacht 

dat zij: 

· Trouw zijn aan afgesproken behandelingen, medicatie en geadviseerde leefwijze.

· Informatie geven aan de behandelend arts over andere relevante aandoeningen, behandelingen en omstandigheden.

3.8
Actieve rol voor patiënten- en belangenorganisaties

Patiënten- en belangenorganisaties spelen bij de veranderingen binnen de oogzorg een belangrijke rol. Ook hebben ze een eigen taak bij voorlichting, opvang en begeleiding van mensen met oogaandoeningen. Voorwaarden voor een actieve patiëntenbeweging zijn: 

· Beroepsbeoefenaren stimuleren hun patiënten om bij patiëntenorganisaties steun te zoeken bij het verwerken van het verlies van gezichtsvermogen, en het leren omgaan met de gevolgen.

· Patiëntenorganisaties dragen zorg voor een goed aanbod aan lotgenotencontact (bijvoorbeeld gespreksgroepen en telefonische opvang) en voorlichtingsmateriaal. Zij geven in samenwerking met beroepsgroepen bekendheid aan hun activiteiten.

· Patiëntenorganisaties stellen zich op landelijk en regionaal niveau actief op bij de ontwikkeling en invoering van vernieuwingen in de oogzorg.

· Patiëntenorganisaties nemen actief deel aan het formuleren van kwaliteitscriteria en de ontwikkeling van meetinstrumenten ten behoeve van de kwaliteitsbeoordeling van instellingen en beroepspraktijken.

· Patiënten- en belangenorganisaties bundelen hun krachten en versterken hun positie.

· De patiëntenbeweging moet genoeg geld hebben om haar werk goed te doen.

3.9
De Slechtzienden- en Blindenlijn (SB-lijn)

In aanvulling op de voorlichting die beroepsbeoefenaren in het kader van de behandeling geven speelt de SB-lijn, de informatie- en adviesdienst van de Federatie Slechtzienden- en Blindenbelang, een belangrijke rol. De SB-lijn is verantwoordelijk voor opvang en algemene informatievoorziening aan mensen met een oogaandoening en hun omgeving. Voor specifieke informatie en hulp wordt naar verwante patiëntenorganisaties of zorginstellingen doorverwezen. De telefonische opvang vanuit de SB-lijn blijkt zeer laagdrempelig te zijn. Er bellen  jaarlijks meer dan 10.000 mensen. Ook de SB-lijn moet over voldoende middelen kunnen beschikken om mensen op te leiden en een goed documentatie- en registratiesysteem te ontwikkelen. Bovendien moet er genoeg geld zijn om de SB-lijn ook bij het grote publiek meer bekendheid te geven.

3.10
Erkenning burgerrechten 

De rechten op een volwaardige deelname van gehandicapten aan het maatschappelijk leven worden erkend. Het verbod op discriminatie op grond van handicap wordt in de Grondwet vastgelegd. Er wordt actief gewerkt aan het wegnemen van belemmeringen. Onder andere de Gehandicaptenraad heeft dit thema uitgewerkt. In het kort gaat het om onder meer:

· Toegankelijk maken van openbaar vervoer; publieke ruimten en diensten.

· Voor iedereen bruikbare consumentengoederen.

· Maatschappelijk relevante informatie die voor iedereen toegankelijk is.

· Aangepaste woningen met voldoende assistentie en hulpmiddelen.

· Deelname aan o. a regulier onderwijs, het arbeidsproces en recreatie.
 De 10 vereisten voor goede oogzorg, bezien vanuit het gebruikersperspectief

1. Onder regie van het LPO wordt een model ontwikkeld voor een oogzorg nieuwe stijl. Dit model wordt gekenmerkt door: een optimale taakverdeling en samenwerking tussen de beroepsgroepen; een heldere en op hoofdlijnen uniforme organisatie van de oogzorg; veel aandacht voor preventie, vroegtijdige opsporing en behandeling; adequate doorverwijzing; goede voorlichting en naleving van patiëntenrechten; een actieve rol van de patiëntenorganisaties.

2. Binnen de oogzorg nieuwe stijl staat de gebruiker centraal. Oogzorgpraktijken zijn goed bereikbaar en toegankelijk. Informatie is snel en gemakkelijk te krijgen en voor iedereen leesbaar. Het zorgaanbod is ook afgestemd op specifieke gebruikers-groepen zoals kinderen, ouderen en visueel gehandicapten. Oogzorggebruikers beslissen zelf mee over behandeling en hulpverlening. Zij kunnen zonodig een second opinion krijgen. Zij kennen hun rechten en deze worden door de beroepsgroepen nageleefd. 

3. De eerstelijnsopvang is laagdrempelig, transparant, en kwalitatief hoogwaardig. De hbo-opgeleide optometrist krijgt in samenwerking met de huisarts binnen de eerstelijnsopvang een belangrijke en heldere taak, gericht op het voorkomen en vroegtijdig herkennen van oogaandoeningen en het zonodig adequaat doorverwijzen naar de tweedelijnsoogzorg.  Er komt bij de optometrist een duidelijke scheiding tussen commerciële activiteiten en eerstelijnsopvang.

4. Wachtlijsten voor oogbehandelingen worden ingekort of opgeheven, o.a. door verbetering van de eerstelijnsoogzorg en uitbreiding van de capaciteit in de tweedelijnsoogzorg. Er komt een heldere en openbare wachtlijstregistratie. 

5. Er komt meer aandacht voor oogaandoeningen en de gevolgen daarvan in de opleiding van artsen en andere beroepsgroepen. Belangen- en patiënten-organisaties worden actief bij de opleidingen betrokken.

6. Patiënten, overheid en beroepsgroepen starten samen een publiekscampagne, gericht op het voorkomen en vroegtijdig onderkennen van oogaandoeningen.

7. Patiënten- en belangenorganisaties worden structureel en actief betrokken bij de ontwikkeling en implementatie van de oogzorg nieuwe stijl. Tevens worden zij actief betrokken bij de informatievoorziening en opvang van oogzorgpatiënten. 

8. De centrale positie van de Slechtzienden- en Blindenlijn wordt versterkt. De lijn is  als consumentenlijn verantwoordelijk voor eerste opvang en informatie aan mensen met een oogaandoening of visusbeperking. Voor verdere hulp wordt naar patiënten- en belangenorganisaties en de professionele zorg verwezen. 

9. De belangen- en patiëntenorganisaties en de SB-lijn worden financieel in staat gesteld om hun belangrijke rol en taak binnen de oogzorg goed uit te voeren.

10. De burgerrechten van (visueel) gehandicapten worden erkend, en er komt een actief beleid gericht op het wegnemen van belemmeringen om volwaardig aan de samenleving te kunnen deelnemen. 

Schema:
Samenwerking in de oogzorg

In onderstaand schema is ‘op hoofdlijnen’ aangegeven hoe de samenwerking in de oogzorg er in de toekomst uit zou moeten zien. Centraal staan hier huisarts, oogarts en optometrist omdat in de oogzorg van de toekomst de samenwerking en afstemming tussen deze drie partijen in ieder geval goed geregeld moet zijn. Vanzelfsprekend is dit schema en sterke vereenvoudiging van de werkelijkheid. Zo ontbreekt de opticien, die voor een groot deel van de oogzorggebruikers normaal gesproken het aanspreekpunt is en blijft. Ook de instellingen die betrokken zijn bij het bieden van hulp aan mensen met een blijvende ernstige visuele beperking worden hier slechts met een stippellijn afgebeeld. Wat geldt voor de partijen geldt ook voor hun onderlinge relaties. In werkelijkheid lopen er vanzelfsprekend meer lijnen dan hier afgebeeld, bijvoorbeeld tussen huisarts en regionale instellingen en tussen regionale instellingen en optometrist.

Regionale instellingen voor hulpverlening aan mensen

met een blijvende ernstige visuele beperking
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