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1 INLEIDING

In 2006 zal de Inspectie voor de Gezondheidszorg een nieuwe uitgave van
de Staat van de Gezondheidszorg het licht doen zien. Het thema van deze
Staat van de Gezondheidszorg is ‘ Patiéntenrechten’. Het is de bedoeling om
vanuit een aantal perspectieven de huidige situatie met betrekking tot de
patiéntenrechten in Nederland in kaart te brengen, en deze situatie te
beoordelen op de aanwezigheid van onduidelijkheden, knelpunten en
lacunes. Dit deelrapport is opgesteld in het kader van de voorbereidingen
van de Staat van de Gezondheidszorg 2006. In dit rapport staan de volgende
vragen centraal: welke inhoud hebben de rechten van patiénten op grond
van de thans geldende wettelijke regelingen en de rechtspraak, en welke
problemen doen zich daarbij voor?

In overleg met de opdrachtgever is bedoten enkele beperkingen aan te

brengen. Het veld van de patiéntenrechten is te breed en te uiteenlopend om

alle aspecten daarvan in een studie al's de onderhavige aan de orde te laten

komen. Na een algemeen hoofdstuk, dat zich richt op het Nederlandse

wetgevingscomplex as zodanig, wordt in afzonderlijke hoofdstukken nader

ingegaan op een drietal patiéntenrechten:

1. Het recht van de patiént om keuzen te maken (informatie en
toestemming);

2. Het recht van de patiént op verantwoorde zorg;

3. Het klachtrecht van de patiént.

Dit rapport is gebaseerd op een analyse van wetgeving, literatuur en
rechtspraak op het gebied van de patiéntenrechten. De nadruk heeft daarbij
gelegen op de periode 1995-2006. Buitenlandse wetgeving blijft in dit
rapport buiten beschouwing. Daaraan is in het kader van de voorbereiding
van de Staat van de Gezondheidszorg 2006 een aparte deelstudie gewijd,
uitgevoerd door prof. mr H. Nys (Katholieke Universiteit van Leuven).



2 HET NEDERLANDSE WETGEVINGSCOMPLEX
MET BETREKKING TOT DE PATIENTEN-
RECHTEN

21 Inleiding

Sinds het midden van de jaren negentig van de vorige eeuw is in Nederland
een groot aantal wettelijke regelingen op het gebied van de patiéntenrechten
tot stand gekomen. Dit was in belangrijke mate het resultaat van beleids
bedlissingen die zo'n twintig jaar eerder, in het midden van de jaren
zeventig, werden genomen. Tot die tijd werd er algemeen van uit gegaan dat
de rechten van patiénten voldoende werden gewaarborgd door de regels van
de medische ethiek. In de loop van de jaren zeventig werd dit echter geen
toereikende aanpak meer gevonden, onder meer omdat de regels van
medische ethiek eenzijdig door hulpverleners en hun organisaties werden
opgesteld. Patiéntenrechten werden van een dergelijke maatschappelijke
betekenis geacht, dat ook betrokkenheid van anderen (patiéntenorganisaties,
de wetgever) noodzakelijk werd bevonden. Besloten werd de meest
fundamentel e patiéntenrechten bij wet te regelen.

De ontwikkeling op weg naar wetgeving kende een aantal stadia. Een
belangrijke fase was die waarin de toenmalige Centrale Raad voor de Volks-
gezondheid over een aantal onderwerpen uit de catalogus van patiéntent
rechten adviezen uitbracht. Dit gebeurde in de periode 1978-1982. De
betreffende adviezen, vijf in getal, bevatten een blauwdruk voor wetgeving.
Nadien tot stand gekomen wettelijke regelingen a's de Wet geneeskundige
behandelingsovereenkomst en de Wet klachtrecht cliénten zorgsector zijn in
belangrijke mate op genoemde adviezen terug te voeren. Het wetgevings-
complex dat de afgelopenperiode tot stand is gekomen heeft zich echter niet
beperkt tot de onderwerpen waarover de Centrale Raad eertijds adviseerde.
Ook op tal van andere gebieden is wetgeving gerealiseerd die direct of
indirect van betekenis is voor de rechtspositie van patiénten.

Het thans bestaande wetgevingscomplex heeft de volgende inhoud, waarbij
kan worden onderscheiden tussen wettelijke regelingen die direct en indirect
van belang zijn voor de rechten van patiénten:*

! Een opsomming al's deze blijft altijd enigszins arbitrair. Er zijn veel wettelijke regelingen met onderdelen of
bepaingen die van belang zijn voor de rechtspositie van de patiént. Genoemd worden de wettelijke regelingen
waarvan de inhoud in belangrijke of overwegende mate de rechtspositie van patiénten betreft. Daarbij kan het gaan
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Direct gericht op de patiéntenrechten:

- Wet geneeskundige behandelingsovereenkomst;

- Wet klachtrecht cliénten zorgsector;

- Wet mentorschap;

- Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen,
- Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen;

- Wet op het bevolkingsonderzoek;

- Wet op de orgaandonatie;

- Wet op de medische keuringen;

- Infectieziektenwet.

(Meer) indirect? gericht op de patiéntenrechten:

- Wet medezeggenschap cliénten zorginstellingen,

- Wet op de beroepen in de individuele gezondheidszorg;

- Kwaliteitswet zorginstellingen;

- Zorgverzekeringswet c.a;

- Algemene wet bijzondere ziektekosten c.a;

- Wet toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding.

Aangetekend zij dat deze wettelijke regelingen de positie van beroeps
beoefenaren en patiénten regelen, maar dat de rollen die zij vervullen
wisselend van aard kunnen zijn. De patiént is doorgaans een persoon die
vanwege een gezondheidsprobleem onderzoek en/of behandeling behoeft,
maar kan ook proefpersoon zijn in het kader van een medisch-weten
schappelijk onderzoek. De artsis veelal de persoon die een patiént
behandelt, maar kan een andere, niet-behandelende rol vervullen (onder-
zoeker, keuringsarts e.d.). Die andere rol kan de arts ook tegenover de
patiént brengen, bijvoorbeeld als het gaat om vrijheidsbeneming of andere
vormen van dwang (psychiatrie, infectieziektenbestrijding). Onder de
paraplu van de patiéntenrechten zijn a deze variaties aan de orde.

Wettelijke regelingen moeten worden gezien en beoordeeld in relatie tot de
rechtspraak. In het Nederlandse systeem speelt de rechter een grote rol bij
het verduidelijken en uitwerken van (veelal) globale wettelijke bepalingen.
Om te kunnen weten wat een wettelijk geregeld patiéntenrecht precies
betekent, is het bestuderen van rechtspraak vaak een vereiste. Sommige

om wettelijke regelingen die ook andere doelstellingen nastreven (zoals bijvoorbeeld het beschermen van belangen
van anderen dan de patiént).

2 Met ‘indirect’ word bedoeld dat de realisatie van patiéntenrechten gehedl of gededltelijk afhankelijk isvan
medewerking van anderen dan de patiént zelf (cliéntenraad, beroepsbeoefenaren, zorgverzekeraar).
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patiéntenrechten, en in het bijzonder het nog te bespreken recht van de
patiént op informatie, zijn in de rechtspraak uitvoerig behandeld.

2.2 Nader e typering van het Nederlandse wetgevingscomplex

Gedurende de afgelopen 15 jaar isin Nederland vedl wetgeving tot stand
gebracht die direct of indirect van belang is voor de rechten van de patiént.
Dit wetgevingscomplex kan globaal worden verdeeld in de volgende
clusters:

221  Wetgeving die beoogt rechten van burgersin het algemeen te
regelen

Een discussie over het wetgevingscomplex in de gezondheidszorg zal
doorgaans gericht worden op de wettelijke regelingen die specifiek voor de
gezondheidszorg zijn ontwikkeld. Er kunnen echter ook algemene
regelingen relevant zijn. Een van de meest aansprekende voorbeelden is de
Wet bescherming persoonsgegevens. Dergelijke wettelijke regelingen
blijven in deze studie verder buiten beschouwing.

2.2.2  Wetgeving die beoogt de algemene rechten van de patiént te
regelen

Deze wetgeving is direct gericht op de rechten van de patiént. Aan de orde
zijn algemene patiéntenrechten als het recht op informatie, het
toestemmingsvereiste, het recht op privacy, rechten m.b.t. het dossier, de
rechtspositie van minderjarigen en wilsonbekwame patiénten e.d.

Hierbij gaat het om:
- Wet geneeskundige behandelingsovereenkomst;
- Waet klachtrecht cliénten zorgsector.

2.2.3  Wetgeving die beoogt de rechten van patiénten in bijzondere
Situatieste regelen

Hierbij gaat het om een groot aantal regelingen, waarin de rechten van de
patiént een meer of minder belangrijke plaats innemen, naast tal van andere
onderwerpen. In deze regelingen komen patiéntenrechten op verschillende
manieren aan de orde, dwz niet alleen in de vorm van direct op de patiént
zelf betrekking hebbende regels (inzake het geven van informatie, het
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verkrijgen van toestemming e.d.) maar ook in de vorm van criteria voor het

handelen van hulpverleners of andere betrokkenen (onderzoekers,

verzekeraars e.d). Voorbeelden van het laatste zijn:

- de criteriavoor een vergunningsplichtig bevolkingsonderzoek, als
genoemd in de Wet op het bevolkingsonderzoek;

- de criteriavoor het mogen toepassen van dwang en beperkingen, as
genoemd in de Wet Bopz en de Infectieziektenwet;

- de‘vragengrens zoals geregeld in de Wet op de medische keuringen;

- deverplichting om een patiént die onder mentorschap is gesteld
niettemin zoveel mogelijk te betrekken bij het nemen van beslissingen.

Uit deze normeringen vloeien evenzeer rechten van de patiént voort. Dat

kunnen rechten zijn die een activiteit van een ander vooronderstellen

(bijvoorbeeld de plicht de patiént ergens over te informeren), maar ook het

recht om van bepaalde activiteiten verschoond te blijven (bijvoorbeeld het

achterwege laten van dwang in gevallen die buiten de wettelijke criteria

vallen).

Te denken valt aan de volgende wettelijke regelingen:

- Wet bijzondere opnemingen in psychiatrische ziekenhuizen,
- Wet op het mentorschap;

- Wet op het bevolkingsonderzoek;

- Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen;

- Wet op de orgaandonatie;

- Wet op de medische keuringen;

- Infectieziektenwet.

Aan deze rij zouden kunnen worden toegevoegd:

- Wet afbreking zwangerschap;

- Wet toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding,

maar wel met de kanttekening dat de rechten die op basis van deze wetten
zouden kunnen worden geformuleerd (recht op zwangerschapsafbreking,
recht op levensbeéindiging) slechts kunnen worden gerealiseerd door

middel van een medische ingreep. Een arts kan daartoe niet verplicht
worden, reden waarom sommigen er de voorkeur aan geven in dit kader niet
van ‘rechten’ te spreken.

224  Wetgeving inzake de kwaliteit van zorg

De wetgeving op het gebied van de kwaliteit van zorg betreft zowel de
kwaliteit van door beroepsheoefenaren en instellingen verleende diensten
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als de kwaliteit van op het gebied van de zorg gebruikte producten en stoffe-
lijke zaken (geneesmiddelen, medische hulpmiddelen, bloed en bloed-
producten, organen, lichaamsmateriaal). Deze wetgeving is niet direct op de
patiént gericht, maar stelt normen aan het handelen van hulpverleners, resp.
aan de veiligheid en werkzaamheid van producten. Indirect vlioeien uit deze
wettelijke regelingen wel patiéntenrechten voort: recht op verantwoorde
zorg, recht op veilige en werkzame producten.

Voorbeelden van wettelijke regelingen uit deze categorie:
- Wet op de beroepen in de individuele gezondhei dszorg;
- Kwaliteitswet zorginstellingen,

- Wet op de geneesmiddel envoorziening;

- Wet inzake bloedvoorziening;

- Wet medische hulpmiddelen.

225 Wetgeving inzake het stelsel van zorg

Belangrijk is dat patiénten kunnen kiezen welke zorg zij willen ontvangen,
van welke zorgaanbieder. Deze keuzevrijheid is echter niet onbeperkt. In de
wetgeving gaat het sinds 1 januari 2006 vooral om een keuze tussen zorg
verzekeraars. de ene verzekeraar biedt de verzekerde patiént mogelijk meer
mogelijkheden om te kiezen dan de andere. Dat kan weer afhangen van de
soort polis die de patiént kiest: een duurdere restitutiepolis biedt naar ver-
wachting meer keuzevrijheid dan een goedkopere naturapolis. De komende
jaren moet blijken of het nieuwe stelsel ook werkelijk tot zo'n situatie leidit.
Naarmate zorgverzekeraars met meer zorgaanbieders contracten suiten,
neemt het belang van het onderscheid tussen natura: en restitutiepolissen af .
Het bovenstaande gaat over het wettelijk bepaal de bas spakket, ten aanzien
waarvan voor zorgverzekeraars een acceptatieplicht geldt. Dit is een
duidelijk patiéntenrecht: het recht om verzekerd te zijn voor het basispakket.
Dit recht is wel gekoppeld aan duidelijke plicht van de verzekerde, namelijk
om premie te betalen. Met betrekking tot aanvullende verzekeringen is er
van een andere situatie sprake: op dat punt mogen verzekeraars selecteren
en geldt derhalve geen acceptatieplicht.

Wetgeving:

- Zorgverzekeringswet c.a,;
- AWBZca
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2.2.6 Internationaleregelingen

Van het Nederlandse wetgevingscomplex maken ook deel uit internationale
verdragen die in onze rechtsorde bindende kracht hebben of zullen krijgen.
Van oudsher zijn daarbij belangrijk het Europees Verdrag tot bescherming
van de Rechten van de Mens (EVRM, Raad van Europa) en het Verdrag
inzake Burgerlijke en Politieke Rechten (VN). Specifiek voor de gezond-
heidszorg is van belang het Verdrag inzake de mensenrechten en de
biogeneeskunde (Raad van Europa). Voor deze verdragen geldt dat zij
algemene bepalingen bevatten (mensenrechten). In het algemeen geldt dat
de Nederlandse wetgeving aan deze bepalingen voldoet. In specifieke
situaties kan evenwel blijken, bijvoorbeeld uit een uitspraak van het
Europese Hof voor de Rechten van de Mens, dat onderdelen van de
Nederlandse wetgeving aanpassing behoeven. De genoemde internationale
regelingen bevatten onder meer bepalingen met betrekking tot de drie
inhoudelijke thema' s die verderop in dit rapport worden uitgewerkt. In
overleg met de opdrachtgever is evenwel bedoten deze deelstudie te
beperken tot Nederlandse wetgeving en rechtspraak. Internationale
verdragen en de jurisprudentie van de Europese rechter blijven derhalve
buiten beschouwing.

2.3 Het mensbeeld van de wetgever

Een belangrijke vraag is welk mensbeeld er eigenlijk aan de wetgeving ten
grondslag ligt. Deze vraag is overigens niet eenvoudig te beantwoorden. In
de eerste plaats omdat de in par. 2 genoemde wetgeving niet op één momert
tot stand is gekomen, maar gedurende een lange periode, waarin de doel-
stellingen van de wetgever en de maatschappelijke opvattingen nogal eens
wisselden. In de tweede plaats omdat, als een gevolg van de genoemde
tijdspanne, zelfs met elkaar samenhangende wettelijke regelingen lang niet
altijd in samenhang met elkaar zijn ontworpen en behandeld. In de derde
plaats omdat maar zelden in het kader van een wetgevingsproces expliciet
over het mensbeeld van de wetgever wordt gesproken. Of er aan een wette-
lijke regeling een bepaald mensheeld ten grondslag ligt, en zo ja welk dat
dan is, moet veelal worden afgeleid uit indirecte informatie. Daarbij valt
overigens op dat tijdens de parlementaire behandeling van wettelijke
regeling door de Tweede Kamer vaker wordt verwezen naar begrippen als
zelfbeschikking, autonomie, emancipatie e.d. dan door de verantwoordelijke
bewinddlieden. Van de kant van de regering bestaat doorgaans terug-
houdendheid met betrekking tot het gebruik van dergelijke ‘ grote’
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begrippen. Zo wordt in de parlementaire stukken inzake de Wgbo uitvoerig
ingegaan op de maatschappelijke wenselijkheid van een wettelijke regeling
van de patiéntenrechten, maar komen we geen uitvoerige beschouwingen
tegen over het recht van de patiént op zelfbeschikking. Tochwordt onder
meer deze wet in vedl literatuur wel gezien als gestolde zelfbeschikking. In
nog ved sterkere mate heeft dit zich voorgedaan met betrekking tot de Wet
Bopz. De totstandkoming van deze wet gedurende de periode 1971-1983
stond vedl meer in het teken van de rechtspositie van de patiént dan in die
van de tweede doelstelling van deze wet, het beschermen van de patiént en
anderen tegen gevaarlijke gedragingen die voorvloeen uit een psychische
stoornis. Pas de laatste jaren bestaat, mede onder invloed van gewijzigde
maatschappelijke omstandigheden en opvattingen, meer aandacht voor die
tweede doelstelling van de Wet Bopz.

De vraag welk mensbeeld aan de patiéntenwetgeving ten grondslag ligt is
interessant, maar kan in dit kader slechts zeer beperkt aan de orde komen.
Het gaat bovendien om een abstract en enigszins ‘ ongrijpbaar’ onderwerp,
dat zich ook niet makkelijk laat vertalen in concrete aanbevelingen voor
wetgeving. Niettemin is het van belang dat de wetgever zich bewust is van
de veelvormigheid en complexiteit van de praktijk waarop de wetgeving van
toepassing is. De wetgever heeft van nature de neiging algemene regels te
formuleren, die van toepassing zijn op zoveel mogelijk situaties. Dit kan
leiden tot een benadering die te weinig rekening houdt met verschillen
tussen situaties en/of patiéntengroepen. Er wordt dan ook wel betoogd dat
de wetgever te optimistisch is over de mogelijkheden en competenties van
patiénten. Deze kritiek is verwoord met betrekking tot zowel de Wgbo als
de Wet Big.

Met betrekking tot de Wgbo wordt dan gesteld dat deze wet te veel uitgaat
van de patiént die in staat is zijn rechten te doorgronden en zelf op te komen
voor de naleving daarvan. De vraag is of dat in de praktijk van de gezond-
heidszorg altijd reéel is. Een alternatieve wetgevingsbenadering is die,
waarin de wetgeving niet alleen is geént op algemene uitgangspunten, maar
ook op overwegingen betreffende de kwetsbaarheid van bepaal de groepen
patiénten (zoal s wilsonbekwame patiénten). Vanuit deze optiek gezien zou
kunnen worden gesteld dat de bijvoorbeeld de Wgbo teveel is gebaseerd op
het mensbeeld van een patiént die zich goed laat informeren, en op basis
daarvan een weloverwogen bedlissing neemt. Dit mensbeeld gaat voorbij
aan de vele situaties waarin patiénten in de gezondheidszorg weliswaar op
hoofdlijnen willen weten wat hun inhoudelijke rechten zijn, maar zij deze
rechten niet willen uitoefenen of ze de voorkeur geven aan vormen van
ondersteuning.
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Ook met betrekking tot de Wet Big wordt wel gesproken van overschatting
van de mogelijkheden van patiénten. Daarbij gaat het om de ruimte die deze
wet laat voor alternatieve genezers. De wetgever heeft deze ruimte
gecreéerd in de veronderstelling dat burgers zelf afgewogen keuzen maken,
op basis van informatie, over het wel of niet raadplegen van aternatieve
genezers. Enkele praktijksituaties met ernstige gevolgen hebben laten zien
dat van afgewogen keuzen van patiénten niet altijd sprake is. Ook door
onmacht en het aangrijpen van elke strohalm kunnen patiénten besluiten
zich aan risicovolle aternatieve methoden te onderwerpen. Dat zou ervoor
kunnen pleiten dat de wetgever de patiént als het gaat om aternatieve
genezers meer tegen zichzelf moet beschermen dan de Wet Big thans doet.

In dat kader is ook van belang hoe begrippen als ‘ zelfbeschikking' en
‘autonomie’ worden opgevat. Lange tijd werden deze begrippen gelijk
gesteld aan de mening zoals de patiént deze zelf formuleerde. Dit is een
benadering die niet veel ruimte laat voor een weging van de achtergronden
en motieven waarop de mening van de patiént zijn gebaseerd. Het belang
van deze benadering is overigens dat duidelijk wordt, dat elk individu het
recht heeft op persoonlijke meningen en keuzen. Dat is in een samenleving
als de onze een belangrijk grondrecht. Een te rigide formulering van deze
benadering kan echter ook nadelen hebben, in het bijzonder in situaties
waarin mensen niet in staat zijn keuzen te maken of waarin die keuzen in
belangrijke mate het gevolg zijn van een ernstige, maar behandel bare aan
doening. Zo geven zowel de Wgbo als de Wet Bopz tot op zekere hoogte het
recht om behandeling te weigeren aan wilsonbekwame patiénten. Dit recht
mag alleen worden doorbroken in situaties van ‘kennelijk ernstig nadee!’
(Wgbo) c.q. ‘gevaar voor de patiént of anderen binnen de instellingsmuren’
(Wet Bopz). Het uitgangspunt dat ook wilsonbekwame patiénten rechts-
bescherming behoeven, en soms zelfs nog meer dan bekwame patiénten,
kan zonder meer worden omarmd. De vraag is wel hoe dit uitgangspunt het
beste vorm kan krijgen. Immers, het is van belang te voorkomen dat juist
mensen die vanwege hun wilsonbekwaamheid niet tot zelfbeschikking en
autonomie in staat zijn, door het weigeren van behandeling herstel van
zelfbeschikking kunnen tegengaan en zelfs (blijvende) gezondheidsschade
kunnen oplopen. Dit vraagt om een gedifferentieerde kijk op begrippen as
zelfbeschikking, autonomie en rechtspositie. De rechtspositie van de patiént
houdt meer in dan de eendimensionale mogelijkheid om behandeling te
weigeren. Binnen het kader van de rechtspositie van de patiént moet ook de
mogelijkheid bestaan om mensen die het vermogen tot zelfbeschikking
onder invloed van bijvoorbeeld een psychische stoornis verloren hebben,
desnoods met enige drang of dwang een op herstel van zelfbeschikking
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gerichte behandeling te doen ondergaan. Het is maar de vraag of de huidige
wetgeving voldoende mogelijkheden biedt om invulling te geven aan deze
benadering van het begrip rechtspositie.

2.3.1 Voorbeeld: iser wel sprake van de door de wetgeving beoogde
keuzevrijheid?

Aan de hiervoor genoemde benadering van de wetgever ligt onvermijdelijk
een beperkt, en in hoge mate ideaaltypisch mensbeeld ten grondslag: dat van
de autonome burger, die op basis van goede informatie een weloverwogen
keuze maakt in kwesties betreffende zijn gezondheid. Uit verschillende
hoeken (hulpverleners, filosofen) wordt de patiéntenwetgeving om die reden
bekritiseerd. Betoogd wordt dat de wetgeving niet aleen de complexiteit van
de praktijk miskent, maar ook de vele (psychol ogische) factoren die patiénten
kunnen belemmeren bij de uitoefening van het recht om keuzen te maken.® Er
is vedl onderzoek dat aangeeft hoe moeilijk het is om de hul pverlener-patiént-
relatie een goede overdracht van informatie te realiseren.* Een belangrijke
oorzaak is dat een patiént reeds door het feit van zijn ziekte, en zeker as deze
erngtig is, onvrij is. Zowel het vermogen om zelf keuzen te maken a's de wens
om dat te doen, kunnen door de ziekte worden aangetast. De patiént heeft in
de eerste plaats de behoefte om een adequate behandeling te ondergaan, een
behandeling die wordt uitgevoerd door hulpverleners die deskundig zijn enin
wie de patiént vertrouwen heeft. De behoefte om over dleins en outs van die
behandeling te worden geinformeerd en om over die behandeling expliciet
mee te bedissen is lang niet dtijd aanwezig. En as de patiént zich a in staat
acht keuzen te maken, is het niet zelden zo dat echte keuzemogelijkheden
ontbreken: de gezondheidssituatie van de patiént wijst dan a duidelijk in de
richting van een bepaal de behandeling. ® Dat betekent echter niet dat
informatie niet (meer) van belang is.

% Een recente vertolking van dit standpunt is te vinden in bij Mol (2006).

4 Zie bijvoorbeeld de uitkomsten van het tussen 1995 en 1998 door de KNMG Litgevoerde project ‘ Informed
consent’ (De Regt, De Haan, De Haes, 1997).

® Aldus ook Advokaat -Generaal Langemeijer in zijn conclusie bij Hoge Raad 1 december 2000, TVGR 2001/47:
“Het behoeft geen betoog dat, indien het om een dringend noodzakelijke operatie gaat, de patiént in feite maar
weinig te kiezen heeft, ook a is hij behoorlijk voorgelicht over het risico.”
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“lk was ooit bij de specialist voor een of andere kleine ingreep die afschuwelijk bleek te
zijn. Dat was mij vooraf niet verteld. Een vrouwelijke specialist die ik nog nooit had
gezien, vroeg kort van tevoren of ik de ingreep nog steeds wilde. Ik antwoordde dat ik
geen keuze had. Het moest gewoon. Het was verschrikkelijk.

Toen ik voor controle terug kwam klaagde ik dat de informatie beneden de maat was. De
arts verweerde zich door te zeggen dat ik aan de balie een folder had gekregen. Maar een
folder vervangt niet het persoonlijke informatiegesprek en de informatie was veel te
algemeen.”

H. Roscam Abbing, in een uitgave n.a.v. haar vertrek bij het ministerie van VWS
(Uitgave VWS, december 2005, p. 8).

Zelfs ds de keuze voor een bepaal de behandeling vanwege de aard van de
aandoening van de patiént eigenlijk a vast ligt, kan goede informatie om tal
van andere redenen van betekenis zijn: om de ziekte en/of de behandeling
psychologisch te kunnen aanvaarden, om over de ziekte met naasten en
andere personen te kunnen praten, om zo nodig maatregelen gericht op de
toekomst te nemen, om te kunnen beoordelen of het zinvol is een second
opinion te laten uitvoeren etc.

De kern van deze discussie is dat de idedle patiént niet bestaat. In vee
Stuaties zijn patiénten niet in staat of niet bereid te voldoen aan het beeld van
de persoon die weloverwogen van zijn keuzemogelijkheden gebruik maakt.
Zoveel mogelijk zal de wetgever daarmee rekening moeten houden, door op
in aanmerking komende plaatsen in de wetgeving compenserende mechanis-
men op te nemen, ter bescherming van kwetsbare en onmachtige patiénten.

24 Inhoud, samenhang en consistentie van de wetgeving

Een volgende belangrijke vraag luidt: is de inhoud van de wetgeving
adequaat? Daarbij gaat het niet alleen om de inhoud van elke wet afzonder-
lijk, maar ook om de samenhang tussen wettelijke regelingen en om de
consistentie van de wetgeving.

24.1  Gedetailleerde of globale wettelijke regels?

Dein par. 2 genoemde wettelijke regelingen lopen qua inhoud, opzet en
mate van detaillering zeer uiteen. In de meeste gevallen vloeit dat voort uit
de aard van het in de regeling behandelde onderwerp. Zo ligt het voor de
hand dat de wetgever inbreuken op de persoonlijke vrijheid of het recht op
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zelfbeschikking zeer precies in de wetgeving beschrijft, zowel waar het gaat
om de criteria als om de besluitvormingsprocedure (dwangopneming in de
Wet Bopz, uithame van organen in de Wet op de orgaandonatie, toelating
van geneesmiddelen tot de Nederlandse markt in de Wet op de Genees-
middelenvoorziening). In andere gevallen staat de complexiteit en veel
vormigheid van de dagelijkse praktijk juist niet toe dat de wetgever
gedetailleerde regels stelt (zoals met betrekking tot het recht van de patiént
op informatie in de Wgbo). Dat geldt ook als het om aangel egenheden gaat
die buiten de verantwoordelijkheid en deskundigheid van de wetgever
vallen (zoals bij de concretisering van het vereiste van ‘ verantwoorde zorg’
als genoemd in zowel de Kwaliteitswet zorginstellingen as de Wet Big, de
invulling van het criterium voor wilsonbekwaamheid as genoemd in - onder
meer - de Wgbo, de Wet Bopz en de Wet mentorschap).

Dat de keuze voor globale wettelijke regels in veel gevallen onvermijdelijk
is, betekent wel dat de betrokken partijen (overheid, toezichthouders, het
veld zelf) er alert op moeten zijn dat cruciale wettelijke begrippen en regels
op andere niveaus nader worden uitgewerkt, bijvoorbeeld door middel van
richtlijnen, handleidingen e.d. Met betrekking tot tal van onderwerpen uit de
patiéntenrechtencatal ogus is dat de afgelopen jaren ook gebeurd, zie
bijvoorbeeld de resultaten van het Implementatieproject Wgbo (2004). Deze
ontwikkeling wordt echter niet gekenmerkt door een systematische aanpak.
Welke thema's door middel van richtlijnen e.d. nader worden uitgewerkt
lijkt nogal eens afhankelijk te zijn van toeval. Een duiddlijker sturing van de
kant van de overheid lijkt hier aangewezen.

2.4.2  De verhouding tussen wettelijke regelingen

Het is niet zo dat wettelijke regelingen op zichzelf staan. In bepaalde
gevallen kan pas een volledig beeld van de rechtspositie van de patiént
verkregen worden door wettelijke regelingen in samenhang met elkaar te
bezien. Dit is aan de orde in verhoudingen waarin er naast elkaar een
algemene en een bijzondere wettelijke regeling van kracht zijn. De
bijzondere wet regelt veelal zaken die in de algemene wet niet aan de orde
komen, of geeft aan bepaalde onderdelen uit de algemene wet een meer
specifieke invulling (door bijvoorbeeld nadere eisen te stellen aan algemene
patiéntenrechten al's het recht op informatie of het toestemmingsvereiste).

De juridische hoofdregel is dan dat de bijzondere regeling voor gaat. Met
betrekking tot aangel egenheden die in de bijzondere regeling niet aan de
orde komen maar in de algemene wel, moet echter worden teruggevallen op
de algemene regeling. Dit vraagstuk speelt vooral in de verhouding tussen
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de algemene Wgbo en bijzondere wetten als de Wet Bopz, de Wet op de
orgaandonatie en de Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen.
In het bijzonder de verhouding Wgbo-Wet Bopz levert vragen en onduide-
lijkheden op. Dat geldt ook voor de relatie tussen de Wet bescherming
persoonsgegevers en de Wgbo.

24.3 Derekwijdte van wettelijke regelingen

Een apart vraagstuk vormt de reikwijdte van wettelijke regelingen: wat valt
er wel onder de wet en wat niet? Soms zijn de op dat punt gemaakte keuzen
logisch of op zijn minst onvermijdelijk, in andere gevallen kunnen vraag
tekens worden gezet bij het door de wetgever gekozen toepassingsbereik.
Het meest duidelijke voorbeeld wordt gevormd door de Wet Bopz. De
toepasselijkheid van deze wet op de sectoren psychogeriatrie en zorg voor
verstandelijk gehandicapten is van meet af aan omstreden geweest. Betoogd
werd dat de op de psychiatrie gerichte opzet van de Wet Bopz voor de beide
andere sectoren niet geschikt was. Nadat een tweetal evaluaties dat ook
duidelijk hadden aangetoond, besloot de regering in 2005 om ten behoeve
van beide sectoren een andere wettelijke regeling te gaan ontwikkelen. De
Wet Bopz zal daardoor worden beperkt tot de psychiatrie.

Een vergelijkbare discussie doet zich voor met betrekking tot de Wgho.
Over de toepasselijkheid van deze op geneeskundige handelingen gerichte
wet bestaat onduidelijkheid in zorgsituaties waarin niet het behandelen van
patiénten op de voorgrond staat, maar veeleer het verzorgen en begeleiden.
Ook in situaties waarin wonen en zorgen worden gecombineerd, is de toe-
passelijkheid van de Wgbo niet altijd vanzelfsprekend. Aan deze onduide-
lijkheden kan een einde worden gemaakt door de reikwijdte van de Wgbo te
verbreden. De Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst
(Wgbo) zou dan Wet op de zorgovereenkomst (Wzo) kunnen worden.
Wellicht moet dan wel overwogen worden het toepassingsbereik van
specifieke Wgbo-bepalingen te differentiéren. Zo is het niet in alle zorg
sectoren nodig om patiéntengegevens 15 jaar te bewaren.

24.4  Consistentie van wetgeving

Het vereiste van consistentie van wetgeving houdt in dat binnen wettelijke
regelingen en tussen met elkaar samenhangende wettelijke regelingen geen
onverklaarbare verschillen mogen bestaan (interne resp. externe
consistentie). Anders gezegd: als er sprake is van verschillen, moeten
daarvoor goede redenen zijn. Binnen het Nederlandse wetgevingcomplex is
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wel degelijk een aantal onderwerpen te onderkennen ten aanzien waarvan

een consistentie-discussie mogelijk is:

- dewijze waarop de wetgever in een aantal bijzondere regelingen (Wet
op de orgaandonatie, Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met
mensen) een specifieke invulling heeft gegeven aan de Wgbo-
bepalingen inzake informatie, toestemming en vertegenwoordiging van
wilsonbekwamen. Verschillende benaderingen in de genoemde wetten
spreken niet atijd voor zichzelf, maar lijken overigens geen grote
problemen op te leveren,

- verschillen in de regeling van toezicht op onverantwoorde zorg in de
Kwaliteitswet en de Wet Big, op het punt van zowel de bevel-regeling
(in de Wet Big anders geregeld dan in de Kwaliteitswet) en de melding
van calamiteiten (in de Kwaliteitswet wel geregeld, in de Wet Big niet).

245 Derelatie tussen de wettelijke regeling en het (overige) overheids-
beleid en de mate waarin de regeling aansluit bij de praktijk

Dit zijn wat ‘ongrijpbaarder’ aspecten van het wetgevingsbeleid, maar
tevens aspecten die van grote betekenis zijn voor het bereiken van de met
wetgeving beoogde doelstellingen. De effecten van een goede wettelijke
regeling kunnen nihil zijn a's de praktijkomstandigheden ongunstig zijn.
Bijvoorbeeld: de wet gaat gepaard met geen of onvoldoende voorlichting, er
isin het zorgproces geen tijd of geld voor het verrichten van de in de wet
genoemde activiteiten e.d. Van belang is voorts dat een wet voldoende
aandluit bij de praktijk: de werkbaarheid van de regeling, de mate waarin
deze kan worden ingepast in de dagelijkse routine etc.

24.6  Evaluatievan wetgeving

Al een aantal jaren bestaat de goede gewoonte om wetgeving op het gebied
van de gezondheidszorg te evalueren. Door middel van evaluatieonderzoek
kunnen gebreken en problemen aan het licht komen, in de wetgeving zelf of
in de omgeving van de wet. Zo nodig kunnen deze problemen worden
verholpen door aanpassing van wet en/of door andere bel el dsbeslissingen.

2.4.7  De verhouding wetgeving-rechtspraak
Zoas hiervoor al werd opgemerkt, geldt voor veel wettelijke regelingen dat

de algemene formuleringen van de wet pas door middel van interpretatie in
concrete situaties scherpte en diepgang krijgen. Rechtspraak speelt daarbij
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een belangrijke rol. Voor een aantal Wgbo-rechten geldt dat de wet zelf
nauwelijks duidelijk maakt waar de patiént nu precies wel en niet recht op
heeft. De rechtspraak uit de periode 1995-2005 biedt dan veel verduide-
lijking. Dat geldt in elk geval voor de volgende Wgbo-bepalingen:
- art. 7:448: het recht van de patiént op informatie;
- art. 7:460: beéindiging van de behandelingsovereenkomst door de

hul pverlener.
Ook met betrekking tot sommige andere wetten geldt dat de rechten van de
patiént vooral door middel van rechterlijke interpretatie tot leven komen
(criteriavoor dwangtoepassing in de Wet Bopz, de zorgvuldigheidseisen
van de Euthanasiewet). Daarnaast is er vedl rechtspraak over de interpretatie
van medischprofessionele normen en overwegingen, vooral in de tucht-
rechtspraak.

Enerzijds worden er jaarlijks door de rechter (tuchtrechter, civiele rechter,
strafrechter, bestuursrechter) vele voor de patiéntenrechten relevante uit-
spraken gedaan, anderzijds komen sommige onderwerpen in de rechtspraak
niet of nauwelijks aan de orde. Over patiéntenrechten in de sfeer van
orgaandonatie (bij leven), medisch-wetenschappelijk onderzoek, infectie-
ziekten, bevolkingsonderzoek e.d. wordt slechts zeer zelden een klacht
ingediend. De vraag is waar dat aan ligt: doen zich ssimpelweg geen
problemen voor? Zijn op de genoemde gebieden de patiéntenrechten
onvoldoende bekend? Zijn er onvoldoende mogelijkheden om klachten aan
de kaarten?

De betekenis van rechtspraak voor de ontwikkeling en interpretatie van
wettelijke patiéntenrechten heeft nog een andere kant. Hoe immers kan de
patiént op de hoogte zijn of raken van de inhoud van de omvangrijke
jurisprudentie op dit gebied? Om de rechtspositie van de patiént te kunnen
doorgronden is het niet alleen van belang de rel evante wettelijke regelingen
(globaal) te kennen, maar dus ook de uitwerking die daaraan in de recht-
spraak is gegeven. Het is van belang dat patiénten en consumenten die
informatie op één plaats kunnen vinden. Dit is bijvoorbeeld mogelijk door
een kenniscentrum patiéntenrechten in te stellen, dat als doel heeft de
informatie over patiéntenrechten bijeen te brengen en toegankelijk te maken
voor belangstellenden. Dat kenniscentrum zou informatie bijeen kunnen
brengen en ontdluiten uit alle domeinen van het patiéntenrecht (de klassieke
individuele rechten, het klachtrecht en de rechtspositie van de patiént al's
verzekerde). Met betrekking tot het klachtrecht zou het kenniscentrum als
‘wegwijzer’ kunnen fungeren (zie ook Hoofdstuk 5).
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24.8  Versnippering

Het in par. 2 gegeven korte overzicht laat zien dat de rechtspositie van de
patiént niet alomvattend op één plaats in de wetgeving is geregeld. Dat is
ook niet haalbaar. De onderwerpen die in de genoemde wettelijke regelin-
gen aan de orde komen zijn divers van aard, en passen lang niet alemaal in
een en hetzelfde kader. Vanuit de optiek van de burger en de patiént kan wel
worden bepleit dat versnippering van wetgeving zoveel mogelijk wordt
tegengegaan. En hoewel voor juristen de verhouding tussen algemene en
bijzondere wetgeving doorgaans duidelijk zal zijn (zie par. 4.2) is dit voor
patiénten en hun directe omgeving een moeilijk of niet te doorgronden
materie. Dit kan een argument opleveren om elke wet in elk geval zelf-
standig leesbaar te maken. Nu is het bijvoorbeeld 2o, dat de Wet Bopz niets
zegt over het recht van een onvrijwillig opgenomen psychiatrische patiént
op informatie over het voorgestelde behandelingsplan. Dat betekent
juridisch dat dit recht moet worden afgeleid uit de betreffende Wgbo-
bepaling, die op dit punt de regels van de Wet Bopz aanvult. Het zou beter
zijn het recht op informatie expliciet in de Wet Bopz zelf te regelen. Dit zou
ook de mogelijkheid geven dit recht gericht op Bopzproblematiek nader uit
te werken.

In gevallen waarin een bepaald onderwerp of thema in verschillende wetten
is geregeld, kan overwogen worden de betreffende bepalingen bijeen te
brengen in een en dezelfde wet. Een in de literatuur relatief veel genoemd
voorbeeld is de wetgeving met betrekking tot de vertegenwoordiging van
wilsonbekwamen. Onder meer Blankman (1994) en Van Wijmen (2000 en
2005) hebben bijvoorbeeld gepleit voor het totstandbrengen van één
vertegenwoordigingsregeling voor wilsonbekwame patiénten, in plaats van
de thans bestaande variaties.

Recent heeft Van Wijmen (2005, 2006) een nog verdergaand voorstel
gedaan met betrekking tot het Nederlandse wetgevingscomplex inzake de
rechten van de patiént en de kwaliteit van zorg. Van Wijmen pleit ervoor de
thans bestaande wettelijke regelingen sterk te vereenvoudigen en te ver-
vangen door een Wet op de zorgrelatie (waarin onder meer zouden moeten
opgaan de Wgbo, de Wet op de orgaandonatie en de Wet medisch-weten
schappelijk onderzoek met mensen) en een Wet op de kwaliteit van zorg
(i.p.v de Wet Big, de Kwaliteitswet, de Wet Klachtrecht en de Wet mede-
zeggenschap cliénten zorginstellingen). Het pleidooi van Van Wijmen om
versnippering van het wetgevingsproces tegen te gaan verdient steun, maar
zijn voorstel om te komen tot twee wettelijke regelingen iswel erg
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rigoureus. Inhet bijzonder zijn voorstel met betrekking tot een Wet op de
kwaliteit van zorg heeft het risico dat een bundeling ontstaat van onder-
werpen die weliswaar met elkaar samenhangen, maar toch om verschillende
wetgevingsbenaderingen vragen, teneinde recht te kunnen doel aan de
verschillende doel stellingen (respectievelijk rechtbeschermings-
georiénteerde en kwaliteitsgeoriénteerde doelstellingen). Bundeling van
wetgeving moet geen doel op zich zijn.

25 Nieuwe ontwikkelingen

Ten tijde van het opstellen van een wettelijke regeling heeft de wetgever
vaak een bepaald beeld voor ogen. Dit beeld wordt doorgaans bepaald door
de op dat moment bestaande situatie in de gezondheidszorg. De opzet van
de wet en de in de wet gebruikte formuleringen worden dan op die situatie
afgestemd. Dat betekent niet dat de wet zonder betekenis wordt als de
bestaande situatie door nieuwe ontwikkelingen wijzigt, maar niet atijd is
duidelijk wat de precieze relevantie is van de bestaande wettelijke
bepalingen. Een duidelijk voorbeeld wordt gevormd door ontwikkelingen
waarbij verschillende zorgaanbieders met elkaar samenwerken: ketenzorg of
transmurale zorg. Deze ontwikkeling kan tot problemen leiden in relatie tot
wetgeving die is gebaseerd op een andere indeling van de zorg. Een patiént
kan in het kader van ketenzorg te maken krijgen met bijvoorbeeld de
volgende samenwerkende zorgaanbieders: huisarts, thuiszorgmedewerkers,
een of meer specialisten in het ziekenhuis. Doet zich een Situatie voor
waarover de patiént niet tevreden isen waarover hij een klacht zou willen
indienen, dan zijn in beginsal drie wettelijke klachtencommissies bevoegd.
Soms zal voor de patiént duidelijk zijn op welke persoon zijn klacht
betrekking heeft, maar soms ook niet. In dat |aatste geval heeft de patiént
baat bij een klachtencommissie die niet is gekoppeld aan een van de
betrokken zorgaanbieders, maar aan het ketenzorgproject als zodanig.

Andere vragen doen zich voor bij nieuwe ontwikkelingen van meer
inhoudelijke aard. Voorbeelden zijn:
de introductie van het elektronisch patiéntendossier: hoe moeten in dat
licht van bepalingen van de Wgbo en de Wbp worden gezien? Zijn deze
nog toereikend?
genetica en voorspellende geneeskunde: voldoen op dat gebied de
algemene bepalingen over het recht op informatie en de privacy-
bescherming nog wel? Biedt de huidige wetgeving voldoende
bescherming tegen verkeerd gebruik van deze informatie?
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Hier doet zich voelen dat wetgeving vaak een duitstuk is van een bepaalde
maatschappelijke ontwikkeling, en slechts zelden het begin daarvan Dat is
overigens inherent aan de maatschappelijke functie van wetgeving:
ontwikkelingen moeten een zeker proces hebben doorlopen, avorens een
neerdag in wetgeving wenselijk en mogdlijk is. Wetgeving fixeert nogal
eens, hetgeen een goed argument oplevert om terughoudend met dit
instrument om te gaan, zeker op dynamische maatschappelijke terreinen.
Wordt evenwel uiteindelijk wetgeving ontwikkeld, dan zal op gezette tijden
moeten worden bezien of opzet en inhoud van de wetgeving nog toereikend
zijn.

2.6 Beperkingen van wetgeving

Als er één algemene conclusie kan worden getrokken uit de tot dusverre
verrichte wetsevaluaties, dan is het dat de betekenis van wetgeving niet
moet worden overschat. Wetgeving is een belangrijk middel om uiting te
geven aan maatschappelijke waarden en beginselen, maar is niet een erg
geschikt middel om in de praktijk gedragsveranderingen tot stand te
brengen. Zoals vrijwel alle wetsevaluaties laten zien ontwikkelen dagelijkse
praktijken zich om allerlei redenen vaak onafhankelijk van de bedoelingen
van wetgevers en rechters. Uit onderzoek is bekend dat wetgeving die niet
aanduit bij de morele noties van de mensen die ermee moeten werken, niet
erg effectief is. Wetgeving moet niet geisoleerd worden bezien, maar als een
onderdedl van een veel breder palet van maatschappelijke aspecten en
invloeden. Die aspecten en invlioeden kunnen de werking van de wet
versterken, maar juist ook belemmeren. Hiervan behoort de wetgever zich
reeds bewust te zijn ten tijde van het concipiéren van de wet, door reeds in
die fase te streven naar een zo goed mogelijke aanduiting van wettelijke
regeling en praktijk. Daarnaast vloeit hier uit voort dat elke wet vergezeld
moet gaan van een uitgekiend implementatieprogramma. De toepassing van
een nieuwe wet in de praktijk gaat niet vanzelf. Ook daarvan laten de
uitgevoerde wetseval uaties verschillende voorbeelden zien: zonder goede
implementati ebevorderende maatregelen laat de praktijk soms jarenlang
kinderziekten en gewenningsproblemen zien.

2.7 Het Nederlandse wetgevingscomplex: problemen en knelpunten
In Nederland is de afgelopen jaren een omvangrijke hoeveelheid wetgeving

op het gebied van de patiéntenrechten tot stand gebracht. Een groot aanta
onderwerpen uit de patiéntenrechtencatal ogus is daardoor bij wet geregeld.
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Vrijwel ale wettelijke regelingen zijn inmiddel s tenminste eenmaal
geévalueerd. Deze evaluaties bevatten een groot aantal bevindingen en
conclusies met betrekking tot onderdelen van de verschillende wettelijke
regelingen. Het wettelijk systeem als geheel is geen onderdeel van evaluatie
geweest. De hiervoor gegeven analyse van dit wettelijk systeem laat zien dat
het systeem a's zodanig elementen bevat die als probleem of (potentieel)
knelpunt kunnen worden aangemerkt. Het gaat daarbij in het bijzonder om
de volgende aspecten:
Het mensbeeld van de wetgever (par. 3). Ved wetgeving gaat uit van
het mensbeeld van de geinformeerde burger die op de hoogte is van zijn
rechten en weloverwogen bedluit daarvan wel of niet gebruik te maken.
In veel situaties in de gezondheidszorg is van zo' n Situaties geen sprake,
door onmacht of kwetsbaarheid van de patiént, of door de invioed van
psychische stoornis of verstandelijke beperking. Om die reden leidt
wetgeving die inhoudelijk is georiénteerd (omschrijven van materiéle
rechten) niet altijd tot resultaat. Een meer procedurele oriéntatie van de
wetgeving (gericht op advisering en steun, outreachend) kan dan
geboden zijn.
De wetgeving bevat veelal globale normen (par. 4.1.). Een aantal
wettelijke regelingen op het gebied van de patiéntenrechten bevat
algemene normen. Dat is overigens in belangrijke mate inherent aan het
systeem van wetgeving. Deze normen krijgen pas scherpte en diepte
door rechterlijke interpretatie, uitwerking in richtlijnen e.d. Nadere
uitwerking blijft in een aantal gevallen achterwege. Globale normen
kunnen er ook toe leiden dat bij de uitwerking ervan het patiénten
perspectief onvoldoende wordt gehanteerd. Gezien vanuit de optiek van
de burger/patiént is het van belang te laten zien dat de algemere
wettelijke regels op verschillende manieren worden uitgewerkt en
ingevuld. Dat geeft een beter beeld van de inhoud en de betekenis van
de rechtspositie. Een mogelijkheid om dat te doen is door het toevoegen
aan de wet van een ‘ code of practice’, waarin een overzicht wordt
gegeven van de nadere invulling die bepaalde wet door middel van
rechtspraak, richtlijnen e.d. heeft gekregen;
Soms zijn meerdere wetten tegelijkertijd van toepassing (par. 4.2). In
een aantal situaties zijn tegelijkertijd meerdere wetten van toepassing.
Ook hiervoor geldt dat dat niet dtijd is te voorkomen. Wel is het van
belang het aantal situaties van samenloop van wetgeving zo klein
mogelijk te maken, omdat samenloop - in termen van eenvoud en
kenbaarheid van de rechtspositie - belemmerend kan werken. Een
bekend voorbeeld is de verhouding tussen de Wet Bopz en de Wgbo.
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Reikwijdte Wgbo (par. 4.3). Er bestaat onduidelijkheid over de toe-
passing van de Wgho in zorgsectoren en -situaties waarin een genees-
kundige behandeling van patiéntenniet (meer) centraal staat, maar het
veeleer gaat om verzorging, begeleiding e.d.. Het verdient aanbeveling
de reitkwijdte van de Wgbo zodanig aan te passen dat deze wet van
toepassing is op ale zorgarrangementen, ongeacht de verhouding tussen
behandelen, verzorgen, begeleiden en wonen.

Bijeenbrengen van kennis en informatie (par. 4.7). Het Nederlandse
wetgevingscomplex op het gebied van de patiéntenrechten omvat zoals
gezegd vele wettelijke regelingen betreffende een groot aantal onder-
werpen. Rechterlijke uitspraken, richtlijnen vullen de wettelijke normen
verder in, voegen daar elementen aan toe etc. Er is niet één bepaalde
plaats waar a deze informatie bijeen komt en ten behoeve van burgers/
patiénten wordt geanalyseerd en verspreid (een kennis- en informatie-
centrum patiéntenrechten). Dit komt de kenbaarheid van de patiénten
rechten zeer waarschijnlijk niet ten goede;

De wetgeving is versnipperd (par. 4.8). Het relatief grote aantal wette-
lijke regelingen op het gebied van de patiéntenrechten geeft een ver-
snipperd beeld. Ook hierdoor is het niet eenvoudig om te weten wat de
rechtspositie van de patiént in een bepaal de situatie inhoudt. Een voor-
beeld is de problematiek van wilsonbekwaamheid en vertegenwoordi-
ging, welke problematiek in een aantal wettelijke regelingen aan de
orde komt, en niet altijd op een consistente manier. Dit zou aanleiding
kunnen zijn om - naar buitenlands voorbeeld - deze problematiek in één
wet geintegreerd te regelen.

Rekening houden met nieuwe ontwikkelingen (par. 5).
Wetgevingprocessen duren lang en worden niet zelden afgerond op een
moment waarop het onderwerp van wetgeving a weer belangrijke
nieuwe ontwikkelingen heeft doorgemaakt. Dat is iets waar de wetgever
permanent alert op dient te zijn. Dit is met name aan de orde bij wet-
geving waarvan het toepassingsbereik is gekoppeld aan de bepaalde
categorieén zorginstellingen. Dergelijke wetgeving kan problemen
oproepen in gevallen waarin de zorg zich steeds minder verticaal (zorg
instellingen of -kolommen) maar steeds meer horizontaal (transmurae
of ketenzorg) organiseert. Het aantal hulpverleners dat bij de patiént en
diens situatie betrokken is neemt daardoor toe. Dit vergt niet alleen
goede afspraken tussen deze hulpverleners over hun taken en verant-
woordelijkheden, maar ook duidelijkheid over de gevolgen van wette-
lijke regelingen. Zo is denkbaar dat in een Situatie van ketenzorg
meerdere klachtencommissies als bedoeld in de Wet klachtrecht
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cliénten zorgsector bevoegd zijn. Ketenzorg vraagt ook om goede
afspraken met betrekking tot inhoudelijke kwesties: Wie informeert de
patiént?, Wie bewaakt het medicatiebeleid? Wie bewaakt de privacy
van de patiént? Daarnaast zou met betrekking tot ketenzorg een centrale
aansprakelijkheid kunnen worden gerealiseerd®

¢ Ziein vergelijkbare zin, naar aanleiding van tuchtrechtspraak over huisartsenposten, De Die (2006).
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3 HET RECHT VAN DE PATIENT OM KEUZEN TE
MAKEN

31 Inleiding

Het recht van de patiént om keuzen te maken omvat in essentie twee

belangrijke elementen:

- het recht op informeatie;

- het recht om te participeren in de bedluitvorming (waaronder in een aantal
gevallen het recht om te beslissen wat er wel of niet gaat gebeuren’).

Deze elementen staan centraal in Situaties waarin de patiént bereid en in staat

is, a dan niet met enige ondersteuning, om kenbaar te maken wat hij wenst en

deze keuze moet worden aangemerkt a's een door hulpverleners en anderen te

respecteren bedlissing. Dat laatste is niet atijd het geval. In bepaalde situaties

van wilsonbekwaamheid laten wetgeving en rechtspraak de ruimte om de

opvatting van de patiént te negeren, en daar een vervangende bedlissing van

een ander voor in de plaats te stellen. Weliswaar wordt die ander (en

vertegenwoordiger, of bij het ontbreken daarvan de hulpverlener zelf) geacht

het belang van de patiént te behartigen, en waar mogelijk te handelen in diens

geest, dat doet niet af aan het feit dat de patiént zelf op dat moment geen of

minder zeggenschap heeft. Het maken van keuzen is niet aleen aan de orde

als het gaat om de vraag of de patiént een bepaald onderzoek of een bepaalde

behandeling moet ondergaan. Ook andere keuzen kunnen zich voordoen. In

het vervolg van dit hoofdstuk worden achtereenvolgens behandeld:

- de keuzemogedlijkheden van de patiént en de beperkingen die aan de orde
kunnen zijn;

- het geldende wetgevingscomplex op het viak van het maken van keuzen en
de systematiek en inhoud vande daarhij te onderscheiden wetten;

- de implementatie en handhaving van de wetgeving;

- knelpunten en waarborgen die zich voordoen.

" Ik maak het onderscheid tussen het recht om te participeren in het besluitvormingsproces en het recht om zelf te
bedlissen, omdat het laatste recht niet atijd aan de ordeis. Zo kan een patiént niet bedissen dat de hulpverlener
een door deze zinloos geachte behandeling moet uitvoeren.
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3.2 Keuzemomenten

Zods hieronder nog zal blijken, ligt in de wetgeving en de rechtspraak op het
gebied van de patiéntenrechtende nadruk op keuzemomenten in de context
van de hulpverlener-patiéntrel atie en de daarbinnen aan de orde zijnde keuzen
(wel of geen behanddling? Zo ja, welke behandeling wel en welke niet?). Er
zijn echter meer relevante keuzemomenten. De patiént isin de eerste plaats
burger en verzekerde. In die laatste hoedanigheid heeft de patiént de moge-
lijkheid om te kiezen bij welke zorgverzekeraar hij zich verzekert tegen
zZiektekosten. Dit keuzemoment vloeit voor uit de op 1 januari 2006 in
werking getreden Zorgverzekeringswet. Met betrekking tot de basis-
verzekering legt de wet op zorgverzekeraars een acceptatieplicht. Elke burger
mag zelf bepaen met welke verzekeraar hij in zee gaat. Waar het gaat om de
basisverzekering dient elke verzekeraar hem te accepteren. | kpunten voor de
keuze zijn de prijs van de verzekering en het door de verzekeraar geboden
kwaliteitsniveau. Aanvankelijk werd gedacht dat slechts zo'n 3 a 4% van de
burgers de invoering van het nieuwe zorgstelsel zou aangrijpen om van
verzekeraar te wisselen. Inmiddels blijkt het te gaan om een veel groter aantal
burgers (mede vanwege de belangstelling voor en de sturende werking van
collectiviteiten). Kenndlijk is het recht om keuzen te maken in die context
verhoudingsgewijs makkelijk uit te oefenen. Aangenomen mag worden dat
dat vooral geldt met betrekking tot burgers die op het moment dat ze de
betreffende keuze moeten maken niet daadwerkelijk patiént zijn.

Een tweede keuzemoment is aan de orde a's de burger wel patiént is of is
geworden en hij kan kiezen tot welke hulpverlener of zorginstelling hij zich
zal wenden. Regelingen - a dan niet wettelijk - diein het verleden deze
keuzevrijheid aan banden legden, bijvoorbeeld door een strikte koppeling
tussen een zorginstelling en een verzorgingsgebied, zij n grotendedls ver-
dwenen. Mede door activiteiten van zorgverzekeraars is het heden ten dage
ved gebruikelijker dan vroeger om een bepaa de medische ingreep niet te
laten verrichten in het dichtstbijzijnde ziekenhuis, maar in een ziekenhuis dat
verder weg ligt, maar wel andere voordelen biedt (kortere wachttijd, meer
ervaring en deskundigheid). Beperkingen kunnen overigens voortvloeen uit
door zorgverzekeraars aangeboden naturapolissen. Bij een zorgverzekering op
basis van een naturapolis krijgt de verzekerde in beginsel alleen vergoed de
kosten van zorgaanbieders met wie de betreffende verzekeraar een contract
heeft gedoten. Het inschakelen door de patiént van een niet-gecontracteerde
zorgaanbieder kan tot gevolg hebben dat de patiént geen of een lagere ver-
goeding krijgt. Wil de patiént dit niet, dan kan hij in plaats van een natura-
polis een restitutiepolis afduiten. Te bezien valt overigens of er tussen natura-
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en restitutiepolissen op dat punt werkelijk een groot verschil zal ontstaan, nu
ook zorgverzkeraars die een naturapolis aanbieden met vrijwel ale zorg-
aanbieders contracten afdluiten. Aldus ontstaat een Situatie waarin
verzekerden kunnen kiezen tussen zorgaanbieders, bijvoorbeeld op basis van
kwaliteitsverschillen. Het overheidsbeleid met betrekking tot de kwaliteit van
zorgiser a enigetijd op gericht de transparantie binnen de sector te
vergroten, onder meer om het consumenten/pati énten makkelijker te maken
een zorgaanbieder te kiezen. De vraag is of de patiént op ruime schaal hiervan
gebruik zal maken: gaat de patiént op zoek naar de - in zijn ogen- beste
kwaliteit of blijft hij een voorkeur houden voor de zorgaanbieder ‘om de
hoek? . Daar hangt mee samen de vraag of de vergelijkingsinformatie die nu
en in de toekomst beschikbaar is, de patiént wel in staat stelt om een goede
keuze te maken. Daartoe moet deze informatie voor patiénten zowe toe-
gankelijk als begrijpdijk zijn. Zover is het nog niet. Vermeld moet worden
dat de mogelijkheden van patiénten om te kiezen tot welke hulpverlener of
instelling hij zich zal wenden in specifieke situaties ruimer kunnen zijn dan
hiervoor is aangegeven, Te denken valt in het bijzonder aan de binnen de
Abwz bestaande mogelijkheid van het persoonsgebonden budget.

Een derde keuzemoment doet zich voor als er binnen een hulpverlener-
patiéntrel atie moet worden bedlist over onderzoeken of behandelingen met
betrekking tot de gezondheidstoestand van de patiént. Ten tijde van dit
keuzemoment zijn veel patiénten vooral bezig met de gevolgen en pers-
pectieven van hun ziekte, en kan het moeilijk of zelfs onmogedlijk zijn ter zake
informatie op te nemen en wel overwogen afwegingen te maken (zie nader
par. 3). Dit derde keuzemoment is in de Nederlandse wetgeving het meest
duidelijk geregeld. Daarbij gaat het vooral om de bepalingen inzake
informatie en toestemming uit de Wet geneeskundige behandelingsovereen
komst (Wghbo), maar ook om dergelijke bepalingen uit wetten die meer
specifieke onderwerpen regelen (zoals orgaandonatie bij leven, deelname aan
medi sch-wetenschappelijk onderzoek, deelname aan bevolkingsonderzoek
e.d.). Blijkens de rechtspraak doen zich daarbij vooral vragen en onduide-
lijkheden voor met betrekking tot het recht op informatie. De juridische
Stuatie ten aanzien van dat recht wordt hieronder verder verkend. Daarbij
gaat het voora om de positie van de arts, eenvoudigweg omdat er over andere
hulpverleners vedl minder gepubliceerde rechterlijke uitspraken bekend zijn.
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3.3 Het maken van keuzen door de patiént: het wetgevingscomplex
en de systematiek van dewetgeving

Hiervoor kwam a aan de orde dat met betrekking tot twee van de drie
genoemde keuzemomenten van de patiént (kiezen van de in de ogen van de
patiént beste zorgverzekeraar en beste zorgaanbieder) van wetgeving niet of
hooguit indirect sprake is. Uitvoerige wetgeving is er wel ten aanzien van het
derde keuzemoment: het weigeren van of instemmen met een medisch
onderzoek of een medische behandeling.

331  Wetgevingcomplex

Het wetgevingscomplex op dit gebied bestaat uit de volgende onderdelen:
Een algemene regeling van de rechten van de patiént. Dit is de Wgbo,
waarin algemeen geformuleerde rechten van patiénten aan de orde
komen. De Wgho bestrijkt een breed scala van situaties in de gezond-
heidszorg. De werking van de wet is niet beperkt tot gevallen waarin er
een behandelingsovereenkomst is tussen patiént en zorgaanbieder, maar
betreft in beginsal ook situaties waarin zo' n overeenkomst ontbreekt.
Thema's die in de Wgbo aan de orde komen zijn onder meer het recht
van de patiént op informatie, het toestermmingsvereiste en de rechts-
positie van minderjarige en wilsonbekwame patiénten.

Wettelijke regelingen die, in aanvulling op de Wgbo, regels bevatten met
betrekking tot bijzondere situaties of handelingen. Veela gaat het hierbij
om ingrijpende handelingen en/of om situaties waarin er sprake is van
rolwisselingen (de arts wordt ook onderzoeker, de patiént wordt proef-
persoon) of derdenbelangen (wetenschappelijk onderzoek, orgaandonatie,
derdenbelangen). Er is dan aanleiding de patiént extra rechtsbescherming
te geven, d.w.z. rechtshescherming die verder gaat dan die welke voort-
vloeit uit algemene wetten a's de Wgbo en de Wet klachtrecht. Extra
rechtsbescherming kan overigens ook gepaard gaan met beperking van
algemene patiéntenrechten. VVoorbeelden zijn de Wet Bopz en de
Infectieziektenwet. Beide wetten bevatten specifieke rechtsbeschermende
maatregelen en procedures, maar staan zo nodig ook vormen van dwang
toe die verder gaan dan hetgeen mogelijk is op grond van de Wgbo
(vrijheidsbeneming en/of dwangbehandeling). Andere voorbeelden van
dergelijke wettelijke regelingen zijn de Wet op het mentorschap, de Wet
orgaandonatie, de Wet op het bevolkingsonderzoek, de Wet medisch
wetenschappdlijk onderzoek met mensen en de Wet medische keuringen,
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Wettelijke regelingen betreffende het toezicht op de naleving en de
klachtmogelijkheden voor de patiént (Zie nader onderdeel 5 van dit
rapport, over het klachtrecht van de patiént).

332  Systematiek en inhoud van de relevante wetgeving

De systematiek en inhoud van de relevante wettelijke regelingen kunnen het
beste worden besproken aan de hand van drie centrale thema's:

- het recht van de patiént op informatie

- het toestemmingsvereiste;

- regelgeving met betrekking tot wilsonbekwame patiénten.

3.3.2.1 Het recht van de patiént op informatie

Algemeen

In de discussie die de afgelopen decenniais gevoerd over de rechten van de
patiént, is frequent verwezen naar diens recht op zelfbeschikking. In de
gezondheidsrechtel g ke literatuur spedlt dit fundamentele recht van oudsher
een belangrijke rol.® Lange tijd ging het daarbij om een visie die voord in de
literatuur te vinden was. Als zodanig komt het zelfbeschikkingsrecht in de
Nederlandse wetgeving niet voor. Ook in de rechtspraak zijn weinig directe
verwijzingen naar het recht op zelfbeschikking te vinden. Een belangrijke
uitzondering vormen twee uitspraken van de Hoge Raad uit 2001. In deze
uitspraken - die betrekking hebben op de aansprakelijkheidsgevolgen van een
schentgi ng van het recht van de patiént op informatie - oordedlt de Hoge Raad
aldus:

“[De] op de artsrustende verplichting de patiént op duidelijke wijze in te lichten over de
risico’ s verbonden aan de voorgestel de behandeling strekt [ertoe] (...) de patiént in staat
te stellen goed geinformeerd te beslissen of hij a dan niet toestemming voor de voor-
gestelde behandeling zal geven. Het tekortschieten in de nakoming van deze verplichting
roept het risico in het leven dat de patiént niet op de door hem gewenste wijze van zijn
zelfbeschikkingsrecht gebruik kan maken, het risico derhalve dat hij een keuze maakt die
hij mogelijk niet gemaakt zou hebben al's hij goed geinformeerd was.”

In deze beide uitspraken legt de Hoge Raad expliciet een relatie tussen zelf-
beschikking, keuzemogelijkheden en informatie. In deze benadering vormt
het recht van de patiént op informatie de kern van diens recht om keuzen te

8 Het zelfbeschikkingsrecht werd voor het eerste centraal gesteld door Leenen, in de eerste druk van zijn handboek
over rechten van mensen in de gezondheidszorg uit 1978.
® Hoge Raad 23 november 2001, TVGR 2002/20 en 2002/21.
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maken: zonder informatie is het maken van een goede keuze niet mogelijk.

Het recht op informatie heeft tenminste de volgende betekenissen:

- Het verstrekken van zorgvuldige informatie getuigt van respect voor de
patiént;
De patiént moet een goed beeld hebben van zijn gezondheidstoestand,
zodat hij daarover verantwoorde beslissingen kan nemen. Toestermming
van de patiént voor een onderzoek of een behandeling isjuridisch
slechts geldig nadat de patiént voorafgaand aan het geven van toe-
stemming voldoende is geinformeerd;
Door de patiént goed te informeren en hem bij de besluitvorming over
onderzoeken en behandelingen te betrekken, wordt de kans op goede
communicatie tussen arts en patiént vergroot. Een open houding van
beide partnersin de arts-patiéntrelatie is van groot belang. Informatie-
uitwisseling speelt daar een belangrijke rol bij;
Aannemelijk is dat in het algemeen een goed geinformeerde patiént
beter gemotiveerd zal zijn om de door de arts voorgestel de behandeling
te volgen. De therapietrouw, en in bepaalde gevallen ook de kans van
slagen van de behandeling, kunnen hierdoor worden vergroot;
Het onvoldoende informeren van de patiént kan voor hem negatieve
sociale en emotionele gevolgen hebben bijvoorbeeld omdat hij
daardoor niet kan weten dat er aanleiding kan zijn bepaalde zaken te
regelen of over te dragen, dan wel omdat hij niet kan weten dat er
aanleiding kan zijn afscheid te nemen van naasten en bekenden.
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V erschillende rechters hebben zich krachtig uitgesproken over het niet (volledig)
uitvoeren van de informatieplicht.

Een orthopedisch chirurg beoordeel de foto’ s onjuist en informeerde patiénte onvolledig.
Hierover merkt de rechter op: “Klaagster bewust onwetend laten en haar belangen bewust
veronachtzamen is zelfs nog ernstiger [dan een verkeerd beoordelen van foto’ s], getuigt
immers van een mentaliteit die, zeker bij een medicus, niet mag voorkomen.”
(Gerechtshof ‘s-Gravenhage 13 april 1987, TvGR 1989/87).

Bloedtransfusie in kader van operatie leidt tot hepatitisbesmetting. Deze besmetting heeft
levercirrose tot gevolg, met als complicatie slokdarmspataderen. Patiént werd over de
mogelijkheid van deze complicatie niet geinformeerd. “Bovendien is[patiént] door het
achterhouden van die hier bedoelde informatie in zijn zelfbeschikkingsrecht en daardoor
in zijn persoon aangetast.” (Gerechtshof Amsterdam 19 februari 1998, TVGR 1998/48).

Artsinformeert patiénte onvolledig over behandeling met placebo. “ Niettegenstaande de
goede bedoelingen van de arts acht het Centraal Tuchtcollege dit onvoldoende
informeren van klaagster tuchtrechtelijk verwijtbaar. Dit geldt te meer daar dit
achterhouden van informatie bij klaagster (...) heeft geleid tot een gevoel van niet serieus
genomen te worden waaruit wantrouwen jegens de arts en een deel van de verpleging
volgde.” (Centraal Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg 22 januari 2004, TVGR
2004/21).

Dit overzicht van betekenissen laat zien dat er zowel aan het recht op
informatie als aan de informed consent-doctrine een breed scala van zowel
juridische al's therapeutische motieven ten grondslag ligt. Het is dus niet zo
de informed consent-doctrine een overwegend juridisch belang dient, en dat
deze doctrine de arts-patiéntrel atie eerder formaliseert dan vooruit helpt. In
die vise is informed consent vooral het formeel regelen van toestemming
van de patiént, omdat de wet dat nu eenmaal vereist. Informed consent heeft
natuurlijk juridische dimensies, en op een gebrekkige uitvoering van de
informed consent-vereiste kan een hulpverlener via het klachtrecht, het
tuchtrecht of het civiele recht worden aangesproken. Dat neemt echter niet
weg dat informed consent evenzeer een hulpmiddel kan zijn om, door
middel van communicatie en interactie, het bereitken van de door de hulp-
verlener nagestreefde therapeutische doeleinden te vergemakkelijken.
Investeren in communicatie is dan ook voor hulpverleners nuttig en zinvol.

Wghbo
De algemene regel van de Wgbo luidt, dat de arts de patiént op duidelijke
wijze, en desgevraagd schriftelijk, inlicht over het voorgenomen onderzoek

en de voorgestelde behandeling en over de ontwikkelingen omtrent het
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onderzoek, de behandeling en de gezondheidstoestand van de patiént (art.
7:448 1lid 1). Vervolgens bepaalt de wet dat de arts zich bij het togpassen van
de informatieplicht laat leiden door hetgeen de patiént ‘redelijkerwijze' dient
te weten ten aanzien van:
a. deaard en het doel van het onderzoek of de behandeling;
b. dete verwachten gevolgen en risico's daarvan voor de gezondheid van de
patiént;
c. andere methoden van onderzoek of behandeling die in aanmerking komen;
d. de gezondheidssituatie van de patiént en diens vooruitzichten ter zake.
Het in deze bepaling opgenomen begrip ‘redelijkerwijze' geeft aan dat de
informatievoorziening zo goed mogelijk moet worden afgestemd op de
omstandigheden van het geval. Zoals eerder aangegeven (par. 2) kan de wet nu
eenmaal geen regels formuleren die voor eke individuele situatie duidelijk
maken hoe moet worden gehandeld. De hulpverlener zdf zal de vertaddag
moeten maken tussen de algemene wettelijke bepaling en de concrete situatie,
aan de hand van het begrip 'reddlijkerwijz€e. Aan de ene kant geseft dit onzeker-
heid, omdat niet altijd op voorhand duiddlijk zal zijn of conform de wet
gehandeld is. Aan de andere kant valt gelet op de complexe praktijk aan de
noodzaak van een vertaaldag niet te ontkomen, en geeft het begrip rede-
lijkerwijze de hulpverlener bovendien de ruimte om algemeen aanvaarde
opvattingen uit de beroepsgroep bij de informatieverplichting te betrekken.
De kernbepaling van de Wgbo, art. 7:448, omschrijft in zeer algemene
bewoordingen de informatieplicht van de hulpverlener en het daaruit af te
lelden recht op informatie van de patiént. De vraag welke betekenis dit
cruciale patiéntenrecht heeft, kan dan ook niet worden afgeleid uit de Wgbo
zelf. Daarvoor is nodig een analyse van de rechtsprask met betrekking tot het
recht op informatie. Een analyse van deze rechtspraak is opgenomen as
bijlage bij dit hoofdstuk.

De wetgever houdt rekening met de (uitzonderlijke) mogelijkheid dat zich
omstandigheden kunnen voordoen waarin het geven van informatie aan de
patiént grote risico's met zich meebrengt. De arts mag dan van het geven van
informatie afzien indien het wel informerentot een 'kenndlijk ernstig naded!’
voor de patiént leidt. Zodra dit naded is vervallen, behoort de informatie
alsnog te worden gegeven. De bedoding van de wetgever is dat de hulp-
verlener zich dechts in zeer uitzonderlijke gevallen op deze zogenaamde
'therapeuti sche exceptie' beroept. Om die reden bepaalt de Wgbo dat de
hulpverlener van de therapeutische exceptie pas gebruik mag maken nadat hij
daarover een collega heeft geraadpleegd. Naast de therapeutische exceptie
regelt de Wgbo ook het recht van de patiént om niet te weten.
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Andere wettelijke regelingen

Andere wettelijke regelingen, zoals de Wet op de orgaandonatie en de Wet

medisch- wetenschappelijk onderzoek met mensen, besteden evenals de

Wgbo aandacht aan het recht van de patiént op informatie. Uitgangspunt van

beide regelingen is dat preciezere bepalingen nodig zijn dan de algemene

formulering van de Wgbo:

- Dein 1998 van kracht geworden Wet orgaandonatie bevat bijzondere
bepalingen met betrekking tot het informeren van een donor in het geval
vanorgaandonatie bij leven Art. 3 lid 1 van de wet bepaalt dat donor 'op
duidelijke wijze mondeling en schriftelijk en desgewenst met behulp van
audiovisuele middelen, wordt geinformeerd over de aard en het dodl van
de verwijdering en de te verwachten gevolgen en risico's voor diens
gezondheid en overige leefomstandigheden’. Bovendien moet degene die
het orgaan zal verwijderen zich ervan vergewissen dat de donor zijn toe-
stemming 'in het besef van de gevolgen' heeft verleend. De formulering
'in het besef vande gevolgen' accentueert nog eens het belang van zorg
vuldige informatie in deze context;

Ook de Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen bevat, in
vergdijking met de Wgbo, toegespitste bepaingen. Deze wet noemt in
art. 6 lid 3 de onderwerpen waarover een proefpersoon behoort te worden
geinformeerd alvorens hem wordt gevraagd toestemming voor deelname
aan een medisch-wetenschappelijk onderzoek te geven. Art. 6 lid 4
bepaalt daarbij nog eens. 'De inlichtingen worden op zodanige wijze
verstrekt dat redelijkerwijs zeker is dat betrokkene deze naar haar inhoud
heeft begrepen’. Deze laatste formulering is ook van toepassing op
Situaties waarin een persoon om deelname wordt gevraagd aan een
combinatie van een medisch-wetenschappelijk onderzoek en een
bevolkingsonderzoek.

In de Wet Bopzwordt niet gesproken over een recht van de patiént op
informatie. Het uitgangspunt van de Wet Bopz is, dat ook een onvrijwillig
opgenomen patiént moet instemmen met een behandelingsplan. Toestemming
veronderstelt informatie. De Wet Bopz regelt wel het toestemmingsvereiste,
maar niet het recht van de patiént op informatie. Daarvoor moet worden
teruggevalen op de informatiebepaling uit de Wgbo. Het zou beter zijn dit
crucide recht ook in de Wet Bopz zelf op te nemen.



3.3.2.2 Het toestemmingsvereiste

Naast het recht van de patiént op informatie is ook het toestemmingsvereiste
cruciaal. Hiervoor zagen we dat de betekenis van het recht op informatie niet
tot dat toestemmingsvereiste is beperkt, maar het belang van informatie al's
noodzakelijke voorwaarde voor geldige toestemming is evident. Ook roept
het toestemmingsvereiste eigen problemen en knelpunten op. De belangrijkste
vraag lijkt te zijn hoe expliciet de toestemming behoort te zijn: zijn er
Stuaties waarin met stilzwijgende of veronderstel de toestemming kan worden
volstaan. De Wgbo laat dat in een aantal situaties toe. Art. 466, tweede lid van
deze wet bepaalt dat in het geval van een verrichting die niet van ingrijpende
aard is, de toestemming van de patiént mag worden verordersteld. Met
betrekking tot ingrijpende verrichtingen ligt het voor de hand wel expliciete
toestemming van de patiént te verkrijgen, tenzij dat om redenen van spoed-
eisendheid niet mogdlijk is (art. 466, eerste lid).

In de praktijk van de gezondheidszorgis er in ved gevallen van expliciete
toestemming geen sprake. Vedeer is het zo dat de toestemming van de patiént
wordt afgeleid uit diens gedrag en handelingen: de patiént steekt zijn arm uit
als hem gevraagd wordt bloed af te staan, de patiént die een onderzoek moet
ondergaan meldt zich op de afgesproken tijd bij de poli etc. Dit is een
begrijpelijke praktijk, maar ook één die kan leiden tot misverstanden. Afgaan
op gedrag en handelingen van de patiént is immers een vorm van interpretatie.
De hulpverlener leidt hieruit af dat de patiént instemt. Maar waarmee precies?
Dat isniet in ale gevalen even duiddlijk. In het kader van de Wgbo-evauatie
zijn bij deze praktijk kritische opmerkingen geplaatst. Anderzijds moet
worden aangetekend dat het aantal Situaties dat in de praktijk tot problemen
op dit gebied leidt nogal beperkt lijkt te zijn, in elk geva as moet worden
afgegaan op het geringe aantal klachten en juridische procedures over het
ontbreken van of verkeerd interpreteren van toestemming. Over problemenin
de sfeer van het recht van de patiént op informatie wordt veel vaker geklaagd.

Voor ‘gewone’ medische behandelingen stelt de Wgbo niet de eis van
schriftelijke toestemming. Wel kan de patiént in een Wgbo-stuatie om
schriftelijke vastlegging van zijn toestemming vragen (art. 451). Hiervan
wordt in de praktijk zelden of nooit gebruik gemaakt. In een aantal specifieke
wettelijke regelingen wordt wel de eis van schriftelijke toestemming gesteld,
zodls bij orgaandonatie bij leven en in het geval van deelname aan een

medi sch-wetenschappelijk onderzoek met mensen.
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Het meest zichtbare aangrijpingspunt voor het geven of weigeren van
toestemming is het behandelings- of zorgplan van de patiént. Een dergdlijk
schriftelijk stuk is voora gebruikdijk in de psychiatrie en in andere care-
sectoren. In de cure is van het opstellen van een door hulpverlener en patiént
te accorderen document veela geen sprake. In de sector wordt het behande-
lingsplan in zekere zin gevormd door de op de patiént en zijn behandeling
betrekking hebbende passages uit het patiéntendossier.

In de Wgbo komt het begrip behandelings- of zorgplan niet aan de orde. Deze
wet spreekt in art. 7:450 BW van de toestemming van de patiént voor de
verrichtingen ter uitvoering van de behandelingsovereenkomst. De Wet Bopz
regelt in art. 38 wel dat er een behandelingsplan moet worden opgesteld,
waarmee de patiént in beginsdl dient in te slemmen. Algemeen wordt
aangenomen dat een behandelingsplan op gezette tijden dient te worden
geévalueerd en zo nodig noet worden bijgesteld. Dat |aatste komt in geen
enkele wettelijke regeling aan de orde.

Het is van belang dat het behandelingsplan voora een instrument van de
praktijk is en blijft, en niet wordt gegjuridiseerd. Er moet ruimte zijn voor
verschillende invullingen van begrippen al's behandelingsplan of zorgplan, a
naargelang de kenmerken van de sector waar het om gaat. Kijkend naar de
aard van de regels die in de Wgbo zijn opgenomen, is het echter wel
verbazingwekkend dat met betrekking tot het behandelings- of zorgplan zelfs
geen algemene regels zijn opgenomen, namelijk:

-dat er een behandelings- of zorgplan wordt opgesteld;

-dat een dergdlijk plan op gezette tijden wordt geévalueerd.

Dergedlijke algemene bepalingen zouden in de Wgbo niet misstaan.

3.3.2.3 Verschillende gradaties van informed consent?

Een van de punten van kritiek op de Wgbo iswel, dat de wet in alle Situaties
dezelfde eisen stelt aan informatie en toestemming. Dat is onterecht, zo wordt
dan betoogd, omdeat patiénten, aandoeningen en beslissingen erg van elkaar
kunnen verschillen. De ene patiént heeft meer behoefte aan informatie dan de
andere, en lang niet ale bedissingen in de gezondheidszorg worden geker+
merkt door risico’s en/of onzekerheid. De stelling dat de Wgbo hiermee niet
of onvoldoende rekening houdt, is overigens voor discussie vatbaar. Zowel de
formulering van art. 7:448 BW (‘reddlijkerwijs’) en het systeem van de Wgbo
bieden wel degelijk ruimte voor het variéren van de in de wet opgenomen
rechten en plichten, a naargelang de omstandigheden van het geval. Dat geldt
zowel voor informatie als voor toestemming. In het geval van minder
ingrijpende kwesties zal kunnen worden volstaan met niet a te veed
informatie en soms zelfs met veronderstel de toestemming. Naarmate de met
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een behandeling gepaard gaande risico’s en/of de onzekerheden omtrent
resultaat en prognose toenemen, mogen strengere eisen worden gesteld aan de
omvang en diepgang van de informatie en aan de expliciteit van de toe-
stemming. De huidige wet biedt a ruimte voor dergelijke variaties, hetgeen
wordt bevestigd door de in de bijlage bij dit hoofdstuk geanalyseerde recht-
spraak. Wel kan overwogen worden de variatiebreedte te operationaliseren,
bijvoorbeeld door te onderscheiden tussen eenvoudige en meer uitvoerige
vormen van informed consent. Gewezen kan worden op de studie van
Whitney e.a (2004) ter zake. Dit zou mogelijk zijn door bij aanvang van de
hul pverlener-patiéntrel atie de verwachtingen die beide partijen van elkaar
hebben zo expliciet mogelijk te maken.

3.3.2.4 Bedlissen namens wilsonbekwame patiénten

Hiervoor is d enkele malen opgemerkt dat het recht van de patiént om keuzen
te maken een gecompliceerd recht is, dat in de praktijk niet altijd makkelijk is
uit te oefenen. Dat geldt in nog sterkere mate in gevallen waarin de patiént
niet in staat is zijn wil te bepalen. Om die reden heeft de wetgever voor dat
soort Situaties in de wet bijzondere regelingen opgenomen ter bescherming
van wilsonbekwame patiénten. Deze regelingen zijn, met enige variatie, te
vinden in onder meer de Wgbo, de Wet Bopz, de Wet op de orgaandonatie, de
Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen en de Wet op het
mentorschap. De bijzondere regeling houdt in dat in het geval van wils-
onbekwaamheid namens de patiént een bedissing wordt genomen door een
vertegenwoordiger. Elk van de genoemde wetten bepaalt wie als zodanig in
aanmerking kan komen. Uitgangspunt is dat de hulpverlener de bedlissing van
de vertegenwoordiger volgt, tenzij het belang van de patiént zich daartegen
verzet. Dit is een complex orderdeel van de patiéntenwetgeving, ten aanzien
waarvan in ek geva de volgende vragen aan de orde kunnen komen:

- Wanneer is er sprake van wilsonbekwaamheid?

- Iseriets bekend over de opvattingen van de patiént toen deze nog niet
wilsonbekwaam was?

- Heeft de patiént een schriftelijke wilsverklaring opgesteld?

- Iser een vertegenwoordiger beschikbaar?

- Neemt de vertegenwoordiger bedlissingen op grond van de juiste
argumenten (d.w.z. dat hij zich niet baseert op zijn persoonlijke
opvattingen en voorkeuren)?

- Betrekt de vertegenwoordiger in voldoende mate de wilsonbekwame
patiént bij het nemen van bedlissingen over diens Situatie en behandeling?
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Deze vragen klemmen te meer in gevallen waarin de patiént op het punt van
de wilsonbekwaamheid de schijn tegen heeft, zoas bij minderjarigheid,
frequente of permanente wilsonbekwaamheid (dementie, verstandelijke
handicap) of een gedwongen opneming in een psychiatrisch ziekenhuis op
grond van de Wet Bopz. De rechtspositie van deze patiénten is bijzonder
kwetsbaar, en in sterkere mate dan bij wilsbekwame patiénten afhankelijk van
de zorgvuldigheid van het handelen van anderen (hulpverleners, vertegen
woordigers). Daar komt nog bij dat wilsonbekwame patiénten veela niet
alleen problemen hebben bij het uitoefenen van hun inhowlelijke rechten
(informatie, toestemming), maar ook bij de uitoefening van hun klachtrecht.
Dit laatste is bijvoorbeeld aan de orde in gevalen waarin de patiént en zijn
vertegenwoordiger van mening verschillen over de verblijfssituatie,
verzorging, medische behandeling e.d.

Het isin deze situaties van groot belang dat de uitgangspunten van de
wetgeving in het beleid en de praktijk van de zorg zoved mogelijk worden
gehonoreerd:

- de patiént is wilsbekwaam, tenzij het tegendeel komt vast te staan;

- de vertegenwoordiger baseert zijn vervangende bedlissing zoved mogelijk
op informatie over de wensen van de patiént, en als deze informatie
ontbreekt op hetgeen objectief gezien in diens belang zou zijn;

- 0ok in situaties van wilsonbekwaamheid betrekt de vertegenwoordiger de
patiént zoved mogelijk bij bedissingen die hij over de patiént en zijn
Stuatie neemt.

De achtergrond van de vertegenwoordigingsregeling is uiteraard dat ook in
het geval van een wilsonbekwame patiént zorg moet worden geboden. Als de
patiént daarom zelf niet kan of wil vragen, za die verantwoordelijkheid bij
een ander - i.c. de vertegenwoordiger - moeten worden gelegd. Niet alleen de
opstelling van de vertegenwoordiger kan - zoals hiervoor aangegeven - een
bedreiging voor de positie van de wilsonbekwame patiént zijn, ook de wet-
geving zelf. Zowel de Wgbo a's de Wet Bopz hechten juridische betekenis
aan het verzet van een wilsonbekwame patiént. Op grond van beide wetten
prevaleert dit verzet in een aantal Situaties boven de toestemming van de
vertegenwoordiger. De vraag is of dit onderded van de wetgeving voldoende
is doordacht. Het ligt voor de hand dat verzet van een wilsonbekwame patiént
niet zonder meer wordt genegeerd. Een te vergaande wettelijke erkenning van
dit verzet kan echter leiden tot uitstel van behandeling die er juist toe kan
bijdragen dat het vermogen van de patiént tot zelfbeschikking wordt hersteld.
In het bijzonder de Wet Bopz roept op dit punt vragen op. Mogdlijk leidt
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wetgeving die bedoeld is de rechtspositie van de patiént te versterken hier
juist tot het tegended!.

De bedissing dat een patiént wilsonbekwaam is, heeft voor diens rechtspositie
ingrijpende gevolgen. In beginsel gaat het recht om beslissingen te nemen
over een behandeling (maar ook over daaraan gerelateerde zaken) over van de
patiént op diens vertegenwoordiger. De wetgeving stelt aan het bed uit-
vormingsproces ter zake geen nadere eisen, bijvoorbeeld door te bepalen dat
het moet gaan om een schriftelijke bedlissing van de verantwoordelijke arts of
dat bepaalde gegevens zouden moeten worden aangetekend in het dossier.

Het is geen onzinnige gedachte, gelet op het ingrijpende karakter van de
bekwaamheidsbeoordeling, daarover in de wetgeving (Wgbo, Bopz) enkele
nadere bepalingen op te nemen.

34 Implementatie, richtlijnen en evaluatie van wetgeving

Onder implementatie wordt in deze context verstaan verwezenlijken c.q.
effectueren van een wettelijke regeling. Implementatie vergt een samenstel
van maatregelen, waaronder voorlichting, deskundigheidsbevordering, het
realiseren van randvoorwaarden e.d. Daarnaast speelt bij wetgeving op het
gebied van de gezondheidszorg de nadere uitwerking van wetgeving in
richtlijnen een belangrijke rol. Typerend voor wetgeving op het terrein van de
gezondheidszorg is de interactie tussen wettelijke bepalingen enerzijds en
richtlijnen, standpunten en protocollen afkomstig uit de beroepsgroep ander-
zijds. De wetgever erkent en stimuleert dat de normen en regels waar hulp-
verleners zich aan behoren te houden, in belangrijke mate door het veld zdlf
worden opgesteld en uitwerkt. Dat kunnen ook regels en normen zijn die een
in de wet neergelegde algemene bepaling (zoals het recht op informatie)
interpreteren en verfijnen. De basis voor deze ‘koppeling’ tussen wetgeving
en zefregulering is te vinden in art. 7:453 BW: “De hulpverlener moet hij
zijn werkzaamheden de zorg van een goed hulpverlener in acht nemen en
handelt daarbij in overeenstemming met de op hem rustende verantwoorde-
lijkheid, voortvloeiende uit de voor hulpverleners geldende professionele
standaard.” Het begrip professionele standaard omvat de kennis en de
inzichten waaraan een hulpverlener geacht wordt zich te houden. Tot deze
standaard behoren onder meer binnen de betreffende beroepsgroep breed
gedragen standpunten en richtlijnen Met betrekking tot het recht op
informatie spelen richtlijnen een belangrijke rol. Onderscheiden kan worden
tussen twee soorten richtlijnen:

39



1. Richtlijnen die het proces van informatieverstrekking betreffen;
2. Richtlijnen die aangeven over welke aspecten de patiént met betrekking
tot een bepaal de behandeling moet worden geinformeerd

Treffende voorbeelden van een richtlijn uit de eerste categorie vormen twee in
het kader van het Wgbo-implementatieproject (2004) ontwikkelde producten:
de ‘Moddrichtlijn voor hulpverleners en over informatie en toestemming
voor een onderzoek of behandeling’ en de ‘Handleiding voor artsen over
informatie en toestemming’. In deze beide producten komen niet aleen de
algemene juridische uitgangspunten aan de orde, maar (juist) ook de niet-
juridische aspecten die van grote betekenis zijn bij het verwezenlijken van
deze uitgangspunten. Richtlijnen uit de tweede categorie zijn te vinden in
diverse producten van medisch-wetenschappelijke verenigingen. In een aantal
richtlijnen over specifieke aandoeningen of behandelmethoden is een hoofd-
stuk of een paragraaf opgenomen over de informatieplicht van de hulp-
verlener ten aanzien van die aandoening of methode. Een dergelijk hoofdstuk
kan worden gezien a's een toespitsing van de algemene Wgbo-bepaling
inzake het recht op informatie op een specifieke situatie. Dergelijke medische
richtlijnen hebben geen wettelijke status, maar wel juridische betekenis. In het
licht van de hiervoor genoemde Wgbo-bepaling over de professionele
standaard mag de patiént verwachten dat de hulpverlener zich aan derichtlijn
houdt, tenzij er goede redenen zijn daarvan af te wijken.

Na een vasectomie klaagt de patiént dat de betreffende uroloog is tekort geschoten in zijn
informatieplicht en dat hij bovendien de ingreep niet vakkundig heeft uitgevoerd. De
rechter meent dat de uroloog niet heeft voldaan aan de in een richtlijn van zijn vereniging
opgenomen adviezen inzake het informeren van patiénten. De uroloog wordt in staat
gesteld het tegendeel te bewijzen (Rechtbank Dordrecht 21 juni 1995, TVGR 1996/11).

Een patiénte verwijt haar gynaecoloog dat deze haar onvoldoende heeft geinformeerd
over de kans op mislukken van een sterilisatie. De gynaecoloog stelt dat hij juist heeft
gehandeld en verwijst daartoe onder meer naar een richtlijn van zijn wetenschappelijke
vereniging. De rechter wijst de eisen van patiénte af (Rechtbank Utrecht 26 juli 1995,
TvGR 1996/12).

De evauatie van de Wgho hesft laten zien dat ook een aantal jaren nade
inwerkingtreding van de wet de implementatie nog te wensen overliet.
Toegespitst op het recht van de patiént op informatie bleek het volgende:
Er is geen aanleiding met betrekking tot het recht op informatie de tekst
van de wet te wijzigen,
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De Wgbo-bepalingen inzake de therapeutische exceptie en het recht van
de patiént op niet-weten spelen in de praktijk niet of nauwelijks een rol.
Hetzelfde geldt voor art. 7:452, over de informatie- en medewerkings-
plicht van de patiént;

Artsen informeren patiénten niet in ale gevallen over risico’'sen
gevolgen van een behandeling of over alternatieve behandelingsmoge-
lijkheden. Dit wijst erop dat artsen in een aantal gevallen de informatie
gebruiken om de bedlissing van de patiént te beinvioeden of te ‘ sturen’.

Enkele kernpassages uit de Wgbo-eval uatie van het recht op informatie:

- “In de ogen van sommige artsen bevat de informatieplicht een paradox, die met
name tot uiting komt als de propositie die aan de patiént wordt gedaan een
‘bedreigend karakter’ heeft: de wet schrijft volledige informatievoor, terwijl de arts
eerder geruststellend bezig wil zijn” (p. 71);

- “Checkt men of de patiént de informatie ook werkelijk begrepen heeft? De meeste
artsen zijn daar wel op de een of andere manier attent op. Graadmeters zijn het non-
verbale gedrag en vragen die de patiénten zelf stellen. Sommige artsen vragen aan
het eind van het informatieproces of de patiént nog wat wil weten. Gangbaar is ook
de check in een volgend gesprek.” (p. 75);

- “Door veedl te informeren kunnen onbedoel de effecten optreden: men kan de patiént
onnodig bang maken of hem hoop geven, diein zijn situatie niet terecht is” (p. 83);

- “De grondhouding van veel artsenis dat zij het beste met hun patiénten voor hebben
en dat zij de patiént binnen een adequaat, maar liefst zo kort mogelijk tijdsbestek
déar krijgen waar zij hem hebben willen.” (p. 111);

- “[K]lachten van patiénten (...) [wijzen] uit, dat er tekorten zijn in de informatie-
verstrekking en dat patiénten juist tekorten op dat vlak als ernstig beschouwen.
Geschillen in de arts-patiéntrel atie op het vlak van gebrekkige informatie en
toestemming (...) blijken in belangrijke mate een niet-juridische achtergrond te
hebben.” (p. 116).

De problemen met betrekking tot het recht op informatie lijken vooral samen
te hangen met een enigszins ambivaente houding van artsen tegenover de
inhoud en de bedoeling van de wetsbepaling inzake de informatieplicht.
Artsen erkennen in het algemeen het belang van de informatieplicht voor de
patiént, maar willen tegelijkertijd behoedzaam omgaan met de inhoud en de
dosering van de te verstrekken informatie. Op grond van de Situatie van de
patiént zoas de arts deze medisch-inhoudelijk percipieert, heeft de arts de
neiging zo de nodige ‘sturing’ te geven aan de opvattingen en/of het gedrag
van de patiént. Daarnaast neemt de arts waar dat lang niet dle patiénten
behoefte hebben aan (vedl) informatie en tracht hij patiénten tegen de nadelen
van een informatie-overkill te beschermen. Vanuit de achtergrond en de
traditie van de medische professie is deze opstelling van artsen goed te
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begrijpen. Anderzijds geeft niet aleen de Wgbo-evaluatie maar ook ander
onderzoek duidelijk aan de informatiebehoefte van patiénten de afgelopen
jaren duidelijk is toegenomen. Hierdoor neemt de kans op discrepanties
tussen de opstelling van de hulpverlener en de behoeften van de patiént toe.

35 Rechtspraak

De op het recht op informatie van de patiént betrekking hebbende wettelijke
bepalingen beperken zich tot het formuleren van algemene regels. Door
deze regelsin de praktijk toe te passenen te interpreteren moet duidelijk
worden wat de werkelijke betekenis van de wettelijke bepalingen is. In dat
proces van verduidelijking en verfijning van wetsbepalingen speelt de
rechtspraak een belangrijke rol. Zowel uitspraken van tuchtrechters als die
van civiele rechters hebben de afgelopen jaren bijgedragen aan een nadere
interpretatie van de informatieplicht uit de Wgbo. In de tuchtrechtspraak
gaat het daarbij veela om klachten over gebrekkige informatie als zodanig.
Komt vast te staan dat een hulpverlener zijn informatieplicht niet heeft
nageleefd, dan is tuchtrechtelijke verwijtbaarheid daarmee gegeven. In het
civiele recht is aan de orde de vraag of een schending door de hulpverlener
van zijn informatieplicht leidt tot diens aansprakelijkheid voor door de
patiént geleden schade. Als een gevolg van het vereiste van causaliteit
tussen fout en schade, is er alleen sprake van aansprakelijkheid als komt
vast te staan of voldoende aannemdlijk is dat een patiént, was hij wel
volledig geinformeerd, een ardere beslissing zou hebben genomen. Is dat
niet zo, dan zal aansprakelijkheid worden afgewezen en leidt een schending
van zijn informatieplicht voor de hulpverlener dus niet tot civielrechtelijke
consequenties. Dit verschil in benadering tussen tuchtrecht en civiel recht
kan er dus toe leiden dat één en dezelfde situatie resulteert in een gegrond-
verklaring van de klacht door de tuchtrechter en een afwijzing van een
schadeclaim door de civiele rechter.

In een bijlage bij dit rapport is een analyse opgenomen van de rechtspraak

met betrekking tot het recht van de patiént op informatie uit de periode

1995-2005. Uit deze analyse komen enkele duidelijke knelpunten naar

voren:

- Devraagisof derechter, bij het interpreteren van het wettelijk recht op
informatie voldoende rekening houdt met de resultaten van weten
schappelijk onderzoek. Zo blijkt dat de rechter in zijn overwegingen
betrekt dat patiénten niet (nodeloos) ongerust moeten worden gemaakt,
bijvoorbeeld door het noemen van exacte getallen as het gaat omde kans
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op bepaade risico’s of bijwerkingen van een onderzoek of een behande-
ling. Het is echter de vraag of dit aanduit bij de behoeften van patiénten;

- Derechtspraak laat zien dat er edementen die zijn die door de rechter
belangrijk worden bevonden, mear niet in de tekst van de wet zijn
opgenomen. Het meest sprekende voorbeeld is de norm dat de hulp-
verlener - in elk geval bij ingrijpende verrichtingen- dient te controleren
of de patiént de informatie ook werkelijk begrepen heeft;

- Uit rechterlijke uitspraken, maar ook uit andere klachten van patiénten en
(evaluatie)onderzoeken, blijkt dat de toepassing in de praktijk van de
informatieplicht door de hulpverlener nog het nodige te wensen overlaat,
in het bijzonder waar het gaat om het informeren van patiénten over
risico’s en gevolgen van onderzoeken en behandelingen.

3.6 Het recht van de patiént om keuzen te maken: problemen en
knelpunten

De andyse van de wetgeving en rechtspraak met betrekking tot het recht van
de patiént om keuzen te maken roept een gemengd beeld op. In de eerste
plaats kan worden geconstateerd dat de patiént (als zodanig, maar ook in zijn
hoedanigheid ds verzekerde) met tenminste drie verschillende keuze-
momenten wordt geconfronteerd:

- het kiezen van een zorgverzekeraar;

- het kiezen van een zorgaanbieder;

- het wel of niet instemmen met een onderzoek of een behandeling.

Met betrekking tot de eerste twee keuzemomenten is dechts in indirecte zin
wetgeving van kracht. Hiermee wordt bedoeld dat het recht van de patiént om
te kiezen niet as 2odanig in de wetgeving is opgenomen, maar voortvloeit uit
het gegeven dat er niet of nauwelijks juridische beperkingen van de keuze-
vrijheid zijn. Vroeger was dat trouwens anders. Ten aanzien van de eerste
twee keuzemomenten ontbreken rechterlijke uitspraken. Er is ved rechtspraak
over de relatie verzekerde-zorgverzekeraar en over de relatie patiént-zorg
aanbieder maar deze rechtspraak handelt op een enkele uitzondering na niet
over de vrijheid om zelf een zorgverzekeraar of een zorgaanbieder te kiezen
(aan de orde komen veeleer geschillen over aanspraken en vergoedingen, over
diagnostiek, over patiéntenrechten asinformatie en privacy, over fouten bij
het uitvoeren van een onderzoek of een behandeling e.d.). Voor zover het gaat
om het recht van de patiént om een zorgverzekeraar of een zorgaanbieder te
kiezen lijkt er ook aan (nadere) wetgeving geen behoefte te bestaan. Ved
belangrijker is de toegankelijkheid en begrijpelijkheid van informatie op basis
waarvan de verzekerde c.q. patiént een keuze kan maken als hij dat wil. Niet
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elke verzekerde c.g. patiént heeft er behoefte aan te kiezen. Met betrekking tot
het derde keuzemoment bestaat wetgeving, in de vorm van de bepaingen
over informatie en toestemming uit de Wgbo. VVoora met betrekking tot dit
derde keuzemoment doet zich een complexe Situatie voor. Door de aard van
de ziekte of aandoening van de patiént of door persoonsgebonden factoren
kunnen de mogelijkheden en behoeften van de patiént om gebruik te maken
van zijn recht om keuzen te maken beperkt zijn In ved dtuatiesis keuze-
vrijheid dan ook niet, of dechts in geringe mate, aan de orde. Dat betekent
evenwel niet dat het belang van het informeren van patiénten komt te
vervallen. Informatie is van belang voor veel meer aspecten dan het maken
van een keuze ten aanzien van onderzoek of behandeling. Omgekeerd is het
wel zo, dat zonder informatie het recht van de patiént om keuzen te maken
illusoir is. Om die reden wordt in de rechtspraak expliciet een relatie gelegd
tussen drie begrippen: informatie, keuzemogelijkheden en zelfbeschikking.
Ondanks de beperkingen van de keuzevrijheid die kunnen voortvloeien uit
hun ziekte, zijn er diverse aanwijzingen dat patiénten aan hun recht op
informatie veel belang hechten. Gebrekkige informatie lijkt eerder aanleiding
te zijn tot het indienen van een klacht of een claim dan andere fouten die
hulpverleners kunnen maken.

Meer in het bijzonder kan worden gewezen op de volgende problemen en

knel punten:

- Het recht op informatie van de krachtens de Wet Bopz opgenomen
patiént (par. 3.2.1). Het uitgangspunt van de Wet Bopz is, dat ook een
onvrijwillig opgenomen patiént moet instemmen met een behandelings-
plan. Toestemming veronderstelt informatie. De Wet Bopz regelt wel het
toestemmingsvereiste, maar niet het recht van de patiént op informatie.
Daarvoor moet worden teruggevallen op de informatiebepaling uit de
Wgbo. Het zou voor de patiént duiddijker zijn dit cruciale recht ook in
de Wet Bopz zdf op te nemen.

Extensieve interpretatie van patiéntenrechten (par. 3.2.1, bijlage). Een
accentuering van het recht van de patiént om keuzen te maken als
fundamented patiéntenrecht, veronderstelt een extensieve interpretatie
van - vooral - het recht van de patiént op informatie. Het moet dan ook
vanzelfsprekend zijn de patiént te informeren over fouten die jegens hem
worden gemaakt;

Wettelijke bepalingen over behandelings- en zorgplan? (par. 3.2.2).
Alleen in de Wet Bopz wordt het opstellen van een behandelingsplan




voorgeschreven. 1% In de overige wetgeving ontbreken bepalingen over
(het belang van regel matige evaluatie van) behandelings- en zorgplannen.
Gelet op de belangen van een dergelijk plan en de regelmatige evaluatie
en bijstelling daarvan kan overwogen worden daarover enkele algemene
regelsin de wet op te nemen.

Verschillende gradaties van ‘informed consent’? (par. 3.2.3) Op een
aantal plaatsen in het bovenstaande is gewezen op het ideaaltypische
karakter van wetsbepalingen inzake informed consent. Door tal van
factoren voldoen maar weinig patiénten aan het ideaalbeeld van de
wetgever. Ook is het zo dat niet alle bedissingen in de gezondheidszorg
omgeven zijn met risico’s en onzekerheden. Om dieredeniseenin ale
gevdlen geldende, identieke eis van informed consent onnodig en niet
realistisch, en kan er scherper onderscheiden worden tussen verschillende
soorten ‘consent’. Dit is overigens mogelijk binnen de huidige Wgho;
Rechtsbescherming van patiénten in bijzondere omstandigheden (par.
3.2.4). Ten aanzien van ved patiénten geldt dat zij te maken hebben met
Situaties of momenten van kwetsbaarheid en/of onmacht. Bij sommige
categorieén patiénten is dat in versterkte mate het geval. Te denken valt
aan minderjarige en wilsonbekwame patiénten en patiénten die onvrij-
willig zijn opgenomen. De wetgever beoogt hun bijzondere kwetsbaar-
heid enigszins te compenseren door de in de wetgeving opgenomen
vertegenwoordigingsregelingen. Het is echter maar de vraag of deze
regelingen de rechtspositie van de minderjarige of wilsonbekwame
patiént voldoende beschermen, met name in Situaties van menings-
verschil of belangentegenstelling. Vanwege de ingrijpendheid voor diens
rechtspositie van de bedlissing dat een patiént wilsonbekwaam is, zouden
enkele nadere wettelijke bepalingen daarover niet misstaan,
Hulpverleners zijn nog niet voldoende doordrongen van het belang van
hun informatieplicht (par. 4 en 5, bijlage). Uit rechterlijke uitspraken,
maar 0ok uit andere klachten van patiénten en (eval uatie)onderzoeken,
blijkt dat de togpassing in de praktijk van de informatieplicht door de
hulpverlener nog het nodige te wensen overlaat. Dat is een belangrijke
conclusie, vanwege de cruciae betekenis van het recht op informatie en
de scharnierfunctie van dit recht naar het kunnen uitoefenen van andere
rechten (zoals het recht om deel te nemen aan de beduitvorming over de
behandeling, het recht op een second opinion en het recht op
bescherming van de persoonlijke levenssfeer). Op punten van attitude en
scholing van hulpverleners vat nog het nodige te verbeteren;

10 Het Besluit rechtspositieregelen Bopz bepadlt dat het plan zo wordt opgesteld dat een regelmatige toetsing van
de toegepaste middelen en de berelkte resultaten mogelijk is.
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Aanpassing van de tekst van de wet (par. 5, bijlage). De rechtspraak |aat
Zien dat er elementen zijn die door de rechter belangrijk worden
bevonden, maar niet in de tekst van de wet zijn opgenomen. Het meest
sprekende voorbeeld is de norm dat de hulpverlener - in elk geva bij
ingrijpende verrichtingen - dient te controleren of de patiént de
informatie ook werkelijk begrepen heeft. Een bepaling van die strekking
iIswel te vinden in de wetgeving inzake orgaandonétie bij leven en
medisch-wetenschappdlijk onderzoek met mensen, maar niet in de Wgbo.
Te overwegen is een bepaling van die strekking ook in de Wgbo op te
nemen;

Rekening houden met onderzoek (par. 5, bijlage). De vraag is of de
rechter, bij het interpreteren van het wettelijk recht op informatie vol
doende rekening houdt met de resultaten van wetenschappelijk onder-
zoek. Zo blijkt aan het dot van par. 2.2. van de bijlage dat de rechter in
Zijn overwegingen betrekt dat patiénten niet (nodeloos) ongerust moeten
worden gemaakt, bijvoorbeeld door het noemen van exacte getallen as
het gaat om de kans op bepaalde risico’s of bijwerkingen van een onder-
zoek of een behandeling. Er isved literatuur over de zogenaamde
‘preferentie paradox’, welke inhoudt dat mensen die risico’s moeten
communiceren liever woorden gebruiken (‘ved’, ‘weinig’, ‘meesta

niet’), terwijl ontvangers van de informatie liever cijfers horen, omdat die
preciezer zijn.*! Niet aleen hulpverleners maar ook rechters moeten
voorkomen dat allerlei veronderstellingen en aannames over patiéntent
preferenties een rol gaan spelen bij het toepassen en interpreteren van
patiéntenrechten;

Verduiddijking van de wettelijke bepaling (bijlage). De informatie-
bepaling uit de Wgbo is algemeen en daardoor weinigzeggend is. Dein
de bijlage opgenomen analyse van de rechtspraak, en vooral die uit de
periode 1995-2005, |laat echter zien dat in de rechtspraak een aanzienlijke
uitwerking en verduiddlijking van het recht op informatie heeft plaats-
gevonden. De kenbaarheid daarvan is een probleem. Het is van belang dit
goed te communiceren. De eerder genoemde suggestie van een ‘ code of
practice’ zou daarbij behulpzaam kunnen zijn.

" Timmermanset al, 2004; Paling, 2003.
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4 HET RECHT VAN DE PATIENT OP
VERANTWOORDE ZORG

4.1 Inleiding

Algemeen wordt aangenomen dat patiénten recht hebben op verantwoorde
zorg. De huidige wetgeving biedt daarvoor ook een aantal aanknopings-
punten. De vraag is echter of deze aanknopingspunten duidelijk en hard
genoeg zijn. Is voor alle betrokkenen helder wat er onder het begrip ver-
antwoorde zorg wordt verstaan? Is - gezien vanuit het patiéntenperspectief -
het recht op verantwoorde zorg goed genoeg in de wetgeving geregeld? Hoe
staat het met de verantwoordelijkheidsverdeling tussen zorgaanbieders en
zorgverzekeraars? Heeft de patiént voldoende mogelijkheden om zijn recht
op verantwoorde zorg geldend te maken? Aan de hand van deze vragen, en
daarmee samenhangende kwesties, wordt hieronder het huidige wetgevings-
complex geanalyseerd.

Het plan van aanpak is as volgt. In par. 2 worden de relevante wettelijke
regelingen besproken en geanayseerd. In par. 3 wordt nader ingegaan op de
juridische positie en de betekenis van richtlijnen. De rechtspraak komt aan
de ordein par. 4. Tendotte wordt in par. 5 stilgestaan bij knel punten met
betrekking tot het recht van de patiént op verantwoorde zorg.

4.2 Relevante wetgeving

Het recht van de patiént op verantwoorde zorg kan worden afgeleid uit een
aantal wettelijke regelingen. De belangrijkste daarvan zijn de Wet genees-
kundige behandelingsovereenkomst (Wgbo), de Kwaliteitswet zorg
instellingen, de Wet op de beroepen in de individuele gezond heidszorg
(Big) en de Zorgverzekeringswet.

421  Wet geneeskundige behandelingsover eenkomst (\WWgho)

De Wet geneeskundige behandelingsovereenkomst, een onderdeel van Boek
7 van het Burgerlijk Wetboek (BW), bevat een regeling van de algemene
rechten van de patiént. Een zelfstandig werkzame hulpverlener, a dan niet
gevestigd in een ziekenhuis, sluit rechtstreeks met de patiént een behande-
lingsovereenkomst. In het geval van een hulpverlener die in dienstverband
werkzaam is, komt een behandelingsovereenkomst tussen de patiént en de
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instelling tot stand. In dat geval voert de hulpverlener namens de instelling
de behandelingsovereenkomst uit.

Een aantal patiéntenrechten wordt in de Wgbo met name genoemd en
geregeld. Daarnaast bevat de Wgbo een algemene op hulpverlerers gerichte
norm, die als volgt luidt:

“De hulpverlener moet bij zijn werkzaamheden de zorg van een goed hulp-
verlener in acht nemen en handelt daarbij in overeenstemming met de op hem
rustende verantwoordelijkheid, voortvloeiend uit de voor hulpverleners
geldende professionele standaard (art. 7:453 BW).”

Dit houdt in dat de hulpverlener de zorg moet betrachten die een redelijk
bekwaam en redelijk handelend vakgenoot in dezelfde omstandigheden zou
hebben betracht. Art. 7:453 BW bevat de algemene maatstaf van vereiste
zorg. Die maatstaf moet door jurisprudentie en literatuur afhankelijk van de
omstandigheden worden geconcretiseerd (Sluijters en Biesaart, 2005). In de
toelichting bij deze wetsbepaling merkte de regering op dat de rechter bij
toetsing van art. 7:453 BW “regels en normen die op het gebied van de
hulpverlening in de gezondheidszorg gelden, gebruikt as bouwstenen voor
zijn oordedl. Zo zullen ter zake van het handelen van een individuele
beroepsheoefenaar gedragsregels, die worden gehanteerd door de des-
betreffende beroepsorganisatie, van belang kunnen zijn” (TK 1990/1991,
21561, nr. 3, p. 33-34). De Wgbo-begrippen ‘zorg van een goed hulp-
verlener’ en ‘professionele standaard’ verwijzen vooral naar normen, eisen
en ervaringen uit de kring van de beroepsbeoefenaren zelf.

422  Kwaliteitswet zorginstellingen

De Kwaliteitswet zorginstellingen richt zich op instellingen. Het begrip
‘instelling’ heeft in deze wet een ruime betekenis. Onder de definitie vallen
niet alleen ziekenhuizen, privé-klinieken, verpleeghuizen, RIAGG’s ed.,
maar ook organisatorische verbanden waarin twee of meer berogpsbeoefe-
naren op basis van nevenschikking samenwerken, denk aan maatschappen
en vakgroepen. Beroepsbeoefenaren die, al dan niet in dienstverband, werk-
zaam zijn in een instelling vallen niet onder art. 40 Big (zie nader par. 2.3)
maar hebben te maken met de bepalingen van de Kwaliteitswet.

De bepalingen van de Kwaliteitswet richten zich in eerste instantie tot de
verantwoordelijken voor de instelling (de Raad van Bestuur / Directie van
een instelling) maar kunnen uiteraard worden ‘doorvertaald’ naar de binnen
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de instelling werkzame beroepsbeoefenaren. De kernbepaling van de
Kwaliteitswet is art. 2, dat als volgt luidt:

van de patiént.” “De zorgaanbieder biedt ‘ verantwoorde zorg' aan. Onder
‘verantwoorde zorg' wordt verstaan zorg van goed niveau, die in ieder geva
dodltreffend, doelmatig en patiéntgericht wordt verleend en afgestemd is op de
reéle behoefte

Daarnaast bevat de Kwaliteitswet bepalingen over de organisatie van de
zorgverlening en de toedeling van mensen en middelen (art. 3), de syste-
matische bewaking en verbetering van de kwaliteit (art. 4), het openbare
jaarlijkse verdag van de activiteiten op het gebied van de kwaliteit van zorg
(art. 5) en de handhaving en het toezicht door de overheid (art. 7 en 8).

Een kernbegrip in zowel de Wet Big als de Kwaliteitswet is ‘ verantwoorde
zorg'. Hoewel dat begrip in art. 2 Kwaliteitswet dus kort wordt omschreven,
is het van belang over de inhoud en achtergrond van het begrip
‘verantwoorde zorg' meer duidelijkheid te krijgen. Wie mag dat begrip
definiéren en nader invullen en op basis van welke kenbronnen? In de
Memorie van Todlichting bij het wetsontwerp kwaliteitswet merkte de
regering daarover het volgende op (TK 1993/1994, 23633, nr. 3, p. 9-10):

“Er zijn verschillende kenbronnen rond het begrip ‘ verantwoorde zorg'. In de
eerste plaats zijn de algemeen geldende zorgvuldigheidsnormen en hetgeen in
de hulpverlening gebruikelijk is, belangrijke kenbronnen voor de concreti-
sering van het begrip ‘verantwoorde zorg' . Hiernaast zijn er wettelijke normen
(...).- Vervolgens zijn er de afspraken die de koepels van instellingen en
organisaties van verzekeraars en patiénten/consumenten - a dan niet in
samenspraak - hebben vastgelegd. Ten dotte bieden ook de adviezen van de
Gezondheidsraad, de (model)overeenkomsten tussen zorgaanbieders en
verzekeraars, de wetenschappelijke rapporten, de consensusrichtlijnen, die
opgesteld zijn met ondersteuning van het CBO, en de protocollen en
standaarden, die door de beroepsgroepen ontwikkeld zijn, op een zeker
abstractieniveau voor de zorgaanbieder aanknopingspunten voor de invulling
van het begrip ‘verantwoorde zorg' in de concrete Situatie.”

Hier noemt de regering een breed scala van uiteenlopende kenbronnen, bij
de opstelling waarvan verschillende partijen betrokken kunnen zijn (zorg
aanbieders, zorgverzekeraars, patiéntenorganisaties). Bij de kenbronnen die
in het laatste deel van het citaat genoemd worden, ligt het accent meer op de
opvattingen zoals die binnen de beroepsgroep worden ontwikkeld, in richt-
lijnen, protocollen of standaarden.
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Dit wordt onderstreept door de opvatting van de regering “dat de norm
‘verantwoorde zorg' aandluit bij een vergelijkbare norm as goed hulp-
verlenerschep, alsmede bij de in de Wet Big in globale termen geformu-
leerde normen voor de beroepsuitoefening” (id., p. 9) en door opmerkingen
die verderop in de Memorie van Toelichting worden gemaakt over de
primaire verantwoordelijkheid van de zorgaanbieders (id., p. 10-11). Het
komt er kort gezegd op neer dat de verantwoordelijkheid om te bepalen wat
‘verantwoorde zorg' isin overheersende mate bij de zorgaanbieder ligt. De
verantwoordelijkheid van de overheid komt in beeld in gevallen waarin het
veld, of sectorendaarvan, nalaten het begrip ‘verantwoorde zorg' te
operationaliseren. Dat laatste is ook het grootste risico voor de positie van
de patiént. Hij weet dan immers niet waar hij recht op heeft en wat hij kan
verwachten. Het begrip ‘verantwoorde zorg’ sec zeg immers niet vedl. De
voor de hand liggende vraag is. wat houdt dat begrip onder deze omstandig-
heden in?

Na de inwerkingtreding van de Kwaliteitswet zorginstellingen in 1996 zijn
talrijke teksten gepubliceerd die direct of indirect van belang zijn voor de
interpretatie en implementatie van het wettelijke begrip ‘ verantwoorde
zorg'. Te denken valt aan richtlijnen, protocollen, standpunten van beroeps-
of brancheorganisaties etc. Ter illustratie kan worden gewezen op een vrij
recent voorbeeld, namelijk het in november 2005 gereedgekomen
‘Toetsingskader voor verantwoorde zorg' in de sector verpleging en
verzorging (Arcares en andere organisaties). In dit toetsingskader wordt tot
op een vrij specifiek niveau ingegaan op de vraag wat er in de genoemde
sector onder verantwoorde zorg moet worden verstaan. Daarmee is het
toetsingskader een belangrijk document, dat overigens meteen een belang-
rijke vraag oproept: wat voor een norm wordt er eigenlijk gesteld in art. 2
van de Kwaliteitswet? Een norm die los staat vanfinanciéle mogelijkheden
en overwegingen of een norm waarvan de inhoud afhankelijk mag worden
gesteld van overwegingen van haalbaarheid? Bevat art. 2 een norm die moet
worden gezien as minimum en waaraan atijd moet worden voldaan of staat
de Kwaliteitswet toe dat ‘ verantwoorde zorg' in jaar A een mindere inhoud
heeft dan in jaar B, omdat instellingen in jaar A minder financiéle armslag
hebben? Het toetsingskader betrekt bij het interpreteren van ‘ verantwoorde
zorg' nadrukkelijk overwegingen van (financiéle) haalbaarheid.
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4.2.3  Wet op de beroepen in de individuele gezondheidszorg (Big)

De Wet Big is een kaderwet waarmee beoogd wordt de positie te regelen
van een groot aantal beroepen in de gezondheidszorg. Met betrekking tot
deze beroepen geldt een aantal identieke regels. De Wet Big kent een
tweetal wetgevingsregimes, één voor de beroepen genoemd in art. 3 van de
wet (waaronder de arts) en één voor de beroepen die zijn geregeld op basis
van art. 34 Big (kort gezegd de paramedische beroepen). Relevant in dat
kader zijn de bepalingen die betrekking hebben op de zogenaamde art. 3-

beroepen.

Met betrekking tot deze beroepen regelt de Wet Big:

a. deopleidingseisen;

b. het deskundigheidsgebied;

c. dewettelijke bescherming van de bij het beroep behorende titel,
gekoppeld aan de inschrijving in het landelijke Big-register;

d. demogedlijkheid van de opleiding tot specidlist, en de wettelijke
bescherming van de daarbij behorende specidistentitel;

e. het tuchtrecht;

f.  de kwaliteitsbewaking gedurende de beroepsuitoefening.

De laatste, onder f. bedoelde bepaling van de Wet Big bevat een in dit kader
relevante norm. Deze houdt in dat een arts zijn beroepsuitoefening zodanig
organiseert en zich zodanig voorziet van materied, “dat een en ander leidt
of reddlijkerwijze moet leiden tot ‘verantwoorde zorg'” (art. 40 lid 1 Big).
Dit omvat mede “ de systematische bewaking, beheersing en verbetering van
de kwaliteit van de zorg” (art. 40 lid 2 Big). Komt de arts deze wettelijke
bepalingen niet na, dan kan de Inspectie maatregelen treffen (art. 86-87a

Big).

Art. 40 van de Wet Big is niet van toepassing op hulpverleners die in een
instelling werken. In dat geval zijn namelijk de bepalingen van de
Kwaliteitswet zorginstellingen van toepassing, en niet art. 40 Big.

4.2.4  Zorgverzekeringswet

Op 1januari 2006 is de nieuwe Zorgverzekeringswet in werking getreden
Deze wet vervangt de Ziekenfondswet en de daarop gebaseerde regelgeving.

Relevant in dit kader isin de eerste plaats art. 14 van de nieuwe Zorg
verzekeringswet. Daarin is het volgende bepaad: “De vraag of een
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verzekerde behoefte heeft aan een bepaal de vorm van zorg of een bepaalde
andere dienst wordt slechts op basis van zorginhoudelijke criteria
beantwoord.” In de Memorie van Toelichting wordt de betekenis van art. 14
alsvolgt toegelicht (TK 2003/2004, 29763, nr. 3, p. 111):

“Bij de vraag of een verzekerde behoefte heeft aan een bepaalde vorm van zorg
of een andere tot het verzekerde pakket behorende dienst zullen veela
medisch-inhoudelijke criteria bepalend zijn. De wet hanteert echter het bredere
begrip ‘ zorginhouddijke criteria om te bewerkstelligen dat waar nodig ook
andere zorggebonden criteria een rol kunnen spelen, bijvoorbeeld het oorded
van een verpleegkundige over de thuissituatie indien een bedissing moet
worden genomen over de vraag of een patiént naar huis kan of eerst in een
revaidatie-instelling moet worden opgenomen (...). Overigens vioeit het
dechts in aanmerking nemen van zorginhoudelijke criteria ook reeds voort uit
de professionele verantwoordelijkheid van artsen.”

In de Nota naar aanleiding van het verslag voegt de regering daar nog aan
toe: “De zorginhoudelijke criteria worden dan ook door de diverse zorg
aanbieders, bijvoorbeeld in de vorm van professionele standaarden, vast-
gesteld” (TK 2003/2004, 29673, nr. 7, p. 100). Deze formulering duit aan
bij de inhoud van de wetgeving die eerder in dit hoofdstuk is behandeld
(i.h.b. §2.1 en § 2.2). In de literatuur is wel betoogd dat het systeem van de
Zorgverzekeringswet, en in het bijzonder het daarin uitgewerkte concept
van de functiegerichte aanspraken, risico’s inhoudt voor de kwaliteit van de
zorg (De Groot, 2003). Een betere verankering van de medisch professio-
nele verantwoordelijkheid van de arts in de Zorgverzekeringswet zou
daarom geboden zijn. Hoe het ook zij, vooropgesteld moet worden dat de
Zorgverzekeringswet niet beoogt afbreuk te doen aan de verantwoordelijk-
heid van de arts voor de kwaliteit van zorg. Het is bijvoorbeeld niet zo dat
een zorgverzekeraar met een beroep op deze wet het medisch-inhoudelijk
oordeel van een arts terzijde kan schuiven. Dat is de strekking van art. 14,
en van de overige wetgeving (met name de Wet geneeskundige behande-
lingsovereenkomst en de Kwaliteitswet zorginstellingen).

In de algemene maatregel van bestuur op basis van de Zorgverzekeringswet,
het zogenaamde Bedluit zorgverzekering, wordt de hiervoor genoemde lijn
nader uitgewerkt. Art. 2. 1 lid 2 van dit Bedluit regelt dat de inhoud en de
vorm van de zorgvormen waarin de wet voorziet mede worden bepaald door
“de stand van de wetenschap en praktijk, en, bij ontbreken van een zodanige
maatstaf, door hetgeen in het betrokken vakgebied geldt as verantwoorde
en adequate zorg en diensten”. Volgens de toelichting op het Besluit zorg
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verzekering behoort op grond van art. 2.1 lid 2 die zorgtot dedl van het
pakket

“welke de betrokken beroepsgroep tot het aanvaarde arsenaa van medische
onderzoeks- en behandelingsmogelijkheden rekent. Daarbij zijn zowel de stand
van de medische wetenschap als de mate van acceptatie in de medische
praktijk belangrijke graadmeters. In dit opzicht heeft het [gebruikelijkheids-]
criterium vedl gemeen met de rechtspraak welke het gebruikelijk zijn afmeet
aan de houding in de kringen van de medische wetenschap en praktijkvoering.
Het woord houding maakt duidelijk dat niet bepalend is hoe vaak bepaade
zorg toepassing vindt, doch in welke mate beroepsheoefenaren dergelijke hulp
als een professioned juiste handelwijze beschouwen”.

Er iswel een ander onderdeel van de Zorgverzekeringswet c.a. dat vragen
oproept over de kwaliteit van zorg, namelijk de functionele formulering van
de aanspraken. De wet omschrijft zorg niet in termen van (bijvoorbeeld)
‘huisartsenzorg’ maar als zorg zoals huisartsen die “plegen te bieden”. Dit
laat ruimte om delen van die zorg te lateninvullen door andere hulp-
verleners, die bijvoorbeeld goedkoper zijn. Verwacht wordt dat vooral
zorgverzekeraars mogelijkheden zullen onderzoeken en benutten om door
middel van substitutie de kosten van de zorg, of onderdelen daarvan, te
reduceren. Dit kan risico’s met zich meebrengen voor de kwaliteit van de
zorg, bijvoorbeeld omdat de huisarts niet atijd meer een integraal overzicht
heeft van ales wat er rond de patiént speelt. Het mag dan zo zijn, dat de
Zorgverzekeringswet de plicht van zorgaanbieders om kwaliteit te leveren
onverlet laat (zie hierboven), van belang is ook dat de zorgverzekeraars de
door de functionele aanspraken geboden ruimte zo invullen dat geen risico’s
voor de kwaliteit ontstaan. Die verantwoordelijkheid is niet wettelijk
geregeld.

De Zorgverzekeringswet en de daarbij behorende besluiten zijn niet alleen
van belang voor een bepaling van de vraag welke kwaliteitsstandaard in de
aan patiénten te verlenen zorg behoort te gelden. Relevant is ook de vraag
welke partij(en) de verantwoordelijkheid heeft of hebben om de nakoming
van die standaard te realiseren. Krachtens Wgbo, Kwaliteitswet en Wet Big
rust die verantwoordelijkheid zonder meer op beroepsbeoefenaren en
instellingen, maar in de discussie over kwaliteit van zorg wordt ook steeds
gewezen op de verantwoordelijkheid van de zorgverzekeraar. In het systeem
van de Zorgverzekeringswet speelt de zorgverzekeraar een belangrijke rol.
Het wettelijk systeem scharniert in belangrijke mate om de verzekerings-
overeenkomst tussen zorgverzekeraar en verzekerde. In het geval van een
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restitutiepolis vergoedt de verzekeraar aan de patiént de zorg die door de
verzekeraar is gecontracteerd. De aanname daarbij is dat de verzekeraar
instaat voor de kwaliteit van de gecontracteerde zorg. De te contracteren
zorg zal moeten voldoen aan de uit de wetgeving en de professionele
standaard voortvloeiende kwaliteitseisen. Dat is niet alleen een verant-
woordelijkheid van de zorgaanbieder, maar ook van de zorgverzekeraar. Tot
1 januari 2006 bevatten zowel de toenmalige Ziekenfondswet als de Awbz
bepalingen over de medewerkersovereenkomsten tussen zorgverzekeraar en
zorgaanbieder. Onder meer werd bepaald dat in deze overeenkomsten
aandacht diende te worden besteed aande kwaliteit van zorg. Dit borgde -
zij het in beperkte mate - de verantwoordelijkheid van de zorgverzekeraar
voor de kwaliteit. Op 1 januari 2006 is het wettelijk overeenkomstenstel sel
vervallen. Sindsdien bevatten Zorgverzekeringswet en Awbz geen enkele
bepaling meer die de verantwoordelijkheid van de zorgverzekeraar voor de
kwaliteit borgt.

4.2.5 Het recht van de patiént op verantwoorde zorg

Dein de par. 2.1 tot en met 2.5 weergegeven analyse van de wetgeving
inzake patiéntenrechten en kwaliteit van zorg roept de vraag op in welke
mate en op welke wijze er sprake is van een direct door patiénten in te
roepen recht op verantwoorde zorg. Van zo' n direct recht is eigenlijk geen
sprake. Het recht van de patiént op verantwoorde zorg is veeleer de
optelsom van de volgende twee wettelijke bepalingen:
- het recht op zorg zoals dat voor verzekerden voorvloeit uit (vooral) de
Zorgverzekeringswet en de Awbz;

- dein verschillende wetten (Wgbo, Kwaliteitswet, Wet Big) opgenomen
bepaling dat de zorgaanbieder alleen verantwoorde zorg mag leveren.
Het recht van de patiént op verantwoorde zorg vloeit dan ook voora voort
uit daartoe bij wet op de zorgaanbieder rustende verplichtingen. Dit is een
vrij gebruikelijk juridisch mechanisme, dat aan de juridische kracht van het
recht op verantwoorde zorg niet afdoet. Wel is de vraag of deze constructie

voldoende zeggingskracht heeft naar patiénten/consumenten en of zij er
voldoende door worden gestimuleerd gebruik te maken van hun klachtrecht
in Situaties waarin er van onverantwoorde zorg sprake zou zijn. Om die
reden valt serieus te overwegen een direct op de patiént zelf gericht recht op
verantwoorde zorg in de wetgeving neer te leggen.



4.3 De betekenisvan richtlijnen

Uit het hiervoor gegeven overzicht van relevante wetgeving komt naar
voren dat bij de bepaling van de vraag wat het begrip ‘ verantwoorde zorg’
nu eigenlijk inhoudt, een belangrijke rol wordt gespeeld door richtlijnen die
door hulpverleners en hun organisaties zelf worden opgesteld.

Binnen de medische professie zijn veel gedragsnormen, ethische
opvattingen, handelingsvoorschriften, handelingssuggesties en dergelijke
ontwikkeld. Deze normen zijn gebaseerd op ethische inzichten, praktijk-
ervaring en/of wetenschappelijk onderzoek en zijn te vinden in een veelheid
van bronnen: gedragsregels van de KNMG, standpunten van de KNMG of
van federatiepartners, richtlijnen, standaarden of protocollen van een

medi sch-wetenschappelijke vereniging enzovoort. Deze teksten zijn door de
betreffende organisatie of vereniging opgesteld om de kwaliteit van de zorg
te bevorderen en hebben geen kracht van wet. De formele status ervan kan
beter worden getypeerd als: (al dan niet zwaarwegende) adviezen aan de
leden van de organisatie of vereniging. Veel van deze teksten laten ruimte
over voor afwijking in individuele gevallen, maar stellen doorgaans wel de
eis dat deze afwijking moet/kan worden beargumenteerd. Dat de hier

bedoel de richtlijnen (vanzelfsprekend) geen kracht van wet hebben, wil niet
zeggen dat zij zonder juridische betekenis zijn.

Richtlijnen die aan bepaal de algemene voorwaarden voldoen (zorgvuldige
wijze van totstandkoming, evidence, draagvlak) worden door de rechter
gebruikt om algemene wettelijke begrippen als ‘ verantwoorde zorg' en
‘goed hulpverlenerschap’ te operationaliseren. Op die wijze kan een
bestaande richtlijn voor de rechter een belangrijk hulpmiddel zijn om in een
concrete situatie tot een juiste bedlissing te komen.

In de overwegingen en motivatie van de rechter wordt dan vaak naar de
richtlijn (of naar vakliteratuur, KNMG-gedragsregels e.d.) verwezen. Richt-
lijnen hebben samengevat geen juridische kracht, maar wel juridische
gevolgen. Dat laatste heeft geleid tot de vrees binnen de medische beroeps-
groep dat de richtlijnen door rechters en andere juristen ‘ misbruikt’ kunnen
worden en zullen worden aangewend om artsen in juridische procedures
klem te zetten. Vanwege die vrees wordt er wel voor gepleit terughoudender
om te gaan met de richtlijnontwikkeling. VVoor die vrees bestaat echter geen
grond. De rechtspraak leert dat de rechter gepast omgaat met richtlijnen uit
de medische professie en deze richtlijnen niet strikter toepast dan zij
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bedoeld zijn. Wel gaat de rechter er in de praktijk vanuit dat as een richtlijn
bestaat deze, behoudens de beargumenteerde noodzaak van afwijking, ook
wordt nagevolgd. Dat is echter een logische conclusie, die reeds voortvloeit
uit het doel dat de opstellers met de richtlijn beogen (namelijk kwaliteits
bevordering).

Ten aanzien van richtlijnen die voldoen aan de volgende basale vereisten:

- dodl: kwaliteitshevordering,

- zorgvuldige procedure van ontwikkeling en accordering,

- argumentatie en wetenschappelijke onderbouwing (in elk geval
consensus, zo veel mogdijk evidence),

- breed draagvlak,

- evaluatie en zo nodig update,

behoeft voor ongewenste juridische gevolgen niet te worden gevreesd.

4.4 Rechtspraak

Wettelijke bepalingen zijn doorgaans globaal geformuleerd. In de praktijk
moeten zij worden geimplementeerd en geinterpreteerd. Dan pas wordt
duidelijk wat deze bepalingen in concrete situaties betekenen. Er bestaat een
zeer omvangrijke hoeveelheid rechtspraak van verschillende rechters (tucht-
rechter, civiele rechter, strafrechter, bestuursrechter). Het kenmerk van
rechtspraak is dat het oordeel van de rechter betrekking heeft op en
verbindend isin de aan de orde zijnde zaak. Dat oordeel bevat echter vaak
overwegingen waarvan men mag aannemen dat de rechter deze in vergelijk-
bare zaken ook zal hanteren. Langs deze weg bevatten rechterlijke uit-
spraken aanwijzingen die begrippen als ‘ verantwoorde zorg’ en ‘goed hulp-
verlenerschap’ nader invullen en is het de moeite waard om rechtspraak te
bestuderen en daaruit rode draden te halen. Een goed voorbeeld wordt
gevormd door de publicaties die de afgel open jaren onder redactie van
Hubben e.a. verschenen over de betekenis van de tuchtrechtspraak voor een
aantal specialismen binnen de gezondheidszorg (huisartsen, psychiaters,
KNO-artsen, gynaecologen e.d.). In deze publicaties worden de tucht-
rechtelijke uitspraken uit een bepaal de tijdsperiode thematisch bijeen
gebracht en geanalyseerd. Hierdoor ontstaat een beter inzicht in de inhoud
van begrippen as professionele standaard en verantwoorde zorg. Daarbij
gaat het niet alleen om ‘randvoorwaardelijke’ aspecten als patiéntenrechten,
bejegening en organisatorische voorschriften, maar juist ook om de
medisch-technische handelwijze van de aangeklaagde arts: was de juiste
diagnose gesteld, de juiste behandeling voorgeschreven, de voorgeschreven
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techniek juist toegepast etc.? Ook in uitspraken van andere rechters dan de
tuchtrechter zijn relevante overwegingen en uitspraken op dat terrein te
vinden. Doorgaans ligt daaraan het oordeel van een door de rechter
geraadpleegde onafhankelijke medisch deskundige ten grondslag.

Naast de grote en uiteenlopende hoeveelheid rechtspraak die behulpzaam is
bij het verduidelijken en preciseren van de professionele standaard van de
hulpverlener, zijn er de afgelopen jaren rechterlijke uitspraken gedaan die
met betrekking tot het recht van de patiént op verantwoorde zorg een meer
algemene betekenis hebben. Hieronder worden drie van deze uitspraken
beschreven.

441 Kwaliteit en eigen bijdrage

De eerste uitspraak is die van de Centrale Raad van Beroep, gedaan op 24
juli 2002 (LIN: AE6165). Het betrof een procedure die was aangespannen
door een meerderjarige patiént die gedurende twee jaren was opgenomen in
een psychiatrisch ziekenhuis. Op grond van de Algemene wet bijzondere
ziektekosten (Awbz) was hij verplicht met ingang van het tweede opname-
jaar een eigen bijdrage te betalen. De patiént en zijn ouders, die optraden als
zijn zaakwaarnemers, stelden zich op het standpunt dat de aan de patiént
verleende zorg “verregaand onder de maat” was gebleven. Om die reden
tekenden zij bezwaar aan tegen de bedlissing van het zorgkantoor tot het
heffen van een eigen bijdrage. Het zorgkantoor nam het standpunt dat de
kwaliteit van de geboden zorg nimmer consequenties kon hebben voor het
heffen van een eigen bijdrage. De Centrale Raad verwierp dat standpunt dat
een beoordeling van de kwaliteit van de zorg wel degdlijk tot de verant-
woordelijkheid van het zorgkantoor behoort, juist ook waar het gaat om het
heffen van de eigen bijdrage. De Centrale Raad verwees naar de toenmalige
regeling van model overeenkomsten in de Awbz.*? In art. 9 van deze modet
overeenkomst werd met betrekking tot het vereiste niveau van de zorg
verwezen naar de omschrijving van verantwoorde zorg in de Kwaliteitswet
(zie par. 2.2.). Uit de model overeenkomst al's zodanig leidde de Centrale
Raad af dat het zorgkantoor een controlerende taak had jegens zorgaan
bieders met betrekking tot de kwaliteit van de door die zorgaanbieders
verstrekte zorg. In dat licht verklaarde de Centrale Raad het beroep van de
patiént tegen het bedluit tot heffing van de eigen bijdrage gegrond en werd
bepaald dat het zorgkantoor een nieuwe beslissing moest nemen, met
inachtneming van hetgeen de Centrale Raad in de uitspraak had overwogen.

'2 Deze regeling is per 1 januari 2006 vervallen.
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Onder meer vanwege het vervallen van het systeem van modelovereen
komsten tussen zorgkantoor en zorgaanbieder is de Awbzper 1 januari 2006
gewijzigd. Waar in de oude Awbz art. 42, vierde lid, bepaalde dat de model-
overeenkomst onder meer bepalingen diende te bevatten over de kwaliteit
van de aan de verzekerde te verlenen zorg, bevat de huidige Awbz zoals al
eerder opgemerkt geen enkele directe verwijzing naar de kwaliteit. Dit
betekent juridisch echter niet dat daarmee de verantwoordelijkheid voor de
kwaliteit van de zorgverzekeraars die de Awbz uitvoeren is komen te ver-
vallen. Uit dein par. 2 beschreven wetten vioeit voort dat de kwaliteit van
de in Nederland verleende zorg aan bepaal de voorwaarden en (minimum-)
niveaus moet voldoen. Met die wettelijke vereisten dienen niet aleen de
zorgaanbieders zelf rekening te houden, maar ook de zorgverzekeraars die,
in de context van hetzij de Zorgverzekeringswet of de Awbz, zorg contrac-
teren. Dat impliceert dat de redenering van de Centrale Raad van Beroep, zij
het langs andere lijnen van argumentatie, nog steeds relevant is. Is er sprake
van tekortschietende kwaliteit, dan is een koppeling mogelijk met de
verplichting van de verzekerde tot het betalen van een eigen bijdrage.

4.4.2  Onverantwoorde zorg in het verpleeghuis

Op 15 september 2004 deed de Rechtbank Groningen (LJN: AR2147)
uitspraak in een juridische procedure die een aantal bewoners van een
verpleeghuis aanspande tegen het verpleeghuis en het regionale zorg
kantoor. Eisers stelden dat zij niet de zorg kregen waar zij recht op hadden
en dat de door hen ontvangen zorg derhalve niet voldeed aan de daaraan te
stellen minimumeisen. 1.c. betrof het onder meer het recht om iedere dag te
kunnen douchen, het recht om iedere dag 15 minuten buiten te kunnen
wandelen en het vraagstuk van permanent toezicht op de huiskamers waarin
de bewoners zich bevonden. Het verpleeghuis verweerde zich door te stellen
dat de instelling de vereiste zorg wel wilde leveren, maar dat dit door de
financiée implicaties niet mogelijk was. Op dat punt beriep de instelling
zich op overmacht. Het zorgkantoor verweerde zich door te stellen dat van
onverantwoorde zorg niet was gebleken, met uitzondering van het punt van
toezicht in de huiskamers. Het beroep van de instelling op overmacht achtte
de zorgverzekeraar niet juist, nu het door het College Tarieven Gezond-
heidszorg verstrekte budget toereikend moest worden geacht.

Ook in deze zaak verwees de rechter in eerste instantie naar (het toenmalige)
art. 42, vierde lid, Awbz, en naar de bepaling over kwaliteit in de model-
overeenkomst. De rechter stelde vast dat de mogelijkheid bestond om in het
kader van de behandelingsovereenkomst in individuele zorgplannen

58



concrete af spraken te maken over kwaliteitsaspecten, maar dat daarvan geen
gebruik was gemaakt. Vervolgens beoordeelde de rechter twee rapporten:
een door het verpleeghuis zelf opgesteld rapport over het kwaliteitsbeleid en
een rapport dat de Inspectie voor de Gezondhei dszorg opmaakte na een
onderzoek in het verpleeghuis. Over de verhouding tussen beide rapporten
oordeelde de rechter als volgt:

“3.7 De door [het verpleeghuis] in het rapport “Noodzakelijkheid versus
redliteit” gedefinieerde minimumnormen waaraan de zorg in haar optiek zou
moeten voldoen, liggen hoger dan de door de Inspectie voor de Gezondheids-
zorg gehanteerde ondergrens. Het rapport van [het verpleeghuis] lijkt naar het
oordeel van de rechtbank echter veeleer uit te gaan van een minimaal wense-
lijke dan een minimaal verantwoorde zorg.

3.8 Gelet op hetgeen gevorderd wordt zal de rechtbank bij de beoordeling van
de vraag of de zorg die in concreto aan [ei seressen] wordt geboden, verant-
woord moet worden geacht, als leidraad nemen dat van een verantwoorde zorg
sprake is als de zorg op zodanige wijze gegeven wordt dat de hygiéne, de
ontspanning en de veiligheid van [eiseressen] gewaarborgd zijn. De rechtbank
zal daarbij aanduiting zoeken bij het rapport van de Inspectie voor de Gezond-
heidszorg. Dat gaat uit van indicatoren en normen die opgesteld zijn door
koepel organi saties en beroepsverenigingen in de branche van de verpleeg-
huizen en die pogingen hebben ondernomen om ten aanzien van aan bewoners
te verlenen zorg minimumnormen te ontwikkelen. Daarhij is ook gekeken naar
hetgeen in de branche gebruikelijk is.”

Mede op grond van het gestelde in beide rapporten concludeerde de rechter
dat voor toewijzing van het recht om dagelijks te mogen douchen en het
recht om dagelijks buiten te mogen wandelen geen grond bestond. De
rechter baseerde zich daarbij vooral op het feit dat het verpleeghuis op beide
punten voldoende zorg bood (bewoners elke dag volledig wassen, 1 x per
week douchen, tal van ontspanningsactiviteiten in en rond de instelling). Op
het punt van het continu toezicht op de huiskamers stelde de rechters eisers
wel in het gelijk. Op basis van het rapport van de Inspectie oordeelde de
rechter dat continu toezicht tot “ een verantwoorde basiszorg” behoorde. Het
beroep op overmacht van de instelling werd door de rechter afgewezen. De
rechter redeneerde as volgt: as het door het College Tarieven Gezond-
heidszorg verstrekte budget op het punt van het continue toezicht niet toe-
reikend was, ligt het op de weg van het verpleeghuis om tegen de hoogte
van het tarief bezwaar en beroep in te stellen. De rechter:
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“Bij het ontbreken van toezicht of bij gebrekkig toezicht komen verhoudings-
gewijs ved vapartijen voor. Dit isin voorkomende gevallen aanleiding
geweest om mensen preventief te fixeren, hetgeen de rechtbank - behoudens
bijzondere omstandigheden, en zonder juridische en organisatorische waar-
borgen - niet aanvaardbaar acht. De veiligheid van [e seressen] komt door de
afwezigheid van continu toezicht op de huiskamers naar het oordeel van de
rechtbank dan ook dermate in het gedrang dat niet anders kan worden
geconcludeerd dan dat [het verpleeghuis] op dit punt jegens [eiseressen] - tot
voor kort - geen verantwoorde zorg leverde (...). De rechtbank tekent hierbij
aan dat zij, anders dan [het zorgkantoor] wellicht bedoeld heeft te betogen, van
oorded! is dat cameratoezicht op de huiskamers geen adequate vorm van
toezicht kan worden geacht.”

In deze uitspraak tracht de rechter twee aspecten met elkaar te verbinden:
een minimumniveau van zorg en financiéle haalbaarheid. Onder alle
omstandigheden zal, zo kan uit de uitspraak worden afgeleid, een minimum
niveau van zorg (door de rechter “verantwoorde basiszorg” genoemd)
moeten worden geboden. Financiéle argumenten leveren geen rechtvaardi-
ging op voor het lodaten van dat minimumniveau. Tot het minimumniveau
behoort ook dat de hygiéne van bewoners voldoende is. Als dat kan worden
bereikt door maatregelen die minder tijdsingpanning van medewerkers
vragen dan het dagelijks douchen van ale bewoners, neemt de rechter met
die maatregelen genoegen.

4.4.3 Opnieuw: kwaliteit en eigen bijdrage

Op 6 december 2005 werd door de Rechtbank Leeuwarden een uitspraak
gedaan in een geschil betreffende de terugbetaling van de eigen bijdrage
Awbz wegens onvoldoende kwaliteit van zorg (LJIN: AU9223). In deze zaak
vroeg de gemachtigde van een in een verpleeghuis opgenomen patiént om
terugbetaling van de eigen bijdrage Awbz wegens ondermaatse zorg en een
toerekenbare tekortkoming in de naleving van het zorgverleningscontract.
Voorts werd gevorderd dat bij wijze van schadeverrekening de eigen
bijdrage voor een toekomstige periode van 3 jaren zou worden kwijt-
gescholden. Het zorgkantoor wees deze vorderingen af. Een daartegen
ingediend bezwaarschrift werd ongegrond verklaard. Daarop wendde de
gemachtigde zich tot de bestuursrechter.

De rechter verwijst naar de uitspraak van de Centrale Raad van 24 juli 2002
(zie hiervoor par. 4.1) en herhaalt daaruit dat het zorgkantoor een contro-
lerende taak heeft jegens de zorgaanbieder waar het gaat om de kwaliteit
van zorg. De kwaliteit van de geboden zorg kan gevolgen hebben voor de
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heffing van de eigen bijdrage Awbz. VVoor wat betreft de beoordeling van de
aan de patiént geboden zorg hanteert de rechter het uitgangspunt “dat van
een verantwoorde zorg geen sprake meer is indien de individueel geboden
zorg structureel en op essentiéle onderdelen tekort is geschoten en niet
afgestemd is geweest op de reéle behoefte van eiser”. De rechter neemt
daarbij de zorgplannen van het verpleeghuis as leidraad. Een toetsing door
de rechter van de concrete gebeurtenissen laat zien met betrekking tot de
verzorging van de patiént een en ander is misgegaan, maar niet zodanig
ernstig of structureel dat van onverantwoorde zorg in de hiervoor geciteerde
zin kan worden gesproken. De rechter wijst het verzoek om terugbetaling/
kwijtschelding van de eigen bijdrage &f .

In deze zaak speelde een belangrijke rol dat de patiént zelf niet in staat was
zich steeds op adequate wijze te uiten. Om die reden was er uitvoerig
contact tussen het verpleeghuis ende familie. In die relatie was er sprake
van communicatieproblemen, die onder meer betrekking hadden op inter-
pretatieverschillen met betrekking tot het welzijn en welbevinden van de
patiént.

45 Het recht van de patiént op ver antwoor de zorg: problemen en
knelpunten

Uit het bovenstaande komt naar voren dat een recht van de patiént op
verantwoorde zorg alom wordt erkend en aanvaard, maar bepaald geen
makkelijk te realiseren bezit is. De wetgeving bevat tal van aanknopings-
punten voor een dergelijk recht, maar die aanknopingspunten hebben in
belangrijke mate een indirect karakter. De vraag is of de patiént hieraan
voldoende rechtsbescherming kan ontlenen. Daar komt nog bij dat er geen
eenduidige interpretatie is van het wettelijke begrip ‘ verantwoorde zorg':
gaat het om een minimumnorm, die bovendien geinterpreteerd mag worden
in het licht van overwegingen van (financiéle) haalbaarheid, of kan de
patiént er meer aan ontlenen?

Meer in het bijzonder kan worden gewezen op de volgende problemen en

knelpunten:

- Welk zorgniveau vloeit voort uit het begrip ‘verantwoorde zorg' ? (par.
2.2.) Over de inhoud van het wettelijke begrip verantwoorde zorg heeft
de afgelopen jaren maar betrekkelijk weinig discussie plaatsgevonden.
Meestal wordt dit begrip op één lijn gesteld met de inhoud van art.
7:453 BW (zorg van een goed hulpverlener, op basis van de professio-
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nele standaard). De vraag is echter of de begrippen ‘ verantwoorde zorg’
en ‘professionele standaard’ werkelijk synoniem zijn. Recente
ontwikkelingen (rechtspraak, veldnormen a's het Toetsingskader van
Arcares c.a) lijken erop te wijzen dat ‘ verantwoorde zorg' duidt op een
minimumniveau van zorg, en bovendien mag worden gezien in de
context van (financiéle) haalbaarheid. De traditionele visie op het
begrip ‘ professionele standaard’ is een andere. In dat begrip zijn
inhoudelijke en financiéle overwegingen in beginsel niet met elkaar
verbonden. *® Dit vraagt om verduiddijking van de huidige verhouding
tussen beide wettelijke begrippen;

Hoe kan de patiént weten wat ‘verantwoorde zorg' in concreto inhoudt?
(par. 2.2.) Meer nog dan bij het wettelijk recht van de patiént op
informatie doet zich bij diens recht op verantwoorde zorg het probleem
voor dat het niet eenvoudig is te achterhalen wat ‘ verantwoorde zorg in
een bepaalde situatie eigenlijk inhoudt? Wat mag de patiént wel en niet
verwachten? Als deze informatie ontbreekt (dan wel niet of moeilijk
toegankelijk is) ondermijnt dat zowel het recht van de patiént om
keuzen te maken als diens klachtmogelijkheden;

Functionele aanspraken doen twijfel rijzen over de kwaliteit (par. 2.4)
In de Zorgverzekeringswet c.a. worden aanspraken van verzekerden
functionedl geformuleerd. Dat houdt bijvoorbeeld in dat een verzekerde
geen recht heeft op huisartsenzorg, maar op “zorg zoals die door
huisartsen pleegt te geschieden”. Deze formulering laat ruimte voor
substitutie: onderdelen van de zorg die niet door huisartsen worden
geleverd, maar door andere hulpverleners (die goedkoper zijn). Dat
roept vragen op over de kwaliteit van zorg. Dit onderstreept het belang
van een goede wettelijke regeling van de kwaliteitsverantwoorde-
lijkheid van zorgverzekeraars. De zorgverzekeraars zullen doorgaans de
partij zijn die beduit gebruik te maken van de ruimte die de functionele
aanspraken bieden;

Is de verantwoordelijkheid van de zorgverzekeraar wettelijk voldoende
geregeld? (par. 2.4) Tot 1 januari 2006 bevatten zowel de toenmalige
Ziekenfondswet als de Awbz bepalingen over de medewerkersovereen
komsten tussen zorgverzekeraar en zorgaarbieder. Onder meer werd
bepaald dat in deze overeenkomsten aandacht diende te worden besteed
aan de kwaliteit van zorg. Dit borgde nog in enige mate de verantwoor-
delijkheid van de zorgverzekeraar voor de kwaliteit. Op 1 januari 2006
is het wettelijk overeenkomstenstelsel vervallen. Sindsdien bevatten

13 Wesseling en Legemaate (2005).
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Zorgverzekeringswet en Awbz geen bepaling meer die de verantwoor-
delijkheid van de zorgverzekeraar voor de kwaliteit borgt;

Geen direct recht op verantwoorde zorg (par. 2.5). De wettelijke
bepalingen geven de patiént een indirect recht op verantwoorde zorg,
d.w.z. een recht dat moet worden afgeleid uit wettelijke bepalingen die
zich richten op andere partijen (en in het bijzonder de zorgaanbieder).
Het recht van de patiént op verantwoorde zorg vloeit derhalve voort uit
de wettdlijke plicht van zorgaanbieders om verantwoorde zorg te
leveren (en die van de zorgverzekeraar om verantwoorde zorg te
contracteren). Het is aan te bevelen om het recht van de patiént op
verantwoorde zorg in de wetgeving ook op te nemen als een direct
patiéntenrecht. Dat zou onder meer tot een versterking van de klacht-
mogelijkheden van de patiént op dit punt kunnen leiden;

Heeft de patiént voldoende mogelijkheden om zijn recht op
verantwoorde zorg af te dwingen? (par. 4.1, 4.3) Mede ten gevolge van
de indirecte wettelijke formulering van het recht van de patiént op
verantwoorde zorg, zijn twijfels mogelijk over de mogelijkheden tot
afdwinging van dit recht. De route van de procedure tot terugbetaling
van de eigen bijdrage Awbz biedt slechts beperkte mogelijkheden, nu
daarin aleen mogelijkheden bestaan al's de zorg structureel en op
essentiéle onderdelen tekortschiet. De vraag is of het zorgkantoor ook
niet in minder ernstige situaties aanspreekbaar zou moeten zijn (dan niet
gericht op terugbetaling van de eigen bijdrage, maar op interventie
richting zorgaanbieder). De rechtsbescherming die de verzekerde op
grond van de Zorgverzekeringswet heeft (art. 114: geschillen over de
uitvoering van de zorgverzekering) is ook mager te noemen.
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5 HET KLACHTRECHT VAN DE PATIENT

51 Inleiding

De rechtspositie van patiénten kan worden onderscheiden in een inhoudelijk
en een proceduredl deel. Het inhoudelijke deel bevat de materiéle rechten
waar de patiént een beroep op kan doen. Te denken valt aan inhoudelijke
regels ten aanzien van het recht op informatie, het toestemmingsvereiste, het
recht op privacy, verantwoorde zorg e.d. Het procedurele deel van de
rechtspositie gaat over de vraag hoe de patiént die meent dat zijn rechten
geschonden zijn daartegen stappen kan ondernemen, kort gezegd het
klachtrecht van de patiént. Het klachtrecht is voor de rechtspositie van de
patiént van grote betekenis omdat dit recht niet alleen relevant is ten aanzien
van patiéntenrechten die in de wet geregeld zijn, maar juist ook ten aanzien
van patiéntenrechten waaraan de wetgeving geen aandacht besteedt. Een
voorbeeld van een patiéntenrecht dat werd ontwikkeld door middel van het
klachtrecht en dat daarna pas in wetgeving werd verankerd is het recht van
de patiént om een dossier in te zien.

5.2 Het stelsdl van klachtmogelijkheden
521 Elementen

De Nederlandse patiént heeft verschillende mogelijkheden om klachten in te
dienen, afhankelijk van de vraag wat de patiént wil bereitken en welke mate
van formalisering hij nastreeft (of bereid is te aanvaarden). De volgende
opties kunnen worden onderscheiden:
Het bespreken van de klacht met de persoon of instelling waartegen de
klacht is gericht. Dit is de meest informele optie, maar tegelijkertijd ook
een optie waar vedl patiénten niet voor kiezen. Dat kan voortkomen uit
boosheid over de klacht, de verwachting dat ‘ het toch wel niet zal
helpen’, onmacht of gebrek aan vertrouwen in de bereidheid van de
aangeklaagde om serieus op de klacht in te gaan of uit angst voor
represailles;
Het inschakelen van een klachtenfunctionaris of vertrouwenspersoon
(informatie, ondersteuning, bemiddeling). Een dergelijke functionaris
kan de patiént in de eerste plaats informeren over zijn rechtspositie en
de bestaande klachtmogelijkheden. Vaak bestaat ook de mogelijkheid
dat deze functionaris namens de patiént over de klacht met de
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aangeklaagde gaat spreken dan wel dat patiént en klachtenfunctionaris/
vertrouwenspersoon samen met de aangeklaagde een gesprek voeren;
Het voorleggen van de klacht aan de klachtencommissie, met het ver-
zoek een oorded te geven over de gegrondheid van de klacht. Beroeps
beoefenaren en instellingen in de gezondheidszorg zijn op grond van de
Wet klachtrecht cliénten zorgsector verplicht een dergelijke klachten
commissie in het leven te roepen of zich bij een bestaande commissie
aan te dluiten. Het oordedl van de klachtencommissie kan aanbevelin-
gen ter verbetering omvatten. De klachtencommissie kan geen maat-
regelen afdwingen of sancties opleggen;

Het voorleggen van een klacht aan de tuchtrechter. Het tuchtrecht is
geregeld in de Wet Big, en is van toepassing op de acht in art. 3 Big
genoemde beroepsgroepen. Er zijn 5 regionale tuchtcolleges en 1
centraal college. Anders dan bij de klachtencommissie, waar klachten
over zowd instellingen as individuele personen kunnen worden
ingediend, betreft het tuchtrecht uitduitend de gedragingen van
personen die tot een van in art. 3 genoemde beroepsgroepen behoren.
De tuchtrechter kan na gegrondverklaring van de klacht maatregelen
opleggen, variérend van een waarschuwing of berisping, tot een boete
of een tijdelijke schorsing of permanente doorhaling van de inschrijving
van de aangeklaagde hulpverlener;

Het starten van een civiele procedure. Deze optieisin beginsel alleen
aan de orde als er met betrekking tot de patiént een zodanige fout is
gemaakt, dat daaruit materiéle of immateriéle schade voortvloeit. Een
klachtencommissie en een tuchtcollege kunnen de patiént geen schade-
vergoeding toekennen. Als het de patiént dus daarom gaat, zal hij een
civiele procedure moeten starten. Dat betekent overigens niet dat de
patiént meteen moet procederen bij de civiele rechter. Het grootste
aantal claims wordt afgehandeld in de relatie tussen de patiént en de
aansprakelijkheidsverzekeraar van de aangeklaagde beroepsbeoefenaar
of instelling. In een aantal gevallen kan de patiént met kleinere claims
terecht bij de Geschillencommissie Ziekenhuizen. Slechtsin een
beperkt aantal gevallen per jaar komt de civiele rechter eraan te pas.

Aldus bezien bestaat in Nederland een stelsel van uiteenlopende mogelijk-
heden. Dit biedt de patiént keuzemogelijkheden.
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5.2.2 Het stelsel nader bekeken

Met betrekking tot het stelsel van klachtmogelijkheden kunnen drie
doel stellingen worden onderscheiden:
het bieden van genoegdoening aan de individuele patiént (variérend van
morele genoegdoening tot - zo nodig - materiéle compensatie);
het verbeteren van de kwaliteit van de zorg;
het beschermen van het algemeen belang.

Binnen het gezondheidsrecht is tot op heden aan de klachtmogelijkheden
van patiénten en de daarmee samenhangende vraagstukken verhoudings-
gewijs weinig aandacht besteed. Er is over dit onderwerp de nodige
literatuur, maar deze is grotendeels beschrijvend van aard, en veelal gericht
op een van de bestaande mogelijkheden. In de bestaande handboeken wordt
aan het klachtrecht van de patiént en aan de straf-, tucht en civielrechtelijke
aansprakelijkheid van hulpverleners weinig aandacht besteed. Er ontbreekt
een systematische gezondheidsrechtelijke analyse van de klachtmogelijk-
heden (zowel op zichzelf bezien alsin onderling verband), alsmede van de
relatie tussen deze klachtmogelijkheden en aanpalende gebieden (kwaliteit
van zorg, patiéntveiligheid, no fault systemen e.d.).

In de discussie en literatuur over het klachtrecht ligt de nadruk meestal op
de eerste van de hiervoor genoemde drie doelstellingen: de rechts-
bescherming van de patiént. Dit is een belangrijk verschil tussen Nederland
en de Situatie in een aantal andere landen, alwaar de behandeling van
klachten meer is ingebed in het kwaliteitsbeleid in de gezondheidszorg.
Illustratieve voorbeelden vormen de ontwikkelingen in Nieuw Zeeland enin
de Scandinavische landen. De vraag is in welke mate dat samenhangt met
andere ontwikkelingen in deze landen (in het bijzonder aard en opzet van
het zorgstelsel en de introductie van no fault compensatiesystemen). Ook in
andere landen zijn recent discussies ontstaan over een betere match tussen
de afhandeling van klachten/claims en het beleid inzake kwaliteit van zorg
en patiéntveiligheid. Recent Nederlands onderzoek laat zien dat ook
Nederlandse patiénten hiermee begaan zijn: men klaagt niet alleen om zelf
gelijk te krijgen, maar ook om anderen de eigen ervaringen te besparen. De
vraag iswel of het Nederlandse stelsel, dat door de decennia heen is ont-
wikkeld en uitgebouwd, de beste mogelijkheden biedt om de doelstellingen
rechtsbescherming en kwaliteitsbevordering te dienen.
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Naast de discussie over de te onderscheden elementen van het Nederlandse
stelsel van klachtmogelijkheden in termen van gerichtheid en doelstellingen,
zijn er vragen en onduidelijkheden over de positie van de verschillende
mogelijkheden ten opzichte van elkaar. Daarbij gaat het om vraagstukken
as:
- Dediscussie over “dejuiste klacht op de juiste plaats’. Er wordt wel
een onderscheid gemaakt tussen (eenvoudiger) klachten die thuishoren
bij de klachtencommissie en (ernstiger) klachten die beter op hun plaats
zijn in een formele juridische procedure. Het is de vraag of de praktijk
met dit onderscheid overeen komt.

Het verkrijgen van een tuchtrechtelijke uitspraak op weg naar het
verkrijgen van civielrechtelijke schadevergoeding. Onduidelijk isin
hoeverre dat een zinvolle volgorde der dingenis;

Het aankaarten van een en dezelfde klacht binnen verschillende kanalen
kan - op basis van hetzelfde feitencomplex - leiden tot uiteenlopende
uitspraken. De mate waarin dit gebeurt is overigens niet bekend. Dat
kan het gevolg zijn van de tussen de klachtmogelijkheden bestaande
verschillen in termen van beklaggronden, toetsingscriteria, procedurele
vereisten, bewijsregels e.d.

Steeds vaker wordt benadrukt het belang van de samenhang tussen de
verschillende onderdelen van het stelsel van klachtmogelijkheden. Het gaat
er niet alleen om elk van de bestaande mogelijkheden op zichzelf te bezien,
maar ook om stil te staan bij de vraag of het stelsel as geheel de patiént
voldoende mogelijkheden biedt. De discussie richt zich dan ook steeds meer
op de ‘klachtenketen’ a's geheel. Een duidelijk voorbeeld van deze
benadering is de Klachtenrichtlijn gezondheidszorg uit 2004.

Van belang is dat patiénten of anderen die een klacht willen indienen tegen
een hulpverlener of een instelling goed worden geinformeerd over de voor-
en nadelen van de bestaande mogelijkheden. Daardoor kan worden voor-
komen dat de klager door het verloop en/of de tijdsduur van de procedure
teleurgesteld wordt. Cruciaal daarbij is de vraag wat de klager met de klacht
wil bereiken. Op basis daarvan kan een advies worden gegeven over de
meest in aanmerking komende procedure. Het is voor de rechtspositie van
patiénten van groot belang dat een dergelijke adviseur of ‘wegwijzer’ voor-
handen is. Deze rol kan worden vervuld door reeds bestaande voorzienin-
gen, maar ook zou hier het in hoofdstuk 2 voorgestel de kenniscentrum
patiéntenrechten een rol kunnen spelen.
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53 Wetgeving
In welke mate zijn de in par. 5.2.1. genoemde elementen wettelijk geregeld?
5.3.1 Deklacht bespreken in de relatie patiént-aangeklaagde

Uit de aard der zaak is deze optie niet wettelijk geregeld. Het kan de patiént
worden aanbevolen deze stap te zetten, maar het verplicht stellen of
afdwingen ervan past niet bij het karakter van de hulpverlener-patiéntrelatie
en zou bovendien het indienen van klachten eerder ontmoedigen dan
stimuleren

5.3.2  Ondersteuning en/of bemiddeling door een klachtenfunctionaris of
vertrouwensper soon

Onderzoek wijst uit dat patiénten aan deze manier van het omgaan met
klachten veel waarde hechten. Van deze optie wordt in de praktijk
verhoudingsgewijs veel gebruik gemaakt. Deze optie uit het stelsel van
klachtmogelijkheden is alleen met betrekking tot de psychiatrie wettelijk
geregeld. De Wet Bopz schrijft voor dat patiénten van psychiatrische
ziekenhuizen een beroep moeten kunnen doen op een patiéntenvertrouwens-
persoon. Deze verplichting strekt zichniet uit tot beide andere Bopz
sectoren (psychogeriatrie en zorg voor verstandelijk gehandicapten). Ook in
andere sectoren van de zorgontbreekt een dergelijke wettelijke verplichting.
Tegen het wettelijk regelen van de functie klachtenondersteuning/-
bemiddeling wordt wel aangevoerd dat de kracht van deze functie gelegen is
in het informele karakter ervan en dat wettelijke regeling dat karakter zou
kunnen bedreigen. Dat laatste moet zeker worden voorkomen. De wettelijke
verplichtstelling van de patiéntenvertrouwenspersoon in de psychiatrie laat
echter zien, dat wetgeving en informele positie niet per definitie op
gespannen voet met elkaar staan. Wettelijke bepalingen die er alleen toe
strekken dat instellingen voor gezondheidszorg invulling dienen te geven
aan de functie klachtenondersteuning/-bemiddeling laten de nadere uit-
werking daarvan, en dus ook het informele karakter van de functie, onverlet.
Gelet op het belang dat patiénten hechten aan de functie klachtenonder-
steuning-/bemiddeling en de potentie om daarmee onnodige formali sering
van klachten te voorkomen, is voor zo'n wettelijke bepaling veel te zeggen.
Dat geldt niet alleen voor de beide genoemde Bopz sectoren, varwege de
kwetsbaarheid en afhankelijkheid van de daar verblijvende bewoners, maar
ook voor de gezondheidszorg in brede zin. Te overwegen is aan de Wet
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klachtrecht cliénten zorgsector toe te voegen dat in elk geval instellingen
invulling moeten geven aan de functie klachtenondersteuning/-bemiddeling.

In de Klachtenrichtlijn gezondheidszorg worden met betrekking tot deze
functie nadere suggesties voor positionering en invulling gedaan.

5.3.3 Klachtenbehandeling door de klachtencommissie

De grote lijnen van de klachtencommissie en de in acht te nemen procedure
zijn geregeld in de Wet klachtrecht cliénten zorgsector (Wkcz). Ook met
betrekking tot deze functie bevat de Klachtenrichtlijn gezondheidszorg
nadere uitwerkingen en toespitsingen van de algemene wettelijke bepalin-
gen. Met de Wkcz heeft de wetgever ervoor gekozen algemene kaders te
bieden, die ruimte laten voor enige variatie. De in 1999 uitgevoerde
evaluatie van deze wet en onderzoeken die nadien zijn gedaan, laten zijn dat
de opzet van de Wkcz niet op grote problemen stuit. Wel is er discussie over
twee aspecten van de wet:

- het gegevendat het oordeel van de klachtencommissie niet bindend is;

- het ontbreken van een beroepsmogelijkheid.

Het eerste punt houdt verband met de positionering van de Wkcz
commissie. De wetgever wilde een regeling creéren die met enige waar-
borgen is omgeven, maar die niet tot formalisering zou leiden. Een regeling
waarin de commissie bindende beslissingen zou kunnen nemen, zou een
veel formeler karakter hebben en veel meer uitwerking en regulering
behoeven dan de thans in de wet opgenomen procedure.

Het tweede punt hangt daar enigszins mee samen. Oorspronkelijk was in het
wetsvoorstel klachtrecht wel voorzien in een soort van beroepsmogelijkheid.
Deze is nadien geschrapt, onder meer omdat het niet logisch werd geacht
‘beroep’ aan te tekenen tegen een bedlissing die geen rechtskracht had. Deze
redenering is wel voor discussie vatbaar, maar het belang van die discussie
is mogelijk gering. Nu is gebleken dat patiénten verhoudingsgewijs weinig
gebruik maken de klachtencommissie uit de Wkcz en uit onderzoek blijkt
dat de voorkeur van patiénten uitgaat naar meer informele manieren om met
klachten om te gaan, lijkt het niet erg zinvol in de Wkcz een berogpsmoge-
lijkheid tegen oordelen van de klachtencommissies op te nemen. Het is dan
wijzer om het trgject ‘ klachtenondersteuning-klachtenbehandeling door de
commissie€’ nader onder de loep te nemen, bijvoorbeeld - zoals hiervoor al

69



gesuggereerd - de functie klachtenondersteuning/-bemiddeling aan de wet
toe te voegen.

534  Klachtenbehandeling in de Wet Bopz

Specifieke omstandigheden kunnen het noodzakelijk maken de rechtspositie
van bepaal de categorieén patiénten te versterken. Op het punt van het
klachtrecht doet zich dat voor bij patiénten die krachtens een Bopz maat-
regel zijn opgenomen. Met betrekking tot deze patiénten is het mogelijk
vrijheidsbeperkingen en dwang toe te passen. De Wet Bopz voorziet op dat
punt in een klachtenregeling die verder gaat dan die van de Wkcz en wel op
de volgende punten:

- de beklaggrond van de Bopzregeling is beperkter dan die van de Wkcz,
en toegespitst op een vijftal ingrijpende beslissingen,;

- daarover kan worden geklaagd bij een commissie die over de klacht een
bindende bedlissing neemt. Zo nodig kan de commissie hangende de
procedure de beslissing waartegen de klacht zich richt schorsen;

- decommissie bedlist binnen twee weken als het gaat om een klacht tegen
een lopende bedlissing, en anders binnen vier weken;

- tegen een ongegrondverklaring door de commissie kan de patiént in
beroep gaan bij de rechtbank, daarnaast is ook nog cassatie bij de Hoge
Raad mogelijk. De rechter is niet aleen bevoegd tot het beoordelen van
de klacht maar, in het geval van (gedeeltelijke) gegrondverklaring, ook
tot het geven van schadevergoeding.

Aldus de klachtenregeling van de Wet Bopz zoals deze luidt na een in 2006

van kracht geworden wetswijziging. Deze regeling geeft patiénten met een

Bopz maatregel een veel sterker klachtrecht dan de Wkczklager. De recht-

vaardiging daarvoor is gelegen in de ingrijpende beperking van inhoudelijke

rechten waartoe op grond van de Wet Bopz kan worden bed oten.

In de regeling van de Wet Bopz ontbreekt een onderdeel dat daar 1ogisch

wel in thuishoort. In de context van een dergelijke klachtenregeling is het

van belang patiénten duidelijk over het klachtrecht te informeren, door hen
een afschrift te verstrekken van de klachtwaardige beslissing en daarin
nadrukkelijk te wijzen op de klachtenprocedure. Een dergelijk voorstel werd
gedaan in het kader van de in 2002 voltooide tweede evaluatie van de Wet

Bopz, en in het daarop volgende regeringsstandpunt overgenomen. In een in

2006 in werking getreden wijziging van het Bopzklachtrecht ontbreekt

evenwel een dergelijke bepaling. Het verdient aanbeveling deze alsnog aan

de Wet Bopz toe te voegen.
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535  Tuchtrecht in de Wet Big

De Wet Big bevat een regeling van de tuchtprocedure. Aangezien de tucht-
rechter, anders dan de klachtencommissie, ingrijpende maatregelen kan
opleggen aan de aangeklaagde, is een veel uitvoeriger regeling nodig dan
die van de klachtenprocedure in de Wkcz. Van de ongeveer 900 klachten die
jaarlijks aan de tuchtrechter worden voorgelegd, wordt een zeer groot deel
ongegrond verklaard. Zowel door de Inspectie asin het kader van de in
2002 uitgevoerde evaluatie van de Wet Big is erop gewezen dat het hoge
aantal ongegrondverklaringen het vertrouwen van burgers in het tuchtrecht
negatief kan beinvioeden. In het kader van de evaluatie werden maatregelen
voorgesteld, waaronder aanpassing van de wet, om hieraan tegemoet te
(bijvoorbeeld het introduceren van de mogelijkheid van gegrondverklaring
zonder oplegging van maatregel). Tot op heden is reactie van de wetgever
op dit punt helaas uitgebleven.

5.3.6  Decividle procedure

Als er door een fout van een hulpverlener of een instelling schade is
ontstaan, kan de patiént trachten deze vergoed te krijgen. De in acht te
nemen juridische regels zijn te vinden in het aansprakelijkheidsrecht zoals
dat in het Burgerlijk Wetboek (algemene bepalingen, maar ook de Wgbo) en
het Wetboek van Burgerlijke Rechtsvordering is geregeld. Daarnaast is van
belang de wijze waarop de rechtspraak omgaat met regels inzake bewijdast
en causaliteit op het gebied van de medische aansprakelijkheid. Het starten
van een civiele procedure is voor patiénten een risicovolle en ingrijpende
aangelegenheid. Mede om die reden is enkele jaren geleden voor kleine
claims (tot € 5000) de weg naar de Geschillencommissie ziekenhuizen
geopend. Op dit moment zijn nagenoeg alle algemene ziekenhuizen bij deze
commissie aangesloten. Een dergelijk alternatief voor een langdurige en

bel astende civiele procedure kan mogelijk ook in andere sectoren van de
gezondheidszorg een rol spelen.

In de praktijk wordt vrij algemeen geconcludeerd dat de civielrechtelijke
arena mogelijkheden om relaties te leggen tussen klachten en de bevorde-
ring van kwaliteit en veiligheid bepaald niet stimuleert. Daarvoor iser in de
cividrechtelijke arena doorgaans sprake van een vedl te sterke polarisatie.
Daarnaast is het zo dat het betreden van deze arena ved van de patiént vergt
en risico’s heeft. Hierdoor zien patiéntendaarvan af, en blijven op zich
gerechtvaardigde verzoeken om schadevergoeding ongehonoreerd. Alter-
natieve benaderingen, zoals een no fault compensatiesysteem (NFCS),
lijken beter te passen bij de systeemoriéntatie van het velligheidsbeleid in de
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gezondheidszorg en dragen mogelijk bij aan een grotere rechtvaardigheid
van het aansprakelijkheidssysteem. Een in Nederland verricht onderzoek
naar een no fault compensatiesysteem concludeert weliswaar dat een
dergelijk systeem een betere context biedt voor kwaliteitsbewaking en
-bevordering, maar geeft geen eenduidig antwoord op de vraag of wij, in
navolging van bijvoorbeeld de Scandinavische landen, zo’' n systeem zouden
moeten invoeren. De aarzelingen zijn groot, vooral omdat een no fault
compensatiesysteem volgens de onderzoekers ontegenzeggelijk tot hogere
kosten leidt. Het blijft echter de moeite waard om na te denken over
manieren om de nadelen van het huidige aansprakelijkhel dssysteem te
verminderen.

54 Nieuwe ontwikkelingen

Voor deinrichting van een stelsel van klachtmogelijkheden is van belang
hoe de gezondheidszorg is georganiseerd. Het stelsel van klachtmogelijk-
heden zal rekening moeten houden met nieuwe ontwikkelingen in de zorg
(zoals transmurale en ketenzorg). Ook overige veranderingen, zoals de
introductie van marktwerking en verantwoordelijkhel dsverschuivingen op
de as * patiént- zorgaanbieder- zorgverzekeraar’ kunnen gevolgen hebben
voor deinrichting en de effectiviteit van het stelsel van klachtmogelijk-
heden. Naarmate marktwerking toeneemt, worden rechten van patiénten,
waaronder het klachtrecht, belangrijker. Met betrekking tot het klachtrecht
van patiénten roepen deze ontwikkelingen een aantal vragen op:

- Isde Wet klachtrecht voldoende toegespitst op vraagstukken van keten
zorg? De huidige Wet klachtrecht kan tot onduidelijkheid leiden bij
klachten die ontstaan in de context van transmurale of ketenzorg. Waar
dient een klacht dan te worden ingediend?

- Houdt het tuchtrecht van de Wet Big voldoende rekening met gewijzigde
zeggenschaps- en verantwoordelijkheidsverhoudingen in de zorg? Een
mogelijk probleem is dat het in de Wet Big opgenomen tuchtrecht is
gebaseerd op een onderscheid tussen individuele en instellingsverant-
woordelijkheid dat in veel gevallen niet meer aanduit bij de organisatie
en praktijk van de zorg

- Het klachtrecht van de patiént richt zich tot op heden vrijwel geheel op
hulpverleners en zorginstellingen. Door ontwikkelingen in het stelsel van
zorg wordt ook het klachtrecht ten aanzien van zorgverzekeraars belang-
rijk. Dit thema zou kunnen worden overgelaten aan de verzekeringsover-
eenkomst tussen verzekerde en verzekeraar, maar is anderzijds belangrijk
genoeg om duidelijk wettelijk te verankeren. Het is de vraag of de
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polissen en art. 114 Zorgverzekeringswet de verzekerde voldoende
rechtsbescherming bieden.

55 Het klachtrecht van de patiént: problemen en knelpunten

Enerzijds moet worden vastgesteld dat in de Nederlandse gezondheidszorg
verschillende klachtmogelijkheden voor patiénten bestaan. Deze variéren
van laagdrempelige en informele klachtenbemiddeling tot formele juridische
procedures. Het is voor de rechtspositie van patiénten van grote betekenis
dat zo'n scala van mogelijkheden bestaat. De praktijk laat evenwel zien dat
het patiénten nogal eens ontbreekt aan kennis over de mogelijkheden van en
de verschillen tussen de bestaande klachtmogelijkheden. Daardoor worden
klachten soms aangebracht in een verkeerd kanaal. Daarnaast blijkt uit
onderzoek dat patiénten een sterke voorkeur hebben voor informele vormen
van klachtenopvang en is het de vraag of de wetgeving met dat patiénten
perspectief voldoende rekening houdt.

Meer in het bijzonder kan worden gewezen op de volgende problemen en

knel punten:

- Verschillende doelstellingen (par. 2.2.). In het kader van het stelsel van
klachtmogelijkheden zijn verschillende doel stellingen aan de orde: niet
alleen individuele genoegdoening, maar ook kwaliteitsverbetering. Het
Is de vraag of door het huidige stelsel beide doelstellingen in gelijke
mate kunnen worden gerealiseerd;

De juiste klacht op de juiste plaats (par. 2.2). Voor ale betrokkenen is
van belang dat een klacht in het juiste kanaal wordt behandeld, om
teleurstelling en formalisering te voorkomen. Dit is mogelijk door de
goede toegankelijkheid van een adviseur of ‘wegwijzer’. Deze rol kan
worden vervuld door reeds bestaande voorzieningen, maar ook zou hier
het in hoofdstuk 2 voorgestelde kenniscentrum patiéntenrechten een rol
kunnen spelen;

Klachtenondersteuning en -bemiddeling in de wet opnemen (par. 3.2).
Patiénten hechten veel belang aan informele vormen van klachten
opvang. De wetgeving laat zich hier niet over uit (m.u.v. de bepaling
over de patiéntenvertrouwenspersoon in de Wet Bopz). Het informele
karakter van dergelijke klachtenopvang verzet zich tegen wettelijke
regeling van de inhoud en procedure van deze vorm van klachten
opvang. Wel kan overwogen worden in de wetgeving te bepalen dat
instellingen in de gezondheidszorg in een dergelijke opvang moeten
voorzien. In sectoren met kwetsbare patiénten kan de nadere eis worden
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gesteld dat het om onafhankelijke klachtenondersteuning en —bemidde-
ling moet gaan,

Informatie aan patiénten over Bopzbedlissingen (par. 3.4). Een voorstel
om in het geval van ingrijpende Bopzbeslissingen (dwangbehandeling,
vrijheidsbeperking e.d.) daarvan aan de patiént schriftelijk mededeling
te doen onder vermelding van de klachtmogelijkheden is eerder door de
regering positief ontvangen maar nog niet in de wet opgenomen. Het is
wensdlijk dit alsnog te doen;

Klachtrecht in het geval van ketenzorg (par. 4). In het geval van keterr
zorg kan de patiént te maken krijgen met zorgaanbieders en instellingen
die elk een eigen klachtencommissie hebben. Beter is dat in een derge-
lijk geval een centraal klachtenadres wordt ingesteld, waar de patiént
juist ook terecht kan met klachten die specifiek het ketenaspect van de
zorg en/of de gedeelde verantwoordelijkheden van de betrokken hulp-
verleners betreffen;

Klachten over zorgverzekeraars (par. 4). Door ontwikkelingen in het
stelsel van zorg wordt het klachtrecht ten aanzien van zorgverzekeraars
belangrijk. Dit thema zou kunnen worden overgelaten aan de verzeke-
ringsovereenkomst tussen verzekerde en verzekeraar, maar is anderzijds
belangrijk genoeg om duidelijk wettelijk te verankeren. Het is de vraag
of de polissen en art. 114 Zorgverzekeringswet de verzekerde vol-
doende rechtsbescherming bieden.
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Bijlage bij hoofdstuk 2: Het recht op informatiein de
rechtspraak

1. Inleiding

De op het recht op informatie van de patiént betrekking hebbende wettelijke
bepalingen beperken zich tot het formuleren van algemene regels. Door deze
regelsin de praktijk toe te passen en te interpreteren moet duidelijk worden
wat de werkelijke betekenis van de wettelijke bepalingen is. In dat proces van
verduiddijking en verfijning van wetsbepalingen speelt de rechtspraak een
belangrijke rol. Ten behoeve van dit hoofdstuk zijn de gepubliceerde rechter-
lijke uitspraken over het recht van de patiént op informatie uit de periode
1980-2005 geanayseerd, met bijzondere aandacht voor de periode 1995-
2005.1* Op basis hiervan wordt in het navolgende aangegeven welke invulling
de rechter door de jaren heen aan het recht op informatie heeft gegeven. Er is
bewust voor gekozen ook rechtspraak uit de periode voor de inwerkingtreding
van de Wgbo (1995) in de anayse te betrekken. Het recht van de patiént op
informatie was ook voor de inwerkingtreding van deze wet reeds een voor

hul pverleners geldende norm, op basis van algemene wettel g ke regels,
gedragsregels van hulpverleners en rechterlijke uitspraken.*

2. De onderdelen van het recht op informatie
2.1. Duidelijke en tijdige informatie

De Wgbo bepaalt onder meer dat de hulpverlener de patiént op duidelijke
wijze moet informeren. Dit veronderstelt in de eerste plaats dat hulpverlener
en patiént met elkaar kunnen communiceren, bijvoorbeeld doordat zij
dezelfde taal spreken, en voorts dat de hulpverlener zich bedient van voor de
patiént begrijpelijke bewoordingen en dat hij inhoud, toon en omvang van
de informatie afstemt op het bevattingsvermogen van de patiént.'® Heeft de
patiént moeite met de Nederlandse taal, dan zal daarvoor een voorziening
moeten worden getroffen (bijv. met behulp van een tolk of, als de patiént dat
goed vindt, aanwezigheid van een naaste die de Nederlandse taal wel

14 Zie voor eerdere samenvattingen van de rechtspraak Hulst (1995), Legemaate (1997 en 1999), Kastelein (1998),
Dute et a (2000) en Gevers (2003).

5 Een cruciale uitsprask was die van het Centraal Medisch Tuchtcollege uit 1981, waarin de tuchtrechter een
blauwdruk geeft voor de regeling van het recht op informatie zoas deze later in de Wgho zou worden opgenomen
(CMT 19 maart 1981, MC 1982, nr. 7, p. 191-192).

*® In gelijke zin F. van Wijmen in zijn noot onder Hoge Raad 10 april 1998, NJ 1998, 572.
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machtig is). Te denken valt aan een partner, goede kennis, meerderjarig kind
of ander familiglid e.d. In het algemeen moet worden afgeraden om daarbij
minderjarige kinderen van de patiént te betrekken.

Een taal probleem kan ook ontstaan als niet de patiént maar de hul pverlener van buiten-
landse afkomst is en niet of slechts gebrekkig Nederlands spreekt. Treft zo’n hulp-
verlener geen maatregelen om werkelijke communicatie met de patiént mogelijk te
maken, dan is dat tuchtrechtelijk verwijtbaar.

(Regionaal Tuchtcollege’s-Gravenhage 31 maart 1999, TvGR 2000/4).

Afgezien van een taalprobleem, brengt het vereiste van duidelijke
informatie met zich mee dat de hulpverlener zich steeds bewust is van wat
hij zegt en hoe hij het zegt. De wijze van informeren (qua aanpak van het
gesprek, de gekozen toon en bewoordingen) zal zoveel mogelijk moeten
worden afgestemd op de patiént en diens situatie. De hulpverlener za
rekening moeten houden met de psychische situatie van de patiént.

Een gynaecol oog voert een uterusextirpatie uit bij een vrouw van 31 jaar. Nadien ontstaat
verschil van inzicht tussen de arts en de patiénte over de indicatie voor de ingreep, de
wijze van besluitvorming en de communicatie. Dit |eidt tot een klacht van patiénte bij het
tuchtcollege. In deze zaak oordeelt de Centraal Medisch Tuchtcollege onder meer: “Het
zou de arts gesierd hebben om meer oog te hebben voor een mogelijke psychische
component bij klaagster die van belang kan zijn zowel bij het overbrengen van de
informatie, toestemming tot verwijdering als bij de klachten zelf.”

Centraal Medisch Tuchtcollege 5 december 1996, TVGR 1997/12. Zie voor een verge-
lijkbare uitspraak in een andere zaak Regionaal Tuchtcollege Amsterdam 9 februari
1998, Letsel & Schade 1998, nr. 3, p. 13-15.

Het kan van belang zijn de mondelinge informatieverstrekking te onder-
steunen of aan te vullen met visuele elementen (zoals foto's, replica’ s van
lichaamsdel en, tekeningen e.d.) en/of met schriftelijk informatiemateriaal.

Problemen in de sfeer van het wettelijke vereiste van ‘duidelijke informatie
kunnen er toe leiden de boodschap niet bij de patiént overkomt. De recht-
spraak geeft een aantal voorbeelden van situaties waarin de rechter uit de
wettelijke informatieplicht afleidt dat de hulpverlener, in elk geva bij
ingrijpende behandelingen, moet controleren of de patiént de gegeven
informatie ook begrepen heeft.
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Tijdens een nacontrole van een sterilisatie brengt de arts bij patiénte ter sprake dat de
ingreep mogelijk mislukt was. De gevolgen daarvan drongen op dat moment niet
voldoende tot patiénte door. Nadien raakte patiénte opnieuw zwanger. Omdat de arts wist
hoe belangrijk het was voor patiénte, ook uit medisch oogpunt, dat zij niet meer zwanger
zou worden, “had het op zijn weg gelegen om te controleren of patiénte zich de
consequenties van een mogelijk mislukte sterilisatie in voldoende mate bewust was.”
(Gerechtshof Amsterdam 18 juli 1996, TVGR 1998/19).

Een patiént wendt zich tot een uroloog voor een sterilisatie. Nadien verwijt de patiént de
uroloog onder meer dat deze hem onvoldoende heeft geinformeerd. De tuchtrechter over-
weegt onder meer dat “van de uroloog verwacht [wordt] dat hij duidelijke uitleg geeft
over de wijze waarop de operatie zal plaatsvinden en zich ervan overtuigt dat de patiént
zijn uitleg begrepen heeft.” (Regionaal Tuchtcollege ’s-Gravenhage 3 september 1997,
TvGR 1998/18).

Een arts behandelt een patiénte vanwege psoriasisklachten met geneesmiddel zonder de
bij dat middel behorende procedures en voorzorgen in acht te nemen. Patiénte verwijt de
arts onder meer onvoldoende te zijn geinformeerd. De arts betwist dat. De tuchtrechter
stelt op grond van onderzoek door de Inspectie vast dat “ patiénte er geen blijk van [heeft]
gegeven deze informatie te hebben ontvangen c.q. z6 te hebben begrepen.” De klacht
over onvoldoende informatie wordt gegrond verklaard (Regionaal Tuchtcollege
Eindhoven 28 augustus 2003, TvGR 2004/6).

Een vrouw komt na een borstamputatie op controle. Zij dringt aan op een echografie
maar de radioloog weigert. De arts meent over de redenen om te weigeren een duidelijke
uitleg te hebben gegeven. De tuchtrechter stelt dat het de arts uit de reacties van patiénte
na het gesprek duidelijk had moeten zijn dat zijn informatie niet goed was begrepen.
"Daarhij tekent het Centraal College aan dat de arts, als professional, zich ervan had
dienen te vergewissen of zijn boodschap goed bij de patiént was overgekomen.”
(Centraal Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg 19 februari 2004, MC 2004, nr. 23, p.
960-962).

De informatie aan de patiént dient door de hulpverlener ook tijdig te worden
gegeven, d.w.z. op een zodanig tijdstip dat de patiént nog de mogelijkheid
heeft over zijn bedlissing na te denken en/of met anderen over zijn situatie te
overleggen. Bijvoorbeeld bij behandelingen met een verhoogd risico ligt het
voor de hand dat de patiént bedenktijd krijgt, alvorens de behandeling
gestart wordt.
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Op het moment dat de patiént aan een rectoscopie is onderworpen, deelt de arts hem
mede dat er een rectumbiopsie zal worden verricht. In het algemeen geldt dat deze
informatie eerder moet worden gegeven. (Centraal Medisch Tuchtcollege 15 december
1983, TVGR 1984/41).

Een uroloog informeert de patiént pre-operatief op de dag van de ingreep. De tuchtrechter
oordeelt: “Dit biedt de patiént onvoldoende gelegenheid om de informatie uit dat gesprek
tot zich te nemen, te verwerken en desgewenst met zijn echtgenote te bespreken.” De
uroloog geeft aan hier zelf ook niet gelukkig mee te zijn, maar niet anders te kunnen
handelen, vanwege het door het ziekenhuis opgestel de operatieschema. “Het College kan
de arts daarin niet volgen. Een arts behoort niet akkoord te gaan met maatregelen van de
zijde van het ziekenhuis, die tot gevolg hebben dat hij zijn beroep niet naar behoorlijk
kan uitoefenen.”

(Regionaal Tuchtcollege’s-Gravenhage 3 september 1997, TVGR 1998/18).

2.2  Destrekking en de reikwijdte van de informatieplicht

Art. 7:448 BW is gegoten in de vorm van een op de hulpverlener rustende
informatieplicht. Dat betekent dat een bepaalde informatie altijd door de
hulpverlener zal moeten worden gegeven. Uitzonderingen daarop vormen
art. 7:448, derde lid BW (therapeutische exceptie) en art. 7:449 BW (door
de patiént expliciet ingeroepen recht om niet te weten). Is van die
uitzonderingen geen sprake, dan zal atijd een bepaalde hoeveelheid
informatie moeten worden gegeven.

Een hulpverlener die een patiént onvoldoende heeft geinformeerd kan zich dus niet
verweren door te stellen dat hij zich heeft laten leiden door de informatiebehoefte van de
patiént. Tenzij de patiént zich expliciet op art. 7:449 BW beroept, zal de hulpverlener de
informatie moeten verstrekken die in het aan de orde zijnde geval gebruikelijk is.
(Regionaal Tuchtcollege Amsterdam 7 april 2006, MC 2006, nr. 16, p. 672-675.

Algemene uitgangspunten zijn dat de aan de patiént te geven informatie
eerlijk en volledig moet zijn, om te voorkomen dat er informatie wordt
gegeven die bijvoorbeeld te optimistisch of te ‘sturend’ is (of as zodanig
door patiénten zou kunnen worden ervaren).
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Een orthopeed behandelt een standafwijking van het been van een patiént. De patiént
stelt onvoldoende te zijn geinformeerd over mogelijke complicaties en de nabehandeling.
De orthopeed wordt verweten te optimistische informatie te hebben gegeven. Diens
verweer “dat in veel gevallen enig optimisme meer profijtelijk is voor de patiént dan enig
pessimisme” wordt door de rechter niet aanvaard. (Rechtbank Utrecht 25 juni 1997,
TvGR 1999/27).

Een hulpverlener mag wel degelijk blijk geven van zijn eigen voorkeur. Het
belang van de patiént kan zelfs met zich meebrengen dat hij dat soms moet
doen. Ook mag een hulpverlener proberen vooringenomenheid bij de patiént
weg te nemen. !’ De hulpverlener behoort echter te voorkomen dat een
patiént zich, door selectieve informatie of door de wijze waarop de
informatie wordt gegeven, onder druk gezet voelt.

Door de wijze waarop een huisarts haar over een hiv-test informeert, verkeert een
patiénte in de veronderstelling dat zij deze niet kan weigeren. De tuchtrechter: “Wellicht
heeft hij vanuit zijn zwaarwegende en als een dilemma ervaren verantwoordelijkheid
voor de gezondheidstoestand van niet alleen klaagster, maar ook haar ongeboren kind,
haar gezin en mogelijke seksuele partner(s) zich (...) te zeer geconcentreerd op het
benadrukken van de dringende wenselijkheid dat de test werd uitgevoerd en daarbij
onvoldoende aandacht geschonken aan het verschaffen van informatie, die deze patiénte
behoefde om daadwerkelijk in staat te zijn haar toestemming te kunnen geven.”
(Centraal Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg 4 december 2001, TVGR 2002/43).

Een cardioloog dringt er bij een patiénte met kracht op aan dat zij instemt met het
plaatsen van een pacemaker. Patiénte voelt zich daardoor onder druk gezet, en ook stelt
zij dat de cardioloog haar onvoldoende heeft geinformeerd . De tuchtrechter wijst deze
klachten af: “[De arts] zou tekort geschoten zijn wanneer hij deze aandrang niet zou
hebben uitgeoefend, omdat uitstel een reéel risico betekende voor klaagster. Dat [de arts]
met krachtige argumenten heeft gepoogd klaagster ertoe te bewegen mee te werken aan
de door hem noodzakelijk geachte behandeling betekende echter niet dat klaagster haar
toestemming voor implantatie onder druk of anderszins niet in vrijheid heeft gegeven.”
(Centraal Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg 13 mei 2004, TvGR 2004/42).

Met betrekking tot de vraag welke informatie de patiént moet krijgen om,
zoals de wet zegt, dat te weten wat hij "redelijkerwijs' zou moeten weten, is
geen algemeen antwoord te geven Dat zal nu juist afhankelijk zijn van de
omstandigheden van het geval. Uit de rechtspraak kan echter wel een aantal

7 Gerechtshof ‘ sHertogenbosch 28 maart 1990, TVGR 1991/22.
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factoren worden afgeleid die (mede)bepalend zijn. Het gaat daarbij om de

volgende factoren:

a. Het karakter en deingrijpendheid van het onderzoek of de behandeling.
De dgemene regel die hier geldt is: hoe ingrijpender de medische
handeling (qua belasting en/of gevolgen), hoe uitvoeriger de informatie
moet zijn;

“Als uitgangspunt geldt, dat op de arts de plicht rust voorafgaand aan de ingreep
informatie te verstrekken over de redelijkerwijs te verwachten gevolgen van de
behandeling, alsmede over derisico’s en complicatiesdie - gelet op de aard van het risico
en de kans dat het risico zich verwezenlijkt - voor de patiént van belang moeten worden
geacht. Naarmate de verwezenlijking van het risico waarschijnlijker isen de
verwezenlijking ervan voor de patiént ingrijpender gevolgen heeft, zal deinformatie-
plicht eerder moeten worden aangenomen.”

(Rechtbank Maastricht 15 augustus 2002, TvGR 2003/55).

b. Gaat het om een algemene aanvaar de en bekende behandeling of is de
behandeling experimentedl of niet-regulier? Bij een experimentele of
niet-reguliere behandeling zal de informatie van de hulpverlener uit-
voeriger en preciezer moeten zijn;

c. Isdebehandeling wel of niet medisch noodzakelijk? |'s de behandeling
niet medisch noodzakelijk (bijv. esthetische chirurgie), dan is ook dat
een omstandigheid die de informatieplicht van de hul pverlener
verzwaart;

d. Deernst en defreguentie van de risico's en gevolgen. Uit de rechtspraak
komt naar voren dat risico's of gevolgen met een prevaentie van 1-2%
of meer, altijd tevoren met de patiént moeten worden besproken. Komt
het risico of gevolg minder vaak voor, dan zal gekeken moeten worden
naar de ernst eningrijpendheid van het risico of gevolg. Laagfrequente
risico's met ernstige gevolgen zullen dan eerder moeten worden verteld
dan laagfrequente risico's waarvan de gevolgen verwaarl oosbaar of
gering zijn. Over een kans op niet zo ernstige risico’s die “te verwaar-
lozen gering is'*8, behoeft de patiént niet te worden geinformeerd.

18 Gerechtshof Amsterdam 19 januari 1995, TVGR 1998/21.
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Relatief veel rechterlijke uitspraken gaan over de informatieplicht van de hulpverlener

met betrekking tot risico’s en gevolgen:

- Ernstige reactie op toediening contrastvloeisof (kans 1:3000 tot 1:14000 op
ernstige lichamelijke reactie, kans 1:14.000 tot 1:117.000 op overlijden) zo gering,
valt niet onder de informatieplicht (Centraal Medisch Tuchtcollege 3 februari 1994,
MC 1994, nr. 36, p. 1125-1127).

- Acupuncturist had patiént tevoren moeten informeren over weliswaar zeldzaam
maar ernstig risico op aanprikken zenuw, zeker nu de gevolgen inrelatie tot dete
behandelen kwaal zeer ernstig zijn (Rechtbank Utrecht 13 januari 1999, Letsel &
Schade 1999, nr. 2).

- Broekprothese-operatie, complicatie die optreedt in minder dan 0,5% van de
gevallen. Op dergelijk gering risico behoefde de patiént -zeker in 1991- niet tevoren
te worden gewezen (Gerechtshof Amsterdam 28 september 2000, TVGR 2002/71).

- Bij het aanprikken van een verdoving voor een operatie wordt een pneumothorax
veroorzaakt. De arts had dat bij 4.000 eerdere patiénten nimmer meegemaakt. Niet-
informeren van de patiént over die complicatie niet verwijtbaar, mede omdat een
pneumothorax niet levensbedreigend is en veelal restloos geneest. “Belangrijke
factoren bij het beantwoorden van vraag welke risico’ s moeten worden genoemd,
zijn de kans dat het risico zich verwezenlijkt en de aard van het risico als het zich
realiseert.” (Centraal Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg 31 augustus 2001. MC
2002, nr. 2, p. 71-72).

- Anesthesist informeerde patiént niet over complicatie bij een corticosteroide-
injectie. Hij had in 15.000 gevallen nog nooit een dergelijke complicatie meege-
maakt. Tuchtrechter: literatuur anno 2004 wijst op geringe kans dat serieuze com
plicatie ontstaat. Dat betekent “dat de stelling van de arts dat deze injectie nooit tot
problemen leidt en dus geen apart informed consent behoefde wellicht ten tijde van
de behandeling opging, maar voor de toekomst niet meer.” (Centraal Tuchtcollege
voor de Gezondheidszorg. 24 augustus 2004, MC 2004, nr. 46, p. 1837-1838).

e. Relevante omstandigheden aan de kant van de patiént. Specifieke
omstandigheden aan de kant van de patiént (bijv. zijn gezondheids-
toestand, medicatiegebruik, allergieéne.d.) kunnen ertoe leiden dat
betrokkene een meer dan gemiddelde kans op een bepaald risico of
gevolg heeft. Die patiént behoort informatie te krijgen die wellicht in
andere gevallen niet behoeft te worden verteld.'® De omstandigheden
van de patiént kunnen ook bepalend zijn voor de vraag welke leefregels
in de post- operatieve fase moet worden verteld.

f.  Meningen of vragen van de patiént. De wettelijke informatieplicht
betreft de informatie die de hulpverlener op eigen initiatief moet
verstrekken. Geeft de patiént zelf te kennen meer te willen weten, dan

19V oorbeeld: een patiént gebruikte bloedverdunnende middelen en had daardoor een grotere kans op nabloedingen
en infecties (Gerechtshof Arnhem, 27 juli 1999, NJ 2000, 96).

81




zal de hulpverlener hieraan moeten voldoen (uiteraard binnen de
grenzen van het redelijke). Ook kan het zo zijn dat de patiént tevoren
een duidelijke mening heeft geventileerd (bijvoorbeeld: "1k wil geen
enkel risico lopen"). Het ligt voor de hand die patiént uitvoeriger te
informeren dan normaal het geval is.

Onder hulpverleners wordt noga eens de vrees geuit dat het noemen van
risico’s en gevolgen tot onrust leidt bij de patiént en er zelfstoe kan leiden
dat de patiént afziet van een medisch noodzakelijke behandeling. In de
rechtspraak wordt benadrukt hoe cruciaal het informeren van de patiént over
risico’s en gevolgen is. Het relatief grote aantal rechterlijke procedures over
dit aspect van de informatieplicht laat ook zien dat patiénten met gebrekkige
informatie op dit punt veel moeite hebben (vanzelfsprekend in die gevallen
waarin het betreffende risico of gevolg zich ook werkelijk realiseert). Aan
de andere kant wordt in de rechtspraak begrip getoond voor de hiervoor
genoemde vrees van hulpverleners.

“De grootte van de kans op de opgetreden complicatie is blijkens de overlegde literatuur
beschreven als liggende tussen de 0,5 en 6 procent (...). Het vorenstaande brengt mee dat
absol ute percentagesin dezen niet zijn te geven. Daarbij geldt dat een patiént niet vooraf
nodel oos ongerust behoort te worden gemaakt.” (Centraal Tuchtcollege voor de Gezond-
heidszorg 31 augustus 2001, MC 2002, nr. 2, p. 71-72).

Uitermate kleine kans op amputatie behoefde tevoren niet aan de patiént te worden
verteld. “Vaak schrikt het noemen van een uiterste consequentie van een medische
handeling de patiént af , raakt deze in verward en is deze niet meer in staat het relatieve
van een zeer klein percentage op waarde te schatten.” (Gerechtshof Arnhem 27 juli 1999,
NJ 2000, 96).

Beide hiervoor genoemde uitspraken betekenen overigens overigens niet het ontzien van
de patiént een meer algemene grond vormt voor een terughoudende invulling van de
informatieplicht: “Verweerder heeft patiénte (...) om niet te rechtvaardigen redenen —hij
wilde haar omzichtig tegemoet treden, ontzien en niet afschrikken- onvolledig voor-
gelicht. De conclusie moet zijn dat er, als er a over toestemming zou kunnen worden
gesproken (...) deze toestemming niet op voldoende informatie was gebaseerd.
(Regionaal Tuchtcollege Amsterdam 7 april 2006, MC 2006, nr. 16, p. 672-675).

Noemt een arts wel percentages tegenover de patiént, dan moeten wel de juiste gegevens
worden gebruikt. Een gynaecologe noemde een algemene kans van 0,03% op een
uterusruptuur. In de situatie van de patiénte (die al eerder een sectio onderging) was die
kans echter circa 1%. Onder die omstandigheden is het noemen van de totale incidentie
misleidend en tuchtrechtelijk verwijtbaar (Centraal Tuchtcollege voor de Gezond-
heidszorg 22 juni 2004, TvGR 2004/45).
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2.3 Informatie over alternatieven

Art. 7:448 bepaalt onder meer dat de hulpverlener de patiént dient te
informeren over “andere methoden van onderzoek of behandeling diein
aanmerking komen”. Het gaat daarbij niet alleen om aternatieven die door
de hulpverlener zelf kunnen worden uitgevoerd, maar ook om alternatieven
die niet tot het beleid van de hulpverlener behoren maar elders wel worden

toegepast.

Door besmetting met hepatitis C kriigt een patiént levercirrose. Een mogelijke
complicatie daarvan is een bloeding van de spataderen in de slokdarm. In het ziekenhuis
waar de patiént wordt behandeld, vindt geen profylactische behandeling van slokdarm:
spataderen plaats. In sommige andere ziekenhuizen is dit wel gebruikelijk. De patiént
heeft in beginsel recht op informatie over de verschillende opvattingen in medische kring
over het nuttig effect van een eventuel e profylactische behandeling, al was het maar om
hem de keus te laten een second opinion aan te vragen of zich elders te laten behandelen.
(Gerechtshof Amsterdam 19 februari 1998, TvGR 1998/48).

24  Samenwerkende hulpverleners

Het komt in de gezondheidszorg steeds vaker voor dat meerdere hulp-
verleners bij de behandeling van de patiént betrokken zijn. Dat kan zowel
aan de orde zijn binnen één en dezelfde instelling, als bij behandelingen met
een transmuraal karakter (bijvoorbeeld in de relatie huisarts-speciaist). In al
deze gevallen is er het risico dat de ene hulpverlener van de andere denkt dat
hij de patiént al wel geinformeerd heeft. In de rechtspraak is benadrukt dat
elke hulpverlener met betrekking tot het informeren van de patiént zijn

eigen verantwoordelijkheid behoudt.
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Vasectomie door een uroloog. Klacht van de patiént over gebrekkige uitleg. De uroloog
ging er van uit dat de huisarts de patiént al geinformeerd had. “De uroloog die de operatie
uitvoert mag daar echter niet van uitgaan. Hij dient zich er tenminste van te vergewissen
dat de patiént het besluit om de operatie te ondergaan weloverwogen heeft genomen (...).
Voorts wordt van de uroloog verwacht dat hij duidelijke uitleg geeft over de wijze
waarop de operatie zal plaatsvinden en zich ervan overtuigt dat de patiént zijn uitleg
begrepen heeft.” (Regionaal Tuchtcollege 's-Gravenhage 3 september 1997, TVGR
1998/18).

Neuroloog is hoofdbehandel aar, anesthesist medebehandelaar. De laatste heeft een eigen
informatieplicht jegens de patiént. “ Ter zake van het verkrijgen van informed consent
merkt het college op dat een medebehandel aar in principe zelf informed consent voor zijn
medebehandeling moet verkrijgen. Dit geldt te meer wanneer er risico’s aan de
behandeling verbonden zijn.” (Centraal Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg 24
augustus 2004, MC 2004, nr. 46, p. 1837-1838).

Bij een kaakchirurgische ingreep is de zenuw beschadigd. De patiénte klaagt erover dat
zij door derisico’s van de ingreep onvoldoende is geinformeerd. De kaakchirurg
verweert zich onder meer door te wijzen op de reeds door de verwijzende tandarts
gegevens informatie. De Geschillencommissie twijfelt aan de volledigheid van die
informatie en voegt daaraan toe: “Bovendien ontslaat deze door de tandarts beweerdelijk
gegeven informatie de [kaakchirurg] niet van de plicht om zijn patiént zorgvuldig voor te
lichten over de behandeling met a haar complicaties.” (Geschillencommissie
Ziekenhuizen 20 december 2004, GJ 2005/28).

In bepaalde situaties, zoals bij ketenzorg, ligt het voor de hand dat hulp-
verleners onderling afspreken wie de patiént over wat informeert. Die
afspraken zijn niet alleen van belang om te voorkomen dat de patiént ten
onrechte geen informatie krijgt, maar ook om te voorkomen dat de patiént
van verschillende hulpverleners verschillende of zelfs tegenstrijdige dingen
te horen krijgt. Overigens ook in andere samenwerkingsrel aties moeten
misverstanden over een juiste toepassing van de informatieplicht worden
uitgesloten. Te denken valt aan de relatie tussen hulpverleners en commer-
ciéle bureaus.*

20 oorbeeld: een plastisch chirurg doet borstcorrecties bij vrouwen die voor een groot deel viaeen commercied
bureau bij hem komen. Het bureau gebruikt informatiefol ders waarin te rooskleurige perspectieven worden
geschetst. De hulpverlener had die informatie moeten checken (Centraal Tuchtcollege voor de Gezondheidszorg
24 juni 1999, TVGR 2000/6).
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25  Deeigen verantwoordelijkheid van de patiént

Mede in het licht van art. 7:452 BW (zie hiervoor par. 4.2.4) is van belang
de vraag hoe het eigenlijk staat met de eigen verantwoordelijkheid van de
patiént. Mag de hulpverlener er van uitgaan dat de door hem gegeven
informatie begrepen is? De rechtspraak die in het derde kader van par. 4.3.1
wijst erop dat deze vraag, in elk geval waar het gaat om ingrijpende
behandelingen, ontkennend moet worden beantwoord. De hulpverlener zal
dan op een of andere manier moeten controleren of de boodschap is over-
gekomen. Dat is dus niet alleen de verantwoordelijkheid van de patiént zelf.
De hulpverlener isin de beste positie om te bepalen welke informatie in een
bepaalde situatie voor de patiént relevant is. De hulpverlener doet er goed
aan informatie expliciet te bespreken, en zich niet - of in elk geval zo min
mogelijk - te baseren op veronderstellingen betreffende het kennisniveau
en/of het begripsvermogen van de patiént. Op dat punt is het maar goed dat
een lijn die zich rechtspraak uit het midden van de jaren negentig leek te
ontwikkelen ten aanzien van over ‘feiten van algemene bekendheld’ niet
heeft doorgezet. In 1994 wees de Rechtbank Den Haag de claim af van een
vrouw die stelde onvoldoende te zijn geinformeerd over de kans op mis-
lukken van een gterilisatie. Volgens de rechtbank was de kans op mislukken
een feit van algemene bekendheid, dat niet onder de informatieplicht van de
arts viel. De rechter achtte de stelling van de vrouw dat zij van de kans op
mislukken niet op de hooge was “ ongel oofwaardig”, aangezien zij “uit de
stukken naar voren [komt] als een normale, algemeen ontwikkelde vrouw,
die scholing heeft genoten.”?* Nadien koos de rechtspraak terecht voor de
lijn dat de kans op mislukken juist in relatie tot het met sterilisatie beoogde
dodl zo cruciadl is, dat de informatie daarover wel degelijk uit eigen
beweging door de arts verteld moet worden.

Anderzijds mag tot op zekere hoogte worden verwacht dat de patiént zelf
zich actief opstelt, nadere vragen stelt, zo nodig op eerdere gesprekken
terugkomt etc. Gebeurt dat niet, dan mag de hulpverlener daar onder
omstandigheden uit afleiden dat de patiént voldoende geinformeerd is.

21 Rechtbank 'sGravenhage 21 september 1994, TVGR 1995/12.
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Een patiénte wendt zich tot een plastisch chirurg voor een borstvergroting. In een gesprek
informeert de chirurg patiénte summier. Acht maanden later vindt de ingreep plaats.
Patiénte klaagt nadien (onder meer) over gebrekkige informatie. De tuchtrechter stelt dat
de chirurg in het eerste gesprek wel wat scheutiger met informatie had kunnen zijn, mear
rekent hem dat tuchtrechtelijk niet aan, omdat patiénte in de acht maanden tussen gesprek
en ingreep om nadere informatie had kunnen vragen maar dat niet deed, en omdat zij
daags voor de ingreep in een gesprek met de waarnemer van de chirurg (nogmaals) met
de operatie instemde. Uit dit alles leidt de tuchtrechter af “dat zij zich toen in ieder geval
voldoende voorgelicht achtte.” (Regionaal Tuchtcollege Amsterdam 30 oktober 1995,
TvGR 1996/10).

2.6  Hetinformeren van de patiént over fouten

De hiervoor behandelde rechterlijke procedures zijn meestal gestart ten
gevolge van fouten of vermeende fouten van hulpverleners. De vraag of de
informatieplicht van de hulpverlener zich ook uitstrekt tot door hem gemaakte
fouten komt alleen in een a wat oudere tuchtrechtelijke uitspraak aan de orde.

In een uitspraak uit 1986 oordeelde het Medisch Tuchtcollege Den Haag dat, als er iets
fout is gegaan, dit aan de patiént moet worden medegedeeld. Medisch Tuchtcollege
's-Gravenhage 2 april 1986, TVGR 1986/3.

In andere rechterlijke uitspraken zelf komt het vraagstuk van het informeren
van patiénten over fouten niet aan de orde. In de praktijk en de literatuur is
daarover de afgelopen jaren wel een discussie ontstaan. Deze discussie vindt
zijn oorsprong in de polisvoorwaarden van aansprakelijkhel dsverzekeraars,
waaruit zou kunnen worden afgeleid dat het verzekerde hulpverleners niet
(gehed) vrij staat om tegenover patiénten te erkennen dat zij een fout hebben
gemaakt. Gesteld kan worden dat de wettelijke informatieplicht ook het
informeren van de patiént over fouten omvat®?, zodat afwijkende polisvoor-
waarden van verzekeraars strijdig zijn met de Wgbo. Een plicht ter zake zd in
elk geval moeten worden aangenomen in gevallen waarin door het informeren
van de patiént over de fout verdere schade of ongemak kan worden voor-
komen of weggenomen. Maar ook in het algemeen kan worden betoogd dat
een patiént er recht op heeft te vernemen dat een hulpverlener jegens hem een
fout gemaakt heeft. Niet alleen juridisch, maar ook in termen van het ver-

22 7Zje bijvoorbeeld Sluijters en Biesaart (2005), p. 19, Sluijters (1998), p. 333, Legemaate (2006a en b).
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trouwen tussen hulpverlener en patiént, is het openlijk bespreken van fouten
te prefereren boven het verhullen daarvan.
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