De positie van patiénten in de zorg

Deel 1: patiéntenwetten

daor drs. C. Scholten en drs. R, Hoogerwerf *

Zorgverzekeraars dingen momenteel naar de gunst van verzekerden. In dat opzicht lijkt
alvast een van de doelstellingen van de Zorgverzekeringswet die in 2006 in werking
treedt, geslaagd: het bevorderen van concurrentie tussen zorgverzekeraars. Hoe zil het
ondertussen met patiénten? Spelen zij al de rol die hen is toebedacht als kritisch consu-
ment? Kennen zij hun huidige wettelijke rechten? In de komende afleveringen van
Basis nemen we de positie van patiénten nader onder de loep vanuit verschillende per-
spectieven. In deze Basis deel één: de zogenaamde patiéntenwetten. We spreken met
Paul Francissen, jurist, die als codrdinator patiéntenrechten al ruim 20 joar werkzaam
is bij het Ministerie van VWS, Hij heeft aan de wieg gestaan van alle belangrijke patién-
tenwetten in Nederland, zoals de WGBO, de WMCZ en de WKCZ. Hoe ziet hij de posi-
tie van patiénten in de zorg en wat is de bijdrage van wetten aan dig positie geweest?
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Allereerst een terughlik op de ontstaansperiode van
de patiéntenwetten; alle zijn van relatief recente
datum, namelijk in de jaren 9o van de vorige eeuw.
Was dat niet rijkelijk loat?

Nee. Nederland was toen en is overigens nog
steeds koploper op het terrein van wetgeving die
de rechtspositie van patiénten in de zorg regell.
Vergeet niet dat met het opstellen van die wetge-
ving al in de jaren 70 van de vorige eeuw Is
gestart. [n die tijd kenden alleen Finland en
Israél enige patiéntenrechten. Vandaag de dag
kent zelfs Duitsland nog helemaal geen wetge-
ving op dit terrein, De meeste wetsinitiatieven
hebben er zo'n 15 tot ruim 20 jaar over gedaan
om door de Kamer te worden aangenomen. Dat
heeft niet te maken gehad met partijpolitiek als
wel met de grote betrokkenheid van kamerleden
bij dit onderwerp. Het wetgevingsproces ver-
loopt daardoor uiterst langzaam.

Wat was de context van deze behoefte aan patién-
tenwetgeving?

De trend naar inspraak en zelfbeschikking van
patiénten en de sterk gevoelde noodzaak door
wetgeving een rechtspositionele positie te schep-
pen voor patiénten is begonnen in de geestelijke
gezondheidszorg in de zeventiger jaren. In publi-
caties van (anti)psychiaters als Laing en in
Mederland Foudraine was de autonomie en zelf-
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beschikking van patiénten een belangrijk punt.
leder mens heeft het recht zelf te bepalen wat er
met hem gebeurt, mag zelf zijn eigen leven
inrichten en zijn eigen keuzes maken binnen de
grens dat men daarbij niet het zelfbeschikkings-
recht van de ander aantast. Deze zelfbeschikking
is nu het onbetwistbare uitgangspunt van alle
wetgeving voor patiénten, maar was in die tijd
een revolutionaire gedachte. Patignten hadden in
die tijd weinig in te brengen. Je werd alleen
geacht je mond open te doen om erin te laten
kijken door de dokter. In de jaren ‘70 ontstond
een soort stoomketel van allerlei viteenlopende
wensen om patiénten meer te betrekken bij hun
zorgconsumptie die van de geestelijke gezond-
heidszorg oversloeg naar alle andere zorgsecto-
ren. De trends beperkten zich niet tot de gezond-
heidszorg maar zijn bijvoorbeeld ook te zien in
de wens (van onder andere de PvdA en DE6)
naar democratisering op alle maatschappelijke
gebieden. Zo kwam de commissie Van der Burg
(1974 — 1977) met het advies voor een democra-
tiseringswet die moest leiden tot een meer
democratische werkwijze bij alle door het Rijk
gefinancierde instellingen (en dus niet alleen in
de gezondheidszorg). Deze wet is gesneuveld
onder Lubbers |. Per Ministerie zijn vervolgens
wetten voor de eigen sectoren ontwikkeld




Paul Francissen,
codrdinator
patigntenrechien
bij het Ministerie
pan VWS

Was is er bewaarheid geworden van de angst voor
Juridisening die artsen hadden bij de invoenng van
de patiéntenwetien?

Vanuit de bercepsgroep artsen bestond aanvan-
kelijk veel weerstand omdat zij bang waren voor
bureaucratisering en voor een claimeultuur.
Gevreesd werd voor ‘Amerikaanse toestanden':
een juridisering van de verhouding tussen artsen

Is het zelfbeschikkingsrecht wel een universeel en
onbetwistbaar witgangspunt? In de politiek ikt de
stemming toch wat te veranderen? Zie bijvoorbeeld
de obiservatiemachtiging woarbi) mensen zonder
dat zij agn de criterio uit de BOPZ voldoen, op
basis van overlast 3 weken lang kunnen worden
apgenomen en geobserveerd of 2ij alsnog aan de cn-
teria van de BOPZ voldoen?

en patiénten, Dat is in Nederland in het geheel
niet bewaarheid geworden, De verbetering van
de kwaliteit van zorg is in Nederland altijd het
gezamenlijk uitgangspunt van arisen en patién-
ten geweest. De KNMG heeft hierin een belang-
rijke rol gespeeld, In Nederland weerhoudt een
open houding van de behandelaar over eventuele
fouten de patiént er juist van om een klacht in te
dienen, De meeste klachten in Nederland wer-
den ingediend omdat de behandelaar niet open

15 over mogelijke fouten.

Heeft dit stelsel van patiéntemuet-
ten riu daadwerkelijk bijgedragen

Ja, de politiek richt zich momenteel sterk op het
thema veiligheid, en dat lijkt af en toe wat te bot-
sen met het uitgangspunt van zelfbeschikking.
Toch denk ik dat de huidige wetgeving meer
ruimte biedt dan we vaak beseffen. Als je kijkt
naar de geestelijke gezondheidszorg dan denk ik
dat behandelaren in de psychatrie veel meer
mogelijkheden hebben dan z1) soms denken om
mensen die een grool probleem vormen voor
hun omgeving en ernstig ziek zijn op te nemen.

I
De Patidntenwetten

WGRBO:

Wat geneeskundige behandelingsovereenkomst. Regell de alge-
mene rechten van de patiént in relatie tot de hulpverlener

Wet medisch-wetenschappelijk onderfock mel mensen,

Wet klachtrecht clienten zorgsector

Wet medezeggenschap clibnten zorginstellingen, De rorgaanbie-
derdient een clitntenraad in te stellen voor elke Instelling die
door deze in stand wordt gehouiden

Wet op de argaandonatie. Deze wet regelt het gehele traject van
urg.‘,mrﬂr:lnapfanlatil:.

Wet bijrondere QpPNEmMIngen in asychiatrische rickonhuizen, Deze
wet regelt de gedwongen apname in psychiatrische ziekenhuizen
& de inteme !'E'.‘l"l'lEPDhllll: Wan ..:li}[ji.”'l'.}?_ :q‘:gﬂn-;:-r'ru'r PErsonen
Wet op de beroepen m de individuele gezondheigszong, Dere wet
regell de rorgverléning deor beroepsbeoefermaren, Alleen wie in
Rt rrg',iah?r 4 Ingess Hieyer mag de deor de wel beschermde titel
voeren en is bevoepd tot het verrichten van voorbehouden hande-

Kwaliteitswet sorginstellingen

Wet biyzondere medische verrichungen. Deze wet gee fi de mnis-
ter de mogelijkheid om bepaalde medische vemchtingen fe rege-
lem of te verblieden

Wet ap het bevolkinpsonderzock, Deze witt Is bedoeld om mensen
te beschermen ten bevalkingionserzoeken die eer pevAAf kiirnen
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aan een verbetering van de rechis- | WMO:
positie van patiénten? | WKCZ:
ja, daar ben ik zeer van over- | WMCZ
tuigd. In praktijk zie |k en weet ik |

ook ust persoonlijke ervaring dat | wan:
weliswaar niet elke Nederlander |

de letter van de wetten kan | BOPZ
navertellen, maar wel de geest

van de wel tussen de oren heeft. | 8Ic:
Kijk naar de ‘'moeder’ van alle e
patiéntenwetten, de Wet genees-

kundige behandelingsovereen-

komst (WGBO) waarin de relatie o lingen.
tussen behandelaars en patién. | H:Ja‘-.f'
ten geregeld is. De WGBO

schrijft voor dat het uiteindelijk

de patiént is die beslist en toe- WEoQ
stemming moet geven of en Zo

ja welke behandeling hij onder- —_—

gaat, nadat hij door de arts is
voorgelicht over zijn diagnose,
de mogelijkheden en alternatie-
ven voor behandeling, en het
medische advies dat men hem
geeft. Ik zie in praktijk dat de
meeste artsen inmiddels hande-
len volgens het patroon: dit is uw
situatie, dit zijn de mogelijkhe.
den, dit is ons advies en u mag
beslissen. Dat is een hele grote
stap vooruit sinds de jaren “70.

Wet Medische Keunngen. Deze wet legt het doen van megdische
keuringen san banden (lichamelijk onderzoek, mondelinge of
schriitelijke vragen).

I Wet toetsing levensbeindigend handelen hulp bij zelldoding;

De zogenaamde Euthanasiewet heeft betrekking op levensbegindi-
ging door een arts op verzock van cen patiént. Daaronder valt ook
de hulp van de arts bij ;;'1fdt-:||r'.|.'_ Criterivim Is dat patidnien
ondrasglijk en uitzichtloos lijden, waarbij alle mogelijke vormen
van [palliatieve) zorg Zijn aangewend. De arts is miet stralbaar als
hi| voldoel zan de rorgvuidigheigseisen die in de wel omschréven
staan

Wet houdende regels inzake handelingen met gestachiscelien en embrye's

De zagenaamde Embryowet verbiedt het Kioneren van mensen
geslachiskeuze en het tol stand brengen van mens-diercombina-
tes, Ook verbiedt de wet om het erfelijke kermnmateriaal van
geslachtscellen of emnbryo’s te wipzigen




Criteria voor opneming in de BOPZ worden nog
te vaak strikter toegepast dan nodig is, uit een
soort angst dat psychiaters op de vingers worden
getikt door de rechter. Er blijft echter, zeker in de
geestelijke gezondheidszorg, altijd een span-
ningsveld tussen zelfbeschikking en algemene
veiligheid.

Rescarch voor Beleid deed recent onderzoek naar
het functioneren van cliégntenraden in zorginstellin-
gen . Daarin kwam ondermeer naar voren dot de
inspraak van clientenraden in wettelik vastgelegde
onderwerpen bepaald geen vonzelfsprekencheid is
binnen zorginstellingen, Veel cligntenraden moeten
hun directie uitleggen wat de wettelijke positie van
de raad is, ze worden te laat en in onbegrijpelijke
taal geconsulteerd én directies koppelen niet terug
wat er met de adviezen van de clignmenraad is

gedaan. Wat vond u van de resultaten van het doende bouwstenen voor de toekomst. Wel moe-
onderzoek en is het niet tijd om de cliéntenraden ten wetten voortdurend worden getoetst aan hun
meer wettelijke bevoegdheden te geven, bijvoor- werking in de praktijk en aan maatschappelijke
beeld instemmingsrecht? ontwikkelingen om de wetten bij de tijd te houden.
Nee, daar ben ik geen voorstander van, Wat ik

juist interessant vond aan het onderzoek is dat Welke vraag zow u willen stellen gan mevrouw van

er cliéntenraden zijn die wel degelijk inspraak Bennekom, directeur Nederiandse

hebben en door directies serieus genomen wor- Patienten [Consumenten Federatie?

den. Dat zijn soms ook de raden die er niet voor Gaat de NPCF iets doen voor die mensen die geen
terugdeinzen gebruik te maken van hun wettelij- zin hebben om zelf keuzes te moeten maken, die
ke middel om, wanneer de directie niet wil luiste- gewoon goede zorg willen hebben als ze dat nedig
ren, de Commissie van Vertrouwenslieden in te hebben en nauwelijks een boodschap hebben aan
schakelen. Je ziet bij de cligntenraden die zich computer, internet en portals?

nict serieus genomen voelen, een grote terug-
houdendheid om gebruik te maken van dat mid-

del, uit angst de relatie te verstoren met de direc. *Christel Scholten en Remeo Hoogerverf 2ijn
respectievelijk werkzaam als research manager
gezondheidszorg en onderzoeker gezondheidszorg
bij Research voor Beleid

tie. Een verdere ontwikkeling van de raden is
natuurlijk nodig, Niet alleen moeten ze gebruik
durven maken van hun wettelijke mogelijkheden.
ook moeten ze meer hun eigen agenda vaststel.
len, en inspraak voeren vanuit het perspectief
van clienten. Sommige raden hebben de neiging
zich als een soort Raad van Toezicht met alle
zaken van de instelling te willen bemoeien, Dat
is niet de bedoeling van de Wmcz en daar zijn ze

evaluaties van patiéntenwetgeving van Research voor Beleid:
- Hoogerwerl, R, E. Nievers en C.Scholten: De invioed van clhigntenraden. Het
verzwaord adviesrecht in de dagelijkse praksijk vanui cligmenraadperspectief.

niet voor [;Eéqmpnﬂd Directies op hun beurt Rescarch voor Beleid, Leiden, juli 2004
zouden medezeggenschap van cligénten als een - Scholten, C., ). Lourens, A, Ziegelaar en Civan der Werf: Verkommerden en
vanzelfsprekendheid moeten zien die de kwaliteit verloederden. Een onderzoek naar de aard en omvang van de groep verkommerden

gn verloederden in Nederland. Research voor Beleid, Leiden, juni 2002
< Vree van F..C. Scholten, A, Nleuwstraten en P, de Klaver: rnﬁtwrn‘ﬂgilﬂl-’rﬂg in

| Nederland. Factoren die het oontal inbewaringstellingen beinvipeden. Research

voor Beleid, Leiden, juli 2002
Hoe ziet u de toekomstige positie van chiénten? - Mieuwstraten, A.. F. van Vree en C. Scholten: Wer BOPZ: verlof en ontslag.
Ten aanzien van de toekomst denk ik dat er nog Research voor Beleid, Leiden, november 2001 _
A - Lourens, |, en C. Schollen; Wet BOPZ: evaluatic van het registratiesysteem
veel moet gebcuren om patiénten in staat te stal. :

Bopzis.Research voor Beleid, Leiden, november 2001

len hun invioed te laten gelden. De rechtspositie - Scholten, C.. F. Tiadens an D. Kampen: Wet BOPZ: Verkommerden en
van patiénten is goed geregeld en biedt ook vol- verloederder. Research voor Beleid, Leiden, november 1996

van de zorg alleen maar ten goede komt. Daar
kan zeker ook nog een heleboel veranderen



