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Bijlage

Samenvatting van enkele kernpunten uit het Gezondheidsraadadvies, en van
de conclusies en aanbevelingen, gevolgd door een reactie

| Gezondheidsraadadvies: belang van oordeels- en besluitvorming

De Gezondheidsraad sluit aan bij het maatschappelijk streven naar verdere integratie en normalisatie
van mensen met een verstandelijke handicap. Daartoe behoort dat er zowel meer aandacht als
gelegenheid voor seksueel contact is. In het verlengde daarvan ligt het toenemende belang van
anticonceptie. Bekeken is, naast het ethische kader, het juridische kader hiervoor, met name de Wet
op de geneeskundige behandelingsovereenkomst (WGBO). Deze wet veronderstelt goed
hulpverlenerschap, en de toestemming van de patiént voor de voorgestelde behandeling. Dit klemt
vooral bij een definitieve ingreep als sterilisatie.

Bij toestemming van de patiént komt de vraag naar voren of betrokkene ter zake wilsbekwaam is, met
andere woorden of zij/hij in staat is een beslissing over anticonceptie te nemen. Zo niet, dan is
toestemming van een (wettelijk) vertegenwoordiger nodig. Verzet de patiént zich alsnog tegen de
ingreep, dan mag binnen de WGBO alleen worden ingegrepen om ‘ernstig nadeel’ voor de patiént te
voorkomen. De gedachte vanuit de WGBO is dat het belang van de patiént voorrang moet hebben
boven het belang van ‘derden’. In dit geval gaat het bij ‘derden’ vooral om het kind dat mogelijk
geconcipieerd kan worden. Voorts staat de grondwettelijke verankering van lichamelijke integriteit in
de weg dat bijvoorbeeld sterilisatie zonder de uitdrukkelijke toestemming van (een wilsbekwame)
betrokkene uitgevoerd kan worden.

De Gezondheidsraad gaat vooral in op het oordeels- en besluitvormingsproces rond de anticonceptie
voor de verstandelijk gehandicapte. De kwaliteit van het bestaan van betrokkene en het streven naar
volwaardig burgerschap zijn daarbij uitgangspunten. Daarbij acht de Gezondheidsraad ‘het geen
vereiste dat de patiént steeds zelfstandig in staat is een kind op te voeden. Het is voldoende als hij
samen met een partner en ondersteund door een welwillend sociaal netwerk en zo nodig
professionele hulpverlening tot verantwoord ouderschap in staat is’ (p. 14).

Er is de arts die moet afwegen of de verstandelijk gehandicapte wilsbekwaam is op het punt van
zwangerschap en ouderschap. Kernvraag is daarbij of ‘het bestaan van de patiént wordt bevorderd
dan wel geschaad’. Als het kind ernstig schade gaat lijden, kan zwangerschap onwenselijk zijn omdat
het ‘belang van een kind en het belang van zijn ouders meestal in dezelfde richting wijzen’. Dat is ook
het geval als het ouderschap een te zware last zou blijken. Zo zouden mensen met een 1Q van
minder dan ca. 60 niet goed tot opvoeden in staat zijn. De arts kan dan proberen de verstandelijk
gehandicapte ervan te overtuigen tot anticonceptie over te gaan. Aanbevolen wordt dat bij de
oordeelsvorming samengewerkt wordt tussen huisarts, arts voor verstandelijk gehandicapten (AGV)
en psychosociale deskundigen. Bij de beoordeling moet ook de beschikbare hulpverlening voor de
verstandelijk gehandicapte meegewogen worden: seksuele educatie, ondersteuning bij
besluitvorming over anticonceptie en ouderschap, en training en ondersteuning van het eventuele
ouderschap zelf. Al deze vormen van ondersteuning acht de Gezondheidsraad ‘in hoge mate voor
verbetering vatbaar'.

Il Samenvatting Conclusies GR:

De Gezondheidsraad ziet zijn advies vooral ook als basis voor een verdere maatschappelijke
discussie. De raad stelt dat het normatieve kader voor anticonceptie voor mensen met een
verstandelijke handicap nog niet is uitgekristalliseerd. Van belang is daarbij vooral hoe de verplichting
van de arts ‘goed hulpverlenerschap te betrachten’ (WGBO) wordt ingevuld. Uitgangspunt voor de
Gezondheidsraad is het normalisatiebeleid en gelijkwaardig burgerschap. Maar de GR wijst er ook op
dat ‘te grote nadruk op normalisatie het gevaar van verwaarlozende overschatting in zich draagt'.
Respecteren van de autonomie van de verstandelijk gehandicapte kan tot gevolg hebben dat
betrokkene niet de hulp krijgt die hij/zij nodig heeft. Er is enerzijds een groot gebrek aan kennis op het
gebied van seksualiteit en ouderschap bij betrokkenen; anderzijds bestaan hierover in de
samenleving nog veel onjuiste veronderstellingen. De hulpverlening op deze terreinen is ‘in hoge
mate voor verbetering vatbaar'.

[l Samenvatting Aanbevelingen GR



Wetenschappelijk onderzoek

Meer onderzoek is nodig, aldus de Gezondheidsraad, op het gebied van seksualiteit van
mensen met een verstandelijke handicap, de praktijk van oordeels- en besluitvorming over
anticonceptie, de praktijk van ouderschapscompetentie en de mogelijkheden deze te trainen.
Seksuele educatie

Vanuit het beginsel van gelijkwaardig burgerschap moeten verstandelijk gehandicapten in
staat worden gesteld hun seksualiteit op verantwoorde wijze te ontplooien en over hun eigen
anticonceptie te besluiten. In de opleiding van hulpverleners en in de zorgplannen moet daar
meer aandacht aan worden besteed. In de instellingen moet een vertrouwenspersoon op dit
terrein worden aangesteld.

Seksueel misbruik

De Gezondheidsraad heeft op grond van literatuuronderzoek en hoorzittingen de indruk
gekregen dat ouders en hulpverleners anticonceptie voor vooral meisjes en vrouwen met een
verstandelijke handicap wensen uit angst voor de gevolgen van seksueel misbruik. De
Gezondheidsraad meent echter dat anticonceptie pas aan de orde mag komen als
maatregelen om seksueel misbruik tegen te gaan onvoldoende blijken.

Bijscholing voor artsen

Artsen beschikken meestal niet over voldoende expertise op het gebied van verstandelijk
gehandicapten. Bijscholing, ook op het gebied van communicatie, is wenselijk. De arts heeft
onder meer als taak om de autonomie van de patiént zoveel als mogelijk te realiseren.
Samenwerking artsen-psychosociale deskundigen

Bijscholing van artsen alleen is niet toereikend. Meer samenwerking met artsen voor
verstandelijk gehandicapten en psychosociale deskundigen is noodzakelijk, ondermeer bij de
beoordeling van wilshekwaamheid en ouderschapcompetentie van een patiént. Als sterilisatie
van een minderjarige met een verstandelijke handicap wordt overwogen, zou instemming van
een AVG of psychosociaal deskundige verplicht gesteld moeten worden. Echter: ook de
deskundigheid van voornoemde deskundigen is vaak beperkt. Bijscholing is gewenst. Een
landelijk expertisecentrum kan in de behoefte aan meer kennis voorzien.

Coaches

In verband met de verbale, verstandelijke en sociaal-culturele ongelijkwaardigheid van
mensen met een verstandelijke handicap’zouden zij zich moeten laten bijstaan door een
coach (ook bij het bezoek aan een arts).

Beoordeling wilsbekwaamheid

Deze beoordeling vindt op dit moment in hoge mate op niet-objectieve gronden plaats.
Nadere ontwikkeling van beoordelingsmethoden is noodzakelijk.

Persoonlijk machtigen

Verstandelijk gehandicapten die wilsonbekwaam zijn ter zake van anticonceptie, maar
wilsbekwaam ter zake van iemand als vertegenwoordiger machtigen, zouden op deze laatste
mogelijkheid moeten worden gewezen. Dit is een manier voor de verstandelijk gehandicapte
toch invloed uit te oefenen op het besluitvormingsproces.

Ondersteuning van oordeels- en besluitvorming

De verstandelijk gehandicapte zelf, familieleden en eventuele vertegenwoordigers dienen
ondersteund te worden bij oordeelsvorming over anticonceptie, bijvoorbeeld door middel van
laagdrempelige informatiecentra, onder te brengen bij regionale expertisecentra voor
medische zorg voor mensen met een verstandelijke handicap.

Ouderschapsondersteunende hulpverlening

De bestaande hulpverlening is vatbaar voor verbetering. Het huidige aanbod is onvoldoende
om ouderschap van verstandelijk gehandicapten, die met enige ondersteuning in staat zijn
een kind op te voeden, tot succes te maken. Het huidige aanbod moet beter in kaart worden
gebracht, verschillende vormen van hulpverlening beter op elkaar afgestemd, meer scholing
van ondersteuners is nodig, pro-actief optreden bij probleemsignalering door
consultatiebureaus, school- en huisartsen is gewenst.

Beeldvorming over seksualiteit en ouderschap

Vooroordelen en onjuiste beeldvorming in de maatschappij belemmeren normalisatie en
integratie van verstandelijk gehandicapten. De Gezondheidsraad bepleit beinvloeding van de
beeldvorming.

Preventie van onverantwoord ouderschap

In het belang van eventuele toekomstige kinderen beveelt de Gezondheidsraad aan
onderzoek te doen naar mogelijkheden om onverantwoord ouderschap te voorkomen.



Onderzocht moet worden of het bijvoorbeeld noodzakelijk is juridische mogelijkheden te
verruimen en anticonceptie onder dwang toe te passen. Gezien belangrijke argumenten
tegen verruiming moeten vooral alternatieven voor zo’n benadering worden onderzocht,
bijvoorbeeld uitbreiding van mogelijkheden tot pro-actieve hulpverlening.

Maatschappelijke discussie en richtlijnen.

Bedoeling van het advies is vooral artsen enig houvast te geven bij de oordeels- en
besluitvorming over anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap. Het
ontwikkelen van richtlijnen is echter afhankelijk van nadere maatschappelijke discussie. Deze
dient dan ook gestimuleerd te worden.

Reactie VWS op conclusies en aanbevelingen

In de conclusies van de Gezondheidsraad ontbreekt een punt dat ik in mijn brief naar voren haal, juist
mede op grond van teksten uit het advies, de aanbevelingen en uit de aanbiedingsbrief van de
voorzitter van de Gezondheidsraad: namelijk het punt van verantwoord ouderschap, dat in verreweg
de meeste gevallen zal ontbreken, als de verstandelijk gehandicapte een kind krijgt. Zoals ook in de
brief is opgemerkt, is het advies voornamelijk geschreven vanuit het kader van de WGBO, conform de
adviesaanvraag. Dit brengt met zich mee het vooropstellen van het belang van de ‘patiént’.
Vooropstellen van het bredere maatschappelijke belang, met name de consequenties van (het
ontbreken van) anticonceptie voor (eventuele) derden: het kind dat wellicht voortkomt uit een
seksuele relatie, en ook de consequenties daarvan voor de verdere omgeving van de verstandelijk
gehandicapte, leidt tot een andere afweging. Dat betekent ook dat voorlichting over seksualiteit en
begeleiding van anticonceptie prioriteit heeft.

Vanuit dit standpunt heb ik de aanbevelingen van de Gezondheidsraad beoordeeld. Daarbij heb ik
betrokken het beeld van een nog nauwelijks ontgonnen terrein. Zo signaleert de Gezondheidsraad al
een kennisachterstand bij de experts die de behandelend artsen moeten adviseren. Voorts heeft de
Gezondheidsraad geen eenduidige uitspraak gedaan over in hoeverre de mogelijkheden van
gedwongen sterilisatie moeten respectievelijk kunnen worden uitgebreid, bijvoorbeeld door gebruik te
maken van eventuele mogelijkheden die de wettelijke kaders van de Wet bijzondere opnemingen
psychiatrische ziekenhuizen (BOPZ) of de WGBO bieden. De raad wijst erop dat die een
fundamentele afweging vereist.

Ik neem dan de volgende punten over:

- preventie van onverantwoord ouderschap. Vanuit het oogpunt van goede zorg kan hierbij van
de kant van de hulpverlener drang uitgeoefend worden.
(inventariserend) onderzoek voorlopig alleen op het punt van de mogelijkheden van
verantwoord ouderschap;
gedwongen sterilisatie. Ik ben evenals de Gezondheidsraad van mening dat de
maatschappelijke discussie hierover eerst nog gevoerd moet worden. Het is te vroeg om nu al
hierop een standpunt te bepalen. In 1998 heeft de Inspectie voor de Gezondheidszorg in een
(herzien) advies over sterilisatie van mensen met een verstandelijke handicap uitgebracht.
Hierin zijn helder de wettelijke aspecten van dit onderwerp uiteengezet. Mijns inziens geeft dit
advies (dat in overleg met het Ministerie van Justitie is uitgebracht) nog steeds de grenzen
aan van wat ook thans mogelijk is.
seksueel misbruik: een én-én beleid: allereerst het tegengaan van seksueel misbruik van
verstandelijk gehandicapten, maar ook anticonceptie;
bijscholing: het begin is er, met de opleidingen van AVG’en, van daaruit kan verder worden
gewerkt; persoonlijk machtigen als positieve bijdrage leveren voor de verstandelijk
gehandicapte



