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INLEIDING

Dit boek is het resultaat van een, via literatuuronderzoek ondernomen
zoektocht naar de grondslagen van het recht op niet weten. Een wettelijke beschrij-
ving van dit recht is te vinden in de toekomstige Wet Geneeskundige Behande-
lingsovereenkomst (WGBO), waarin artikel 1653c bepaali: "Indien de patiént te
kennen heeft gegeven geen inlichtingen te willen ontvangen, blijft het verstrekken
daarvan achterwege, behoudens voor zover het belang dat de pati€nt daarbij heeft,
niet opweegt tegen het nadeel dat daaruit voor hemzelf of anderen kan voortvioei-
en." In bewoordingen, zoals deze in de literatuur terug te vinden zijn *, houdt het
recht op niet weten in, dat de patiént van zijn recht op informatie afstand kan doen,
mits dit afstand doen geen schade oplevert voor hemzelf of voor anderen.

Het recht op niet wetén lijkt dan aan duidelijkheid niets te wensen over te
laten. Gelet op de wettelilke formulering en de in de algemene literatuur te vinden
omschrijvingen, zou eigenlijk alleen het open criterium "nadeel voor hemzelf of
voor anderen” voorwerp van onderzoek kunnen zijn. Dit was ook de oorspronkelijke
doelstelling van de onderhavige studie. Gaandeweg bleek echter dat met het recht op
niet weten meer aan de hand was. Dit "meer” raakt uiteindelijk aan de fundamenten
van zowel het juridische recht op niet weten, als het morele recht op miet weten.
Hierdoor draagt de studie een overwegend fundamenteel karakter en wordt slechis
hier en daar opgeluisterd met casuistiek.

Aan de hand van onderstaande voorbeelden -als probleemstelling- zal ik
duidelijk proberen te maken welke vragen het recht op niet weten oproept.

Voorbeeld 1

Bij een jaarlijks bevoikingsonderzoek op tuberculose wordt bij een 53-jarige
man een afwijking op de thoraxfoto gevonden, welke suspect is voor longcarcinoom.
De man wordt bij zijn huisarts voor een gesprek opgeroepen. Tijdens dit gesprek
vraagt hij de arts of hij TBC heeft. De huisarts antwoordt hierop dat, gezien het

' Vergelijk hoofdstuk 1, par. 1.1.



aspect op de foto, TBC niet waarschijnlijk is.

Stel dat de man vervolgens twee dingen kan doen:

1° Hij staat op, zegt dat hij er niets van weten wil en loopt de deur uit;

2° Hij zegt dat hij wel een behandeling wil ondergaan, maar absoluut niet wil weten
wat hij mankeert.

Deze eerste casus kan in het criterium “"schade voor hemzelf of voor
anderen” geplaatst worden. "Schade” is echter een rekbaar begrip en men kan zich
afvragen of met dit criterium uitsluitend schade aan de gezondheid voor hemzelf of
voor anderen bedoeld wordt of ook andere soorten schade, zoals vermogensschade.
Hiermee bedoel ik het volgende. Stel dat de huisarts weet dat zijn patiént als kieine
zelfstandige winkelier op het punt staat om een zware lening af te sluiten voor het
renoveren van zijn winkel. Ock weet de arts dat zijn patint in gemeenschap van
goederen is getrouwd, waarmee ik aangeef dat de echigenote van de patiZnt mede-
aansprakelijk is voor de door hem aangegane schulden. Gverlijdt de patiént, dan
komt de afbetaling neer op de schouders van zijn nabestaanden, i.¢. zijn echtgenote.
De vraag is nu "Kan en mag de arts deze kennis gebruiken om het recht op niet
weten van zijn patiént te negeren 7" In het verlengde hiervan ligt de zansprakelijk-
heid van de arts zelf. Stel dat de arts besluit om het niet willen weten van zijn
patiént te respecteren. De pati€nt sluit de lening af en overlijdt een jaar na dato. Kan
de weduwe van de patiént de arts nu aanspreken voor de schade die zij lijde?

Gaan wij uit van de tweede optie die de patint in voorbeeld 1 heeft,
namelijk wel behandeld willen worden maar nier willen weten waarvoor, dan kan
weer een andere vorm van schade een rol spelen. Blijkt namelijk dat de patiént wir
gngst niet wil weten wat hem mankeert, en deze aanname lijkt mij in het licht van
een longcarcinoom heel aannemelijk, dan vraag ik mij ernstig af of de arts dit recht
op niet weten wel mag accepteren. Wordt het criterium "schade aan zichzelf”
uitsluitend als gezondheidsschade vitgelegd, dan moer de arts het recht op niet weten
wel accepieren. Immers, de patiént laat zich wel behandelen waarmee juist meer
schade aan de gezondheld voorkomen moet worden. Echter, naar mijn mening, pleit
de onderliggende reden van het niet willen weten, de angst, juist regen het honore-
ren van het geclaimde recht. Diagnostiek en behandeling van een longcarcinoom is
immers zeer intensief met hoogstwaarschijnlijk een (pariiéle) longverwijdering,
chemctherapie of bestraling. Op grond hiervan kan ik niet inzien hoe de arts het niet
willen weten van zijn pati€nt moet "waar maken”. Honoreert de arts in een dergelijk
geval het niet willen weten, dan schept hij naar ik meen slechts een schijn-veiligheid
voor zijn patint. De psychische (immaterigle) schade die de patint achteraf onder-
vindt, wanneer hi] er zelf achterkomt wat hern mankeert, Hjkt mij een goede reden
voor de arts om vooraf zijn pati€nt te vertellen dat hij een recht op niet weten niet
kan honoreren. Ik meen zelfs dat de arts hiertoe moree] verplicht is.

Voorbeeld 1 kan op velerlel manieren gevarieerd worden. Wordt "schade aan
anderen” uitgelegd als schade aan de gezondheld voor anderen, dan liggen de

2



voorbeelden van besmettelifke ziekien, waaronder bijvoorbeeld de sexueel over-
draagbare aandoeningen, voor de hand. Bekend in dit verband is de problematiek
rond het vires HIV dat de ziekie AIDS kan veroorzaken. * Vragen die hierby
spelen zijn onder andere: mogen personen met een bekend promiscue sexueel
gedrag, ook wanneer zij niet van plan zijn voorzorgsmaatregelen tegen het besmet-
ten van anderen te nemen, weigeren hun positieve uitslag te horen? Of geldt, zoals
we] verdedigd wordt met een verwijzing naar het beginsel "It takes two to tango”,
dat de sexuele partners van deze persomen hierin een eigen verantwoordelijkheid
dragen? Blijft dit beginsel overeind wanneer het de (huis)arts bekend is dat de
danspartner van zijn pati€nt niet weet, noch hoeft re weren dat hij of zij kans op een
HIV besmetting loopt? Denk bijvoorbeeld aan de huisvrouw en moeder die er geen
idee van heeft dat de zakendiners van haar echtgenoot soms meer inhouden dan
alleen dineren. ?

In het verlengde van de HIV discussie ligt de problematiek van de genetische
azndoeningen. Gemeenschappelijk geldt voor beide probleemgebieden dat de
aandoeningen niet, of niet adequaat, (medisch) behandeld kunnen worden. De
wetenschap, een dodelijke en onbehandelbare aandoening onder de leden te hebben,
is psychisch een zeer zware belasting. Specifiek voor genetisch bepaalde ziekten is
dat deze "in de familie voorkomen”. En aangezien deze genetische aandoeningen via
vaste patronen overerven, kan, aan de hand van genetisch onderzoek bij het ene
familielid, informatie vrijkomen die ook van belang kan zijn voor een aader
familielid. De kans bestaat echter dat laatstzenoemd familielid helemaal niets met
die informatie te maken wil hebben. Een recht op niet weten kan door dat familielid
evenzeer geclaimd worden ten aanzien van een ander familielid. Het recht op niet
weten blijkt dus niet alleen een rol te hoeven spelen binnen de arts-patiént relatie.
Vergelijk het volgende voorbegld.

Voorbeeld 2

Een 20-jarige man uit een familie waar de ziekte van Huatington reeds vele
generaties voorkomt, wil weten of hij ook drager van deze ziekte is. Zijn grootmoe-
der, een com en een tante (broer en zus van zijn vader) zijn in verband met deze
dodeliik verlopende aandoening opgenomen in een psychiatrisch ziekenhuis. Zijn 45
jaar oude, nog geheel gezonde vader, die 50% Xans heeft ook aan de aandoening te
lijden, wil daarover absoluut niet geinformeerd worden. DNA-onderzoek maakt het

2 Dat het HIV de ziekte AIDS verporzaakt wordt soms ter discussie gesteld. Vergelijk
bijvoorbeeld onlangs weer, R.S. Tedder e.a., HIV, AIDS, and zidovudire, The Lancet,
Vol. 339: March 28, 1992, p. 805-806.

 Omgekeerd geldt eenzelfde problematiek.



mogelijk om met vrijwel absolute zekerheid bij de adviesvragende 20-jarige man de
ziekte aan te tonen of uit te sluiten. Wanneer hij de aandoening blijkt te hebben,
staat'ook voor zijn vader de diagnose vast en kan deze, onbedoeld, toch de informa-
tie kriigen die hij zo absoluut weigerde te ontvangen. * Het recht op niet weten
speelt in deze casus dus tussen vader en zoon. In deze casus is één van de funda-
mentele problemen die rond dit recht spelen gegeven. Want, wanneer wij de
algemene literatur op dit punt volgen en het recht op niet weten uitleggen als de
mogelijkheid tot het afstand doen door de vader van het recht op informatie, dan
moet men zich bij deze casus afvragen waar dat recht op informatie van de vader
vandazn komt. Sterker nog: heeft de vader wel een recht op informatie dat ten
aanzien van zijn zoon geldig gemaakt kan worden en waarvan hij dan vervolgens
afstand kan doen?

Volgens de hier bedoelde algemene literatuur ligi het recht op informatie,
zoals reeds gezegd, ten grondslag aan het recht op niet weten. Er moet dan eerst
sprake zijn van een recht op informatie, wil men Uberhaupt van dat recht afstand
kunnen doen. Voorbeeld 2 laat zien dat bij een dergelijke interpretatie ten minste
vraagtekens gezet kunnen worden. Cruciaal voor het onderzoek van het recht op niet
weten blijkt derhalve de status van het recht op informatie. Dit is dan ook de reden
waarom de eerste twee hoofdstukken van deze studie aan het recht op informatie
gewijd zijn.

Men kan zich afvragen waarom twee hoofdstukken gewijd moeten worden aan een
begrip dat al jarenlang in het gezondheidsrecht gebruikt wordt. Deze reden ligt in de
woorden "afstand doen van". Algemeen wordt in het gezondheidsrecht wel gesteld
dat het recht op informatie een fundamenteel recht is. Om het fundamentele karakter
van dit recht te rechtvaardigen wordt in diezelfde literatuur vaak, in combinatie met
het zogenaamde ‘recht op zelfbeschikking’, verwezen naar de Nederlandse Grondwet
en internationale regelingen en verdragen inzake mensenrechten. Hierdoor kan dan
de indruk gewekt worden dat het recht op informatie gezien moet worden als een
grondrecht of een mensenrecht. Gaat men daarvan uit, dan doet zich voor het recht
op niet weten direct de vraag voor of men wel van een grondrecht of mensenrecht
afstand kan doen. In de algemene, niet-gezondheidsrechtelijke literatuur, bestaat
over het afstand doen van dergelijk rechten geen consensus, omdat grondrechien en
mensenrechten z6 mensgsbonden zijn dat afstand doen van een dergelijk recht neer
zou komen op het afstand doen van een stukie mens-zijn.

Wellicht kan hier als voorbeeld het "recht op leven" dienen. Het recht op leven is
onmiskenbaar een recht dat elke mens toekomt. Maar kunnen wij, hoe anders dan
door suicide, van ons recht op leven afstand doen? Gelet op, bijvoorbeeld de
euthanasie-problematiek, komt het mij voor dat deze vraag niet zonder meer
bevesugend kan worden beantwoord. Vergelijk in dit verband het gestelde in de

* Casus is ontleend aan J.J.P. van de Kamp: zie hoofdstuk V| par. 5.4.1.



Memorie van Toelichting (MvT) bij artikel 11 Grondwet, het recht op lichamelijke
integriteit. *

Er blijken dan kennelijk rechten te bestaan, waarover de dragers van deze
rechten niet altijd een volledige beschilkingsbevoegdheid hebben. En deze beperking
geldt miet alleen voor de hierboven bedoelde mensenrechien, maar naar mijn mening
ook voor de "afgeleide rechten”. Met afgeleide rechten bedoel ik dan de rechten die
voortviceien uit, of gebaseerd zijn op, andermans plichten. Nu wordt in de literatuur
het patiéntenrecht op informatie soms ook geinterpreteerd als een afgeleid recht, te
weten: een recht dat voortvloeit uit de plicht tot informeren van de arts. Het recht
op informatie is daarmee dan minder vanzelfsprekend geworden. Bezien we dit
vervolgens in het kader van het recht op niet weten dan rechtvaardigt dat naar mijn
mening dat in deze studie de twee eerste hoofdstukken zan het informatierecht en
zijn grondslag zijn gewijd.

In deze hoofdstukken wil ik, op grond van constante jurisprudentie, welke sinds 1
januari 1992 in het Burgerlijk Wetboek (BW) is vastgelegd en opvattingen zoals
deze gelden in het internationale gezondheidsrecht, aantonen dat bij de invulling en
rechtvaardiging van het juridische recht op niet weten het morele recht op niet weten
een aanzienlijke rol speelt en ook mag spelen. Deze rol betreft dan met name de
morele grondslag of rechtvaardiging van dat recht.

Het onderzoek naar deze grondslag gebeurt in hoofdstuk III en kan gezien worden
als een contra-expertise van de gangbare opvatting die in de medische ethiek over
het morele recht op niet weten leeft.

Algemeen gaat men er in deze ethiek vanuit dat de rechtvaardiging van het

recht op niet weten gevonden wordt in het ethische beginsel van respect voor
autonomie. Het blijkt echter dat dit autonomie beginsel op minimaal twee verschil-
lende manieren vitgelegd kan worden. Vervolgens is het dan de vraag of en welke
consequenties dit heeft voor het recht op niet weten.
Hoewel de ene invuiling van het autonomiebegrip zich in eerste instantie goed lijkt
te verdragen met het recht op niet weten en de andere invulling miet, blijkt echter
dat beide invullingen niet los van elkaar gezien kunnen worden. De reden hiervan is
dat de ene invulling de andere vooronderstelt. Deze en nog andere redenen zijn van
belang voor mijn oordeel -en ik meen dit afdoende te kunnen aantonen- dat de
huidige opvatting over de morele grondslag van het recht op niet weten niet valide
is. Er moet derhalve naar een andere morele grondslag gezocht worden.

De studie in hoofdstuk ITI levert niet alleen een andere en daarmee naar mijn
mening ook een juridisch acceptabele grondslag voor het recht op niet weten op,
maar tevens twee soorten rechten op niet weten. Hierdeor wordt onder andere
duidelijk dat de vader uit het hierboven weergegeven voorbeeld 2 een recht op niet
weten heeft. Dit, ondanks het feit dat hij zich niet in een relatie met een arts bevindt

% Zie hoofdtsuk [, par. 1.3.2 en 1.3.3.



en ondanks het feit dat hij geen recht op informatie ten aanzien van zijrn zoon heeft
waarvan hij dan vervolgens afstand kan doen. Met het recht op niet weten blijkt dus
(veel) meer azn de hand te zijn dan slechts een verwisseling van rechten, meer dus
dan een quidprogquo.

Na hoofdstuk I is de volgende stap dat, nu de grondslag van het recht op
niet weten gevonden is, concretisering van beide rechten noodzakelijk is. Onze
maatschappij wordt immers op zeer veel gebieden door juridische regels beheerst en
wil men rechten serieus nemen, dan moet men minimaal met de bestaande regeige-
ving (zowel geschreven als ongeschreven) rekening houden. Voor de beide rechten
wordt in hoofdstuk IV en V nagegaan in hoeverre zij een plaats kunnen krijgen in
die bestaande regelgeving. In hoofdstuk IV is het recht op niet weten geconcentreerd
in de arts-pati®nt relatie. Naast het open criterium "schade voor hemzelf of voor
anderen™ wordt ook gekeken naar de morele verantwoordelijkheid van de arts
waarbij speciaal de aandacht wordt gevraagd voor conflictsituaties die het recht op
niet weten kan oproepen. Van belang voor dit laatste is dat aangetoond wordt dat de
gangbare oplossing voor dergelijke conflictsituaties niet valide is. Hoofdstuk V
plaatst het recht op niet weten in de brede maatschappelijke context. De nadruk ligt
hier op de statusbepaling van dat recht en zijn grenzen.

Voor de verdwaalde lezer passeert het recht op niet weten in hoofdstuk VI nogmaals
de revue.



I: HET RECHT OP INFORMATIE

Samenvarting van dit hoofdsruk

In medisch juridische handbocken wordt het patiéntenrechr op informatie gebaseerd
op (enkele arrkelen van) internationale verdragen, verklaringen, en op (enkele
ariikelen  van) de Nederlandse grondwer. Bestudering van  verdragen
(ECRM,BUPO), verklaringen (Universele verklaring van de rechten van de mens) en
de grondwer (artikelen 10 en 11) aan de hand van daarin opgenomen bepalingen,
Jurisprudentie en de bedoeling van de regelgever, rechrvaardigen de conclusie van
dit hoofdstuk, dar het patiéntenrecht op informatie niet kan worden gebaseerd op de
bron(nen) waarop de heersende opvarting in het gezondheidsrecht zich baseerr.
Gezien deze conclusie wordr aansluiting gezocht Bij het civiele overeenkomstenrecht,
omdat de relatie arts-pariént een relatie tussen personen onderling is en derhaive
door her civiele rechr beheerst wordt.

1.1 Inleiding

In september 1987 bracht de Nationale Raad voor de Volksgezondheid over

een voorontwerp van wet ¢p de medische behandelingsovereenkomst (WGBQ)
advies uit aan de staatssecretaris van Welzijn, Volksgezondheid en Cultuur. Dit
advies leidde, in mei 1990, tot het aanbieden van een voorstel van wet ter regeling
van de overeenkomst tot het verrichten van handelingen op het gebied van de
geneeskunst, aan de Tweede Kamer der Staten-Generaal,
Het wetsvoorstel bevat basisbepalingen voor de rechtsverhouding tussen de hulpver-
lener en de hulpvrager in de gezondheidszorg en heeft als primaire doelstelling het
versterken van de rechtspositie van de hulpvrager. Voor wat betreft de hulpverlener
wordt door het voorstel van wet bepaald, dat deze zowel een natuurlijk- als
rechtsperscon kan zijn (art. 1653 1id 1).

Eet uitgangspunt van het voorstel is de vastlegging van een aantal als
fundamenteel te beschouwen rechten van de hulpvrager-patiént in de vorm van
dwingendrechtelijke bepalingen. Vergelijk art. 1653x: "Van deze titel kan niet ten
nadele van de patiént worden afgeweken.”

Onder dwingendrechtelijke bepalingen verstaat men die bepalingen waarvan bij
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overeenkomst door de partijen niet mag worden afgeweken, hetzij omdat zij betrek-
king hebben op de openbare orde, hetzlj omdat de wetgever er uvitdrukkelijk een
volstrekte werking aan heeft toegekend. ' Laten semi-dwingend en driekwart-
dwingend recht nog enige ruimte voor de contractsvrijheid van de partijen, bij
dwingend rechtelijke bepalingen is deze vrijheid door de wetigever uitgesloten. Bij
de bepalingen van dwingend rechtelijke aard betreft het een bepaalde rechtscategorie
waarin de wet de ene persoon in bescherming neemt tegen een andere persoon die
machtiger of deskundiger is. *

Als een van de fundamentele rechien van de hulpvrager-patiént wordt het
recht op informatie beschouwd, dat zijn regeling vindt in de toekomstige artikelen
1653b en 1653¢ WGBO.

Artikel 1653¢ regelt de mogelijkheid van de hulpvrager-patiént om van zijn recht op
informatie afstand te doen en is in het wetsvoorsiel als volgt geformuleerd: "Indien
de patignt te kennen heeft gegeven geen inlichtingen te willen ontvangen, blijft het
verstrekken daarvan achterwege, behoudens voor zover het belang dat de patiént
daarbyy heeft niet opweegt tegen het nadeel dat daaruit voor hemzelf of anderen kan
voortviceien.” In de lteratuur wordt aan dit wetsartikel gerefereerd als het "recht
om niet te weten”. * Dit recht om niet te weten beoogt aldus een ’privacy der
psyche’ te waarborgen, in die zin dat de hulpvrager-patiént de vrijheid gelaten
wordt om binnen de door het artikel aangegeven grens zelf te bepalen over welke
informatie hij wal en over welke informatie hij niet wenst te beschikken.

Welke deze grens is, waarbinnen de hulpvrager-patént kan bepalen welke informa-
tie hij wel en welke hij niet horen wil, wordt in de MvT als volgt omschreven: "Er
zijn evenwel gevallen waarin het achterwege laten van het verstwekken van in-
lichtingen dermate grote risico’s voor de patiént of voor anderen met zich brengt dat
dit beginsel niet zonder meer kan worden gevolgd. Risico’s - zowel voor anderen
als voor de patiént zelf - kunnen zich bijvoorbeeld voordoen indien de ziekte van de
patiént een nadelige invioed heeft op zijn rijvaardigheid. In dergelijke gevallen dient
een afweging te worden gemaskt tussen enerzijds het belang dat de patiént erbij
heeft, niet omirent zijn ziekte te worden geinformeerd, en anderzijds het belang,
door zodanige informatie dergelijke risice’s te verminderen of te voorkomen.

Andere gevallen zullen een dergelijke afweging niet vergen, omdat volstrekt

! Asser/Hartkamp, Verbintenissenrecht, Deel 1, Algemene leer der overeenkomsten, Se
druk, Tjeenk Willink, Zwolle, 1985, no. 246 e.v., 316 e.v.

* Regels van dwingende aard zijn bij uitstek te vinden in het arbeidsovereenkomsten-
recht. Zie bijv. Pitlo/Gerver e.a., Het Systeem, Gouda Quint, Arnhem, 1990, p. 8-12.

* Zie 0.a. LX.M. Gevers en T.P.J.C. Widdershoven, De rechtspositie van de patient;
inventarisatie van regelgeving voor onderzoek, Instituut voor Sociale Geneeskunde,
Universiteit van Amsterdam, 1987, p. 7 e.v.
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duidelijk is dat de patiént dient te worden ingelicht. Gedacht moet daarbij worden
aan het geval dat de hulpverlener de desbetreffende inlichtingen op grond van een
wettelijk voorschrift (Quarantainewet {Stb.1960, 335), Wet bestrijding infectieziek-
ten en opsporing ziekteoorzaken (Sth.1928, 265)) aan derden moet verstrekken.
Aangezien het verstrekken van zodanige inlichtingen aan derden voor de patiént
ingrijpende gevolgen kan hebben (afzondering), is het onvermijdelijk dat dan ook de
patidnt wordt ingelicht. Soortgelijke sitvaties kunnen voorkomen in de bedrijfsge-
zondheidszorg als het gaat om de geschiktheid van de werknemer voor het (blijven)
uitoefenen van een bepaalde functie.” *

De grens waarbinnen de hulpvrager-patignt zelf mag uitmaken welke informatie hij
wel of niet ontvangen wil, wordt, behoudens die door de twee gencemde wetten
geregelde gevallen, door de MvT dus gelegd bij de risico’s voor schade welke het
niet willen weten van de patiént voor hemzelf en/of voor anderen kan veroorzaken.

De achterliggende gedachte om aan hulpvragers-patiénten een "recht ¢p niet
weten” toe te kennen is dat hun recht op informatie niet zou inhouden dat zjj
verplicht zijn om informatie aan te horen. ° De hulpvrager-patiént zou dus in deze
gedachtengang van zijn recht op informatie afstand kunnen doen. ¢
Op grond van de in de literatuur gegeven omschrijvingen en invullingen van het
pati€ntenrecht op informatie kan men zich echter afvragen of de patiént inderdaad
zondermeer van dit recht afstand kan doen. Vergelijk de volgende citaten:
1°. In het advies van de Natlonale Raad voor de Volksgezondheid is op pag. 26 te
lezen: "In zijn deeladviezen omschrijft de Centrale Raad het recht op informatie als
de verplichting van de hulpverlener om aan de patiént - ook ongevraagd - informatie
te verschaffen omtrent medisch onderzoek en daarop volgende therapie.” 7 Op pag.
27 van datzelfde Advies is te lezen dat "[...] het informatierecht van de patint nog
geen informatieplicht inhoudt 2an de patignt.”
2°. "Het recht op informatie van de patiént - en daarmee de plicht tot informeren
van de arts - bestaat uit twee delen: de patiZnt heeft het recht om ongevraagd
informatie te kriigen over hetgeen er met hem gaande is e.d., terwijl hij voorts

* MVT 1. Artikelen, p. 31, bij Ontwerp van Wet op de Geneeskundige Behandelings-
overeenkomst.

¥ Nationale Raad voor de Volksgezondheld, Advies Geneeskundige Behandelingsover-
eenkomst, Zoetermeer, september 1987, p. 27.

¢ Leenen, H.J.J., Handboek Gezondheidsrecht, Rechten van mensen in de gezond-
heidszorg, 2e druk, Samsom, Alphen zan den Rijn, 1588, p. 80.

7 Nationale Raad voor de Volksgezondheid, Advies Geneeskundige Behandelingsover-
eenkomst, Zoetermeer, september 1987, p. 26.



recht heeft op antwoord op zijn vragen.” ®

3°. "Het recht op informatie houdt ook het recht in niet te worden ingelicht.
4°, "Het recht van de mens op informatie in de gezondheidszorg berust op de
mensenrechten, op het voorwaarde zijn voor toestemming als strafuitshuitingsgrond,
en, VOOIZOVer er van een contract sprake is, op het contract." *°

5°. "Het recht op informatie berust op de artikelen 10 en 11 van de Grondwet, op
administratiefrechtelijke regelingen, zoals de erkenningsvcorwaarden in het kader
van ziektekostenverzekeringen, [...3." "

6°. "Ten dele kan men het [recht op informatie] beschouwen als een typisch
individueel grondrecht. Ten dele cok zit er een overwegend sociaal-grondrechtelijke
kant aan." 2

7. "Het recht op informatie viceit o.a. voort uit de [...] overeenkomst. Daarnaast
kan hiervoor een basis worden gevonden in de mensenrechten [...]." ¥

8°. "[...], waar een civielrechtelijke wetgeving van de patiéntenrechten wordt
beoogd in aansluiting op het in wezen civiele karakter van deze rechten [...J." ¥

u g

Samengevat blijkt, op grond van de hierboven weergegeven voorbeelden, dat
het recht op informatie soms als synonlem gebruikt wordt voor de informatieplicht
van de hulpverlener (arts) en dat dit recht door sommige auteurs vereenzelvigd
wordt met een mensenrecht en/of een grondrecht. Reden genoeg lijkt mij, om het
recht op informatie en daarmee het afstand doen van dit recht nader onder de loep
te nemen, Zou immers blijken dat het recht op informatie inderdaad een synoniem is
voor de plicht tot informeren van de hulpverlener, dan zal men bij het nadenken
over het afstand doen van dit recht niet zondermeer voorbij kunnen gaan aan de
oorzaak en reden van het onstaan van deze informatieplicht. In deze zin is het recht

& Leenen, H.J.J., Rechten van mensen in de gezondheidszorg, een gezondheidsrechte-
lijke studie, Samsom, Alphen aan den Rijn, 1978, p. 148. In de tweede druk (1988) wordt
het recht op informatie op eenzelfde wijze omschreven; het woord "ongevraagd" is daar
echter weggelaten.

® Leenen, H.J.J., a.w., 1988, p. 163.

® Leenen, H.JJ., a.w., 1978, p. 141.

% Leenen, H.J.J., a.w., 1988, p. 165.

2 Dekkers, F., De patiént en het recht op informatie. le druk, 2e oplage, Samsom,
Alphen aan den Rijn, 1980, p. 12.

¥ Hubben, J.H., Psychotherapie en Recht, Ars Aequi Libri, Nijmegen, 1984, p. 172.

¥ Leenen, H.J.J., Patiéntenrechten in internationaal perspectief, Tijdschrift voor
Gezondheidsrecht, januari/februari, 1987, p. 4.
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op informatie dan gekoppeld aan de plicht tot informeren en kan dan als een van de
plicht afgeleid recht aangemerkt worden. Bij beschouwingen over een afgeleid recht
moet, naar ik meen, de onderliggende plicht meegenomen worden. Een voorbeeld
van een recht waarvan wil zondermeer door de houder van dit recht afstand gedaan
kan worden, is het recht van een erfgenaam. Deze kan zijn recht op een nalaten-
schap verwerpen en wordt dan geacht nocit erfgenaam te zijn geweest (art. 1104
BW). Het betreft hier dan een zelfstandig recht en nier een afgeleid recht.

Mocht daarentegen blijken dat het recht op informatie als een mensenrecht
en/of grondrecht moet worden gezien, dan doet de vraag zich voor of men wel van
dergelijke persoonsgebonden rechten afstand kan doen. In de literatuur bestazat over
het antwoord op deze vraag geen consensus.

Gezien de hiethoven geschetste problematiek rond het recht op informatie -
zelfstandig recht, afgeleid recht van een plicht en recht als mensenrecht en/of
grondrecht - lijkt het mij onontkoombaar dat eerst uitgemaakt moet worden met wat
voor soort recht wij te maken hebben, c.q. welke zijn bron is. Pas nadat dit is
gebeurd, kan gekeken worden naar een afstand doen van dat recht.

Azan de hand van de voor het Nederlandse recht geldende rechtsbronnen zal in het
onderstaande getracht worden in de onderhavige problematiek duidelijkheid te
scheppen.

1.2 Rechtsbronnen

Pitlo begint de paragraaf over dit onderwerp met de opmerking dat de term
"rechtsbron’ uitgelegd dient te worden als geldingsbron, dat wil zeggen "[...] uit
welke [bron] voor een ieder recht voortvloeit, ook zonder dat een ieder er zich
vrijwillig aan heeft onderworpen.” '* Over de vraag hoe recht ontstaat, dus wat
zijn oorsprong is, is in de loop van de geschiedenis zeer verschillend gedacht. Twee
extreme visies over het ontstaan van recht waren die van het Legisme en die van de
Freiheitslehre.

Het Legisme, uit de eerste helft van de 19e esuw, leerde dat het recht
uitsluitend oatstaat door wetgeving. De rechter is strikt aan de wet gebonden en
rechtspraak is het *mechanisch’ toepassen van wetsbepalingen op concrete gevallen.
Volgens het Legisme konden gewoontes alleen betekenis voor het recht hebben,
wanneer zij eerst door de wet erkend waren. In deze stroming wordt de nadruk
gelegd op de rechtszekerheid.

% Wissen, van G.J.M., Grondrechten, Tjeenk Willink, Zwolle, 1989, p. 1-2. Zie ook
P.W.C. Akkermans, Groodrechten op afstand?, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht, januari
1991, p. 17-24.

1 Pitlo/Gerver e.a., a.w., p. 1444,
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De kenmerken van de Frefheitslehre (overgang 19e¢/20e eeuw) zijn dat het recht
uitsluitend ontstaat door de rechisprack, waarbij wet, gewoonte, et cetera, slechts
hulpmiddelen voor de rechtsvinding in concrete gevalien zijn. De Freiheitslehre legt
de nadnik op de sociale doelmatigheid van het recht.
In tegenstelling tot het Legisme en de Freiheitslehre gaat de heersende leer ervan uit
dat recht op verschillende manieren kan ontstazn, dat wil zeggen dat er verschillen~
de geldingsbronnen van recht zijn. Volgens de heersende leer ontstaat recht in de
eerste plaats doordat de wetgever algemene regels maakt welke de rechier moet
toepassen. Deze weistoepassing kan niet “mechanisch’ verlopen, maar vereist
interpretatie en is daardoor zelf creatief. De door de wetgever gemaakie algemene
regels kunnen niet ’volledig® zijn, waardoor de rechier soms moet interpreteren,
soms moet aanvullen. 7 Naast wetgeving en rechtspraak ontstaat recht ook doordat
zich in het maaischappelijk verkeer gewoontes vormen waaraan de leden van de
maatschapplj zich jegens elkaar gebonden achten, ook al is dit door niemand
uitdrukkelijk zo bepaald. De huidige leer gaat ervan uit dat de eenheid van het recht
door middel van de cassatierechtsprazk gewaarborgd wordt, ¥

Als rechtsbronnen kunnen derhalve worden aangemerkt: ! de wet (Grond-
wet, wet, organieke wet), de gewoonte, de internationale overeenkomsten {conven-
ties) en de rechtspraak, Hierbij moet vermeld worden dat voor wat Nederland
betreft de rechtswetenschap niet als rechtsbron gelde.

Om het overzicht te bewaken, zal ik in de uitwerking van rechtsbronnen, die
hieronder volgt, de gebruikelijke indeling aanhouden, te weten: de internationale
overeenkomsten, de grondwet, wet en ongeschreven recht (= rechtspraak en
gewoonte). Voor alle duidelijkheid: het wetsontwerp Geneeskundige behande-
lingsovereenkomst (WGBQO) zal in het onderstaande overzicht niet aan de orde
komen, omdat de opzet van dit proefschrift juist ten doel heeft het recht op niet
weten, zoals geformuleerd in het ontwerp WGBO, nader te onderzoeken.

1.2.1 De Internationale overeenkomsten

Nederland kan met andere mogendheden en volkenrechtelijke organisaties

7 Vergelijk bijvoorbeeld G.J. Wiarda, Drie typen van rechtsvinding, 3e druk, Tjeenk
Willink-Zwolle, 1988.

¥ Glastra van Loon, J.F., J.A. Nota, Elementair begrip van het recht, Goudz Quint
BV, Arnhem, 1979, p. 9-11.

# Ibidem.
@ Pitlo/Gerver e.a., a.w., p. 14-44,
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overeenkomsten aangaan (vergeliik de artt. 91 e.v. GW). Deze internationale
overeenkomsten worden ook wel conventies genoemd.

In de literatuur, met betrekidng tot het gezondheidsrecht, worden voor de rechten
van pati€nten en daarmee nazr mijn mening ook voor het recht van de patiént op
informatie, de volgende intemnationale regelingen van belang geacht: de Universele
Verklaring van de Rechten van de Mens, het Internationaal Verdrag inzake econo-
mische, sociale en culturele rechten, het Europees Sociaal Handvest, het Internatio-
naal Verdrag inzake burgerrechten en peolitieke rechten (BUPQO-Verdrag) en het
Verdrag van Rome (ECRM). *

Voor de volledigheid moet hier vermeld worden, dat deze internationale regelingen
voor wat het gezondheidsrecht beireft in de context van het zelfbeschikkingsrecht
van de patignt, en niet uitsluitend in de context van het recht op informatie gebruike
worden. Toch lijkt mij de hier door mij gevolgde weg verdedigbaar en wel om twee
redenen. Ten eerste, omdat de hier bedoelde internationale regelingen volgens die
literatuur van belang worden geacht voor alle rechten van de patient en daarmee,
zoals eerder gezegd, dan ook voor het recht op informatie. Ten tweede wordt het
recht op informatie als een centraal patiéntenrecht gezien en als voorwaarde voor de
vitoefening van het recht op zelfbeschikking. Z In deze laatste zin opgevat, zijn het
recht op informatie en het recht op zelfbeschikking dan onlosmakelijk met elkaar
verbonden. Op deze verbinding tussen beide rechten wordt in par. 2.3.4 nader
ingegaan.

In de hier bedoelde gezondheidsrechtelijke literatuur wordt op het Interna-
tionale Verdrag inzake economische, socizle en culturele rechten en het Europees
Sociaal Handvest niet nader ingegaan. Om deze reden zal ik dan ook beide regelin-
gen niet bespreken, Ook laat ik de Universele Verklaring van de Rechiten van de
Mens buiten beschouwing, omdat deze regeling geen directe werking beoogt voor
ons rechtsbestel. Hierna zullen daarom slechts de volgende regelingen behandeld
worden: het BUPO-Verdrag en de ECRM.

Van het BUPO-Verdrag zouden volgens de door mij hier bedoelde literatuur,
voor de rechten van patiénten, de artikelen 6, 7, 9, 10, 17 en 18 van belang zijn.
De teksten waar het dan met name om zou gaan, luiden als volgt:

Art.6 lid 1: "Ieder heeft het recht op leven. Dit recht wordt door de wet beschermd.
Niemand mag naar willekeur van zijn leven worden beroofd.”;

Art.7: "Niemand mag worden onderworpen aan foltering of aan wrede, onmense-
lijke of vernederende behandeling of bestraffing. In het bijzonder mag niemand,
zonder zijn in vrijheid gegeven toestemming, worden onderworpen aan medische of
wetenschappelijke experimenten.”;

* Leenen, H.J.J., aw., 1988, p. 33-38.
= Idem, p. 160-161.
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Art.9 lid 1: "Een ieder heeft recht op vrijheid en veiligheid van zijn persoon.
Niemand mag worden onderworpen aan willekeurige arrestatie of gevangenhouding.
Niemand mag zijn vrijheid worden ontnomen, behalve op wettige gronden en
wettige wijze.";

Art.10 Iid 1: "Allen die van hun vrijheid zijn beroofd dienen te worden behandeld
met menselijkheid en met eerbied voor de waardigheid, inherent aan de menselijke
persoon.”;

Art.17 lid 1: "Niemand mag worden onderworpen aan willekeurige of onwettige
inmenging in Zijn privé leven, zijn gezinsleven, zijn huis en zijn briefwisseling,
noch aan onwettige aantasting van zijn eer en goede naam.";

Art. 18 Hlid 1: "Een ieder heeft het recht op vrijheid van denken, geweten en
godsdienst. [...].".

Voor zover door mij na te gaan is %, bestaat er over bovengenoemde

artikelen van het BUPO-Verdrag nauwelijks jurisprudentie van het Comité voor de
Rechten van de Mens. Voor de Nederlandse rechter zijn bij mijn weten deze
artikelen niet eerder ingeroepen. Wat de bedoeling van deze artikelen is en hoe zij
uitgelegd dienen te worden, liikt mij derhalve een hachelijke zazk waarvan ik mij
zal onthouden.
Wel maakt lezing van de arukelen duidelijk dat de teksten zelf nergens over een
recht op informatie of recht op zelfbeschikking spreken. Tegen dit laatste recht zelfs
pleit naar mijn mening de opvatting dat art. 6 lid 1, dat het recht op leven aan een
ieder toekent, ook op het ongeboren leven van toepassing is. Dat het ongeboren
leven ook de bescherming van art. 6 lid 1 geniet, wordt (mede) afgeleid uit art. 6
lid 5, dat de doodstraf op zwangere vrouwen verbiedt, *

Van de ECRM komen dé¢ volgende bepalingen voor de rechten van patiénten,
dus ook voor het recht op informatie, in aanmerking: *
art. 2 ECRM: Recht op leven;
art. 3 ECRM: Vrijwaring tegen foltering en andere onmenselijke of vernederende
behandeling of bestraffing;
art. 5 ECRM: Recht op persoonlijke vrijheid en veiligheid;
art. 8 ECRM: Recht op eerbiediging van de privacy;
art. 5 ECRM: Vrijheid van gedachten, geweten en godsdienst.

In het navolgende zal artikelsgewijs worden nagegaan of uit de tekst van de
wet zeif, of de bedoeling ervan zoals uitgelegd door de Europese Commissie voor

3 Computercheck bibliotheek Rijksuniversiteit Limburg.

# Blois, de M., Het recht op de persoonlijke integriteit in het internationale recht,
Diss., Thesis, Amsterdam-Haarlem, 1988, p. 58.

* Leenen, H.I.J., a.w., 1988, p. 37.
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de Rechten van de Mens ("Commissie”) en het Europese Hof voor de Rechten van
de Mens ("Hof"), de basis van het recht op informatie van de patiént, zoals door de
eerder weergegeven citaten uit de literatuur wordt gesteld, gevonden kan worden.

1.2.1.1 Art. 2: Recht op leven *

Integraal luidt de tekst van art. 2 ECRM als volgt:

lid 1. "Het recht van een ieder op leven wordt beschermd door de wet. Niemand
mag opzetielijk van het leven worden beroofd, behoudens door te tenuitvoerlegging
van een gerechtelijk vonnis wegens een misdrijf waarvoor de wet in de doodstraf
voorziet.

lid 2. De beroving van het leven wordt niet geacht in strijd met dit artikel te zijn
geschied ingeval zij het gevolg is van het gebruik van geweld, dat absoluut noodza-
kelijk is:

a. ter verdediging van wie dan ook tegen onrechtmatig geweld;

b. teneinde een rechtmatige arrestatic te bewerkstelligen of het ontsnappen van
iemand die op rechtmatige wijze is gedetineerd, te voorkomen;

¢. teneinde in overeenstemming met de wet een oproer of opstand te onderdrukken.”

Omdat een lezing van het in artikel 2 ECRM gestelde direkt duidelijk maake
dat in de tekst van de wet zelf nergens over een recht op informatie gesproken
wordt, is men aangewezen op de uitleg van de bedoeling van dit artikel door de
Commissie en het Hof. Uit gezondheidsrechtelijk oogpunt is met name interessant
wat er door beide instanties gezegd is over de abortus en euthanasie problematiek.

Met betrekking tot abortus heeft de Commissie beslist dat het artikel nier een
onbeperkt recht op leven voor de foets erkent. Het enkele feit dat hetzelfde artikel
ook het leven van de moeder beschermt, betekent immers dat hiervit beperkingen
voortvloeien ten aanzien van het leven van de ongeborene. ¥ Abortus provocatus
hoeft derhalve niet in strijd te zijn met art. 2 ECRM. Wel kan strijd met artikel 2
aangenomen worden, indien de abortus verricht is zonder de toestemming van de
vrouw, ¢.g. de toekomstige ouders van het ongeboren kind.

Wat het euthanasie-vraagstuk betreft wordt aangenomen dat ock euthanasie
niet per se in strijd behoefd te zijn met het in art. 2 bepaalde. Dit mede beziern in
het licht van art. 3 ECRM, dat personen onder andere vrijwaart van onmenselijke of
vernederende behandeling. Over de vraag of de wens (toestemming) van de
betrokkene hier van doorslaggevende betekenis is, dus over de vraag of het recht op
leven al dan niet als onvervreemdbaar moet worden beschouwd, bestaat echter (nog)

* Voor de bespreking van deze artikelen is gebruik gemaakt van P. van Dijk, G.J.H.
van Hoof, De Europese Conventie in theorie en praktijk, Ars Aequi Libri - Rechten van de
Mens -2, 3e druk, Nijmegen, 1990, p. 241-450.

" Idem, p. 244,
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geen communis opinio.

Blijkt uit de invulling door de Commissie van het in art. 2 bepealde dat aan
de ene kant toestemming ter bedindiging van het leven voldoende is, zoals bij de
abortus provocatus, aan de andere kant, bij een verzoek tot euthanasie, hoeft deze
toestemnming niet van doorslaggevende betekenis te zijn. Door het begrip "toestem-
ming"” in de context van art. 2 aldus te gebruiken, dat wil zeggen dat de gegeven
toesternming niet van doorsiaggevende betekenis hoeft te zijm, lijkt het mij niet als
vanzelfsprekend om te stellen dat uit het toestemmingvereiste een recht op informa-
tie af te leiden is. Hetzelfde kan naar mijn mening gezegd worden voor het recht
op zelfbeschikiing’.

1.2.1.2 Art. 3: Vrijwaring tegen foltering en andere onmenselijke of
vernederende behandeling of bestraffing

Are, 3 luidt: "Niemand mag worden onderworpen aan folteringen of aan
onmenselijke of vernederende behandelingen of bestraffingen.”

Hoewel het merendeel van de jurisprudentie met betrekking 1ot art. 3 ECRM
de begordeling van het ten uitvoer leggen van gevangenis- en lijfstraffen betreft,
mag duidelijk zijn dat een medisch geindiceerde ingreep, hoe pijnlijk deze ook voor
de patidnt is, niet als een foltering of onmenselijke behandeling ex art. 3 ECRM te
beschouwen is, mits onnodig leed veorkomen wordt. Bij medische experimenien
echter kan dit anders liggen, ook al wordt bij deze experimenten niet het toebrengen
van leed beoogd, maar de vooruitgang van de medische wetenschap. Van belang is
derhalve niet de intentie van de handelende persoon, maar de aard en de uitwerking
van die handeling op het subject. "Of het ontbreken van instemming door de
betrokkene met de behandeling een noodzakelijk element van het verbod van artikel
3 vormt, velt niet in zijn algemeenheid te zeggen. Het is wel een relevante factor.
De instemming van betrokkene kan aan een handeling die door een ander als
onmenselijk of vernederend zou worden ervaren, dat karakter ontnemen, bijvoor-
beeld een tatceage op het lichaam. Er zijn echter ingrepen en behandelingen
denkbaar die z6 onmenselijk 2ijn of de menselijke persoon 26 verlagen, dat de
betrokkene zich wel degelijk, ondanks ziin vooraf gegeven toestemming, het
slachtoffer van een schending van artikel 2 kan voelen, terwijl in ieder geval de
instemming van het directe slachtoffer niet in de weg behoeft te staan aan een klacht
door een indirect slachtoffer of deor een staat. Anderzijds verleent het ontbreken
van instemming niet in alle gevallen een onmenselijk karakter aan een behandeling
die aan de menselijke iniegriteit raaki, Zo besliste de Commissie dat de gedwongen
toediening van medicijnen aan een geestelijk gestoorde gedetineerde dat karakiter
niet had, nu de toediening medisch noodzakelijk was verklaard en dit door de
rechter was bevestigd. Men zal echter de wil van betrokkene, voorzover deze In
staat kan worden geacht die te uiten, uiterst zwaar moeten laten wegen, daar deze in
beginsel zelf over lichaam en leven moet kunnen beslissen zolang niet het leven en
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de gezondheid van anderen in het geding zijn.” *

Uit de strekking van de tekst van de wet, zoals door de Commissie gegeven,
wordt naar miin mening duidelijk dat het hier gebruikte begrip "tcestemming” van
eenzelfde orde is als het begrip dat gebruikt wordt in de uvitleg van art. 2 ECRM.
Kan de toestemming van de persoon in sommige gevallen de laakbaarheid van een
(be)handeling wegnemen, in andere gevallen kan hij dit niet. Hieraan doet dan naar
mijn mening niet af of het een zeer geinformeerde en afgewogen toestemming zou
zijn. Met name de mening van de Commissie dat in bepaalde gevallen het ontbreken
van toestemming nier per definitie betekent dat schending van art. 3 ECRM kan
worden aangenomen, maakt mijns inziens duidelijk dat een recht op informatie,
noodzakelijk om toestemming te kunnen geven, niet op het hier bedoelde artikel
gebaseerd kan worden. Immers, zoals reeds gezegd, het ontbreken van een toestem-
ming met daaraan gekoppeld de informatie, hoeft niet altijd tot een schending van
art. 3 ECRM te leiden.

1.2.1.3 Art. 5: Recht op persoonlijke vrijheid en veiligheid

Art. 5 luidt: "1. Een leder heeft recht op vrijheid en veiligheid van zijn
persoon. Niemand mag zijn vrijheid worden ontnomen, behalve in de navolgende
gevallen en overeenkomstig een wettelijk voorgeschreven procedure:

2. indien hij op rechtmatige wijze is gedetineerd na veroordeling door esn daartoe
bevoegde rechter;

b. indien hij op rechtmatige wijze is gearresteerd of gedetineerd, wegens het niet
naleven van een overeenkomstig de wet door egn gerecht gegeven bevel of teneinde
de nakoming van een door de wet voorgeschreven verplichting te verzekeren;

¢. indien hij op rechtmatige wijze is gearresteerd of gedetineerd teneinde voor de
bevoegde rechterlijke instantie te worden geleid, wanneer er een redelijke verden-
Idng bestaat, dat hij een strafbaar feit heeft begaan of indien het redelijkerwijs
noodzakelijk is hem te beletten een strafbaar feit te begaan of te ontviuchten nadat
hij dit heeft begaan;

d. in het geval van rechtmatige detentie van een minderjarige met het doel toe te
zien op zijn opvoeding of in het geval ven zijn rechtmatige detentie, teneinde hem
voor de bevoegde instantie te leiden;

e. in het geval van rechtmatige datentie van personen ter voorkeming van de
verspreiding van besmettelijke ziekten, van geesteszieken, van verslaafden aan
alkchol of verdovende middelen of van landlopers;

f. in het geval van rechimatige arrestatle of detentie van een persoon teneinde hem

= Jdem, p. 255, Zie ook W.R. Kastelein, Rechtsbescherming en EVRM: wat heeft de
patient eraan? In: Grenzen aan de Zorg; Zorgen aan de Grens, Liber Amicorum voor prof.
dr. B.J.J. Leenen, J.K.M. Gevers, I.LH, Hubben {red.), Samsom H.D. Tjeenk Willink,
Alphen azn den Rijn, 1990, p. 224.
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te beletten op onrechtmatige wijze het Iand binnen te komen, of van een persoon
waariegen een uitwijzings- of uitleveringsprocedure hangende is.

2. Een ieder die gearresteerd is moet onverwijld en in ¢en taal die hij verstaat op de
hoogte worden gebracht van de redenen van zijn arrestatie en van alle beschuldigin-
gen die tegen hem zijn ingebracht.

3. Een ieder die gearresteerd of gedetineerd, oversenkomstig lid 1.c van dit artikel,
moet onverwijld voor een rechter worden geleid of voor een andere magistraat die
door de wet bevoegd verklaard is rechtelijke macht uit te oefenen en heeft het recht
binnen een redelijke termijn berecht te worden of hangende het proces in vrijheid te
worden gesteld. De invrijheidstelling kan afhankelijk worden gesteld van een
waarborg voor de verschijning van de betrokkene ter terechizitting.

4. Een ieder, wie door arrestatic of detentie zijn vrijheid is ontmomen, heeft het
recht voorziening te vragen bij het gerecht opdat deze spoedig beslist over de
rechtmatigheid van zijn detentie en zijn invrijheidstelling beveelt, indien de detentie
onrechtmatig is.

5. Een ieder die het slachtoffer is geweest van een arrestatie of een detentie in strijd
met de bepalingen van dit artikel, heeft rechi op schadeloosstelling.”

Naar het oordeel van het Hof biedt art. 5 ECRM, voor wat het recht op

persoonlijke vrijheid betreft, uitsluitend bescherming tegen vrijheidsberoving en niet
tegen andere beperkingen van de fysieke vrijheid van een persoon. De procedure
waarmee de vrijheidsontneming kan worden opgelegd moet in de nationale wetge-
ving van het betrokken land zijn geregeld, opdat de rechtmatigheid van de vrijheids-
ontmeming daaraan kan worden getoetst, %
De grenzen tussen vrijheidsberoving en andere vrijheidsbeperkingen zijn geenszins
duidelijk. Afhankelifk van zowel de persoonlijke situatie als van de omstandigheden
za] in het ene geval wel van vrijheidsberoving sprake zijn en in het andere geval
niet. Zo kan bijvoorbeeld voor burgers in bepaalde omstandigheden wel sprake ziin
van beroving van persoonlijke vrijheid, terwijl dit voor militairen in dezelfde
omstandigheden nier het geval hoeft te zijn. (Engel-zaak) >

Van belang voor de onderhavige problematiek is onder andere de uitspraak
van het Hof (Landloperij-zaken), dat het enkele feit dat een persoon zelf met zijn
vrijheidsontnerning heeft ingestemd nog niet betekent dat het dan niet om een
onwettige vrijheidsberoving kan gaan: "The right to liberty is too important in a
"democratic society” within the meaning of the Convention for a person to lose the
benefit of the protection of the Convention for the single reason that he gives
himself up to be taken into detention.” ¥ Het Hof bepaalde dus dat toestemming -
naar mijn mening onafhankelijk van de vraag of het een ai dan niet geinformeerde

# Dijk. P. van, G.J.H. van Hoof, a.w., p. 283.
* 1dem, p. 282.
# Idem, p. 283. Ook W.R. Kastelein, a.w., p. 226.
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toestemming betreft- op zichzelf onvoldoende is om het onrechtmatige karakter van
de vrijheidsberoving weg te nemen.

Op grond van deze uitspraak Lijkt mij dat de hier bedoelde toestemming
overeenkomt met die zoals bedoeld wordt in de artt. 2 en 3 ECRM. Gezien het feit
dat de toestemming van de betrokkene de bescherming die de artikelen bieden niet
kan opheffen, lijkt mij dat cok voor wat betreft art. 5 ECRM geldt dat hierit niet
als vanzelifsprekend een recht op informatie van de perscon kan worden afgeleid.
Het recht op informatie dat door het tweede lid van art. 5 aan de perscon wordt
toegekend is mijns inziens van een andere orde dan het recht op informatie dat in
dit hoofdstuk aan de orde wordt gesteld. Art. 5 lid 2 ECRM stelt dat de persoon,
wiens vrijheid ontnomen, is er recht op heeft om te weten waarom zijn vrijheid
ontnomen 1s, en nier dat de persoon een recht op informatie heeft, zodar hij wel of
niet kan instemmen met zijn vrijheidsontneming.

1.2.1.4 Art. 8: Recht op eerbiediging van de privacy

Art, 8 is als volgt geformuleerd: "1. Een ieder heeft recht op respect voor

zijn privé leven, zijn familie- en gezinsieven, zijn woning en zijn correspondentie.
2. Geen inmenging van enlg openbaar gezag is toegestaan in de uitoefening van dit
recht, dan voor zover bij de wet is voorzien en in een democratische samenleving
noodzakeljjk is in het belang van de nationzle veiligheid, de openbare veiligheid of
het economisch welzijn van het land, het voorkomen van wanordelijkheden en
strafbare feiten, de bescherming van de gezondheid of de goede zeden of voor de
bescherming van de rechten en vrijheden van anderen.”

Bij de uvitleg van de tekst van art. 8 ECRM stuiten wij wederom op het
begrip "toestemming", en mniet op het begrip "geinformeerde toestemming”. De
Commissie acht een onvrijwillige cnderwerping 2an een medisch of psychologisch
onderzoek een aantasting van het privé-leven van de persoon. Voor de totstandko-
ming van de toestemming 1ijkt mij dat hieruit te lezen is dat de vrije wilsbepaling
van de persoon in kwestie ecn essentieel element vormt en niet (zozeer) de geinfor-
meerdheid van de toestemming.

Cok is het in de uitspraken van de Commissie voorgekomen dat geen
schending van de privacy werd aangenomen, terwijl toch de toestemming van de
persoon ontbrak. Dit laatste speelde onder andere in de zaak X v. Verenigd
Koninkrijk waarin een echtgenoot stelde dat zijn recht op privacy, in casu zijn recht
op "family life", was geschonden omdat zijn toestemming niet was gevraagd voor
de zwangerschapsonderbreking bij zijn echtgenote. "De Commissie overwoog hier
dat, voorzover de toepassing van sbortus een aantasting vormt van genoemd recht
van de vader, deze aantasting in casu gerechtvaardigd was ter bescherming van de
rechten van een ander, daar de beslissing tot abortus genomen was op verzoek van
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de moeder en ter bescherming van haar lichamelijke en geestelijke gezondheid." ¥

1.2.1.5 Art. 9: Vrijheid van gedachten, geweten en godsdienst

Art. 9: "1. Een ieder heefi het recht op vrijheid van gedachte, geweten of

godsdienst; dit recht omvat tevens de vrijheid om van godsdienst of overtuiging te
veranderen, alsmede de vrijheid hetzi alieen, hetzij met anderen, zowel in het
openbaar als privé zijn godsdienst te belijden of overtuiging tot uitdrukldng te
brengen in erediensten, in onderrichi, in prakiische toepassing ervan en in het
onderhouden van geboden en voorschriften.
2. De vrijheid zijn godsdienst te belijden of overtuiging tot uiting te brengen kan
aan geen andere beperkingen worden onderworpen dan die bij de wet zijn voorzien
en in een democratische samenieving noodzakelijk zijn in het belang van de
openbare veiligheid, voor de bescherming van de openbare orde, gezondheid of
goede zeden of voor de bescherming van de rechten en vrijheden van anderen.”

Met betrekidng tot ce rechten van patiénten, waaronder het recht ¢p
informatie, kan in de context van dit artikel gewezen worden op de gewetensbe-
zwaren tegen medische behandelingen. Hierbij valt te denken aan bezwaren van
religieuze aard tegen onder andere vaccinaties en bloedtransfusies. Bij deze gewe-
tensbezwaren zal onderscheiden moeten worden tussen enerzijds de verplichte
medische behandelingen, zoals in het kader van de Quarantaine wet en de Wet
Bestrijding en Opsporing Ziekiecorzaken welke gericht zijn op de bescherming van
de volksgezondheid en anderzijds de medische behandelingen die uitsluitend de
gezondheid van de patiént zelf betreffen. Kan in het laatste geval een weigering tot
het geven van toestemming tot het ondergaan van een medische ingreep door de
hulpveriener gerespecicerd worden, in het eerste geval zullen, bij dreiging van
gevaar voor de volksgezondheid, weigering of toestemming van de patiént niet van
(primair) belang zijn.

1.2.2 De Europese Conventie en het recht op informatie

Ult de hierboven weergegeven artikelen van de Europese Conventie tot
Bescherming van de Rechten van de Mens en de Fundamentele Vrijheden, welke
artikelen volgens sommige gezondheidsrechtelijke auteurs van belang zijn voor de
rechien van patinten, waaronder het recht op informatie, blijkt, naar mijn mening,
dat op grond van deze Conventic een recht op informatie van de patiént niet
vanzelfsprekend is.

In de integraal weergegeven tekst van de artikelen, waarop een recht op informatie
van de patiént gebaseerd zou kunnen worden, wordt van een dergelijk recht, zoals

% Idem, p. 428.
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dit bedoeld wordt in de gezondheidsrechtelijke lteratuur, niet expressis verbis
gesproken. (Het recht op informatie dat art. 5 lid 2 ECRM toekent aan personen
wier vrijheid ontnomen is, strekt er toe die personen te informeren over de redenen
wagrom hun vrijheid ontnomen is en niet om hen vooraf te informeren, met de
bedeeling dat i wel of niet kunnen instemmen met hun vrijheldsontneming.)

Uit de bedoeling van de teksten van de wet, zoals geinterpreteerd door de Commis-
sie en het Hof, blijkt evenmin dat in deze artikelen een recht op informate gelezen
kan worden. Wel spreken beide organen over toestemming die vrijwillig gegeven
moet zijn, waarbij dan de vrije wilsbeschikking essentiZel is en naar mijn mening
niet (zozeer) het wel of niet geinformeerd zijn van die vrijwillige toestemming.
Immers, zou iemand ervoor kiczen om vrijwillig een ongeinformeerde toestemming
te willen geven, dan komt het mij voor dat deze even valide is als een vrijwillig
geinformeerde toestemming. Tevens is in de jurisprudentie van de Commissic en het
Hof aan te tonen dat een vrijwillig gegeven toestemming soms een noodzakelijke
maar onvoldoende voorwaarde is om strijdigheid met de hier bedoelde artikelen op
te heffen (bijvoorbeeld de artt. 2 en 3 ECRM). Oo¢k hoeft het ontbreken van
toestemming niet altijd in strijd te zijn met de Conventie, zoals een enkele uitspraak
met betrekking tot art. § ECRM laat zien.

Gezien dit gegeven, namelijk dat vrijwillige toestemming geen conditio sine
qua non is om a priori strijd met de Conventie op te heffen, of bij het ontbreken
ervan, aan te nemen, ljkt het mij gerechtvaardigd om te concluderen dat een recht
op informatie, zoals dit in het gezondheidsrecht bedoeld wordt, niet uit de hier
bedoelde artikelen van de Europese Conventie te destilleren is.

1.3 De Nederlandse Grondwet

Naast de hierboven weergegeven internationale regelingen wordt, zoals uit de
inleiding bleek, de Nederlandse Grondwet eveneens van belang geacht voor de
rechten van patiénten. Dit belang zou dan met name het recht op informatie
beireffen. Vergelijk het volgende citzat: "Het recht op informatie berust op de
artikelen 10 en 11 ven de Grondwet [...]". #

In het navolgende zullen de beide artikelen nader onder de loep worden genomen.

* Leenen, H.J.J., a.w., 1988, p. 165,
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1.3.1 Artikel 10 GW *

"1. Ieder heeft, behoudens bij of krachiens de wet te stellen beperkingen,
recht op eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer.
2. De wet stelt regels ter bescherming van de persoonlijke levenssfeer in verband
met het vastieggen en verstrekken van persoonsgegevens.
3. De wet stelt regels inzake de aanspraken van personen op kennisneming van over
hen vastgelegde gegevens en van het gebruik dat daarvan wordt gemaakt, alsmede
op verbetering van zodanige gegevens.”

Artikel 10 betreft een nieuw artikel in de grondwet. Dat wil zeggen dat voor
het eerst sinds de inveering van de nieuwe Grondwet in 1983, in een dergelijke
algemene zin het recht op de persoonlijke levenssfeer grondwettelijk is vastgelegd.
Volgens de regering moet het recht op eerbiediging van de persoonlijke levenssfeer
beschouwd worden als een essentiéle voorwaarde voor een menswaardig bestaan en
als een van de grondslagen van onze rechisorde.

Bij de grondwetsherziening van 1983 is horizontale werking van de grondrechten in
beginsel aanvaard. Horizontale werking van de grondrechten wil zeggen dat deze
rechten ook kunnen gelden in een onderlinge verhouding wvan burgers, zoals
bijvoorbecid de verhouding tussen arts en patiént; dit in tegensteiling tot de verticale
werking, waarbij grondrechten uitsluitend kunnen werken tussen de Staat of organen
van de Staat en de individuele burger. ¥

Hoewel horizontale werking derhalve ook voor art. 10 GW in principe aanvaard is,
biijit het de vraag in weike mate deze werking voor dit recht kan gelden. Uit de
parlementaire stukken komt dit niet duvidelijk naar voren. Wel staat vast dat de
rechter in sommige gevallen de horizontale werking van het recht op eerbiediging
van de persoonlijke levenssfeer heeft erkend. Qok heeft de Hoge Raad horizontale
werking van art. 8 ECRM aanvaard (te beschouwen als een equivalent van art. 10
GW) 36

Wat onder de precieze inhoud van het begrip "persoonlijke levenssfeer”
verstaan moet worden, wordt door de wetgever niet duidelijk gemaakt. Uit globale
opmerkingen van de regering staat evenwel vast dat de fysicke en geestelijke
integriteit onder dit artikel vallen en dat eveneens tot de persoonlijke levenssfeer
gerekend moeten worden:

* Voor de bespreking van deze artikelen is gebruik gemaakt van P.W.C. Akkermans
(red.), De Grondwet, een ariikelsgewijs commentaar, Tjeenk Willink, Zwolle, 1987, p.
223-255.

% Zie onder andere M.C. Burkens, Algemene Leerstukken van grondrechten naar
Nederlands Constitutioneel recht, Tjeenk Willink, Zwolle, 1989, p. 166-192.

* HR 9 januari 1987, AB 1987, nr. 231, m. at. F.H. v.d. Burg.

22



- de woning;

- bepaalde vormen van communicatie, bijveorbeeld telefoongesprekken en briefwis-
selingen;

- het buiten de woning gevoerde vertrouwelijke gesprek;

- sommige gewconten, gedragingen, contacten, abonnementen, lidmaatschappen
enz._;

- bepaalde aspecten van het gezinsleven;

- de registratie van persconsgegevens.

Als nadere definitie van het recht op privacy geldt "het recht zijn eigen leven te
leiden met zo weinig mogelijk inmenging van buitenaf”, maar ondanks de pogingen
tot concretisering blijft het privacy-begrip "riikelijk vaag". ¥

Het tweede lid van art. 10 GW geeft de wetgever de opdracht om regels te
stellen ter bescherming van de persoonlijke levenssfeer in verband met het vastleg-
gen en verstrekken van persoonsgegevens. Aangezien aan deze bepaling voor de
burger geen individuele aanspraken ontleend kunnen worden, kan dit lid als niet-
relevant beschouwd worden voor het doel van het onderhavige onderzoek.

Bij de behandeling van het derde lid is aan de orde gesteld of hiermee
bedoeld wordt dat men afleen het recht heeft om over de eigen gegevens geinfor-
meerd te worden, of moet men ook daadwerkelijk in staat gesteld worden om de
gegevens zelf in te zien? ** Voor wat de huidige rechtstoestand betreft kan worden
opgemerkt dat in sommige situaties de geregistreerde reeds over het inzagerecht
beschikt. In de eerste plaats geldt dat beginsel ten aanzien van persoonsregistraties,
die vallen onder het toepassingsbereik van de Wet Openbaarheid Bestuur (WOB). In
de tweede plaats wordt in sommige gevallen het inzagerecht door de rechter aan de
geregistreerde toegekend. Op grond van de privaatrechtelijke beginselen de redelijk-
heid en billijkheid en de maaischappelijke zorgvuldigheid blijkt dit recht door te
werken in particuliere verhoudingen, met name in de arts-patiént relatie.

1.3.2 Artikel 11 GW

"leder heeft, behoudens bij of krachtens de wet te stelien beperkingen, recht
op onaantastbaarheid van zijn lichaam.”

Het recht op onaantastbaarheid van het menselijk lichaam wordt in Neder-
land als algemeen rechtbeginsel al geruime tijd gehanteerd, en is eveneens terug te
vinden in diverse andere wetten. Civielrechtelijk bijvoorbeeld, wordt het recht op de
lichamelijke integriteit beschermd door de artikelen 6:106 en 6:107 BW. Voor art.

¥ Akkermans, P.W.C., a.w., 1987, p. 230.
* Idem, p. 235,
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11 GW geldt evenzeer dat door de wetgever horizontale werking van dit artikel niet
wordt uitgesloten. Een nadere invulling van dit recht wordt aan wetgever, bestuur
en rechter overgelaten.
Volgens de regering valt ten aanzien van de relatie arts-patiént, gelet op de jurispru-
dentie, af te leiden dat dit recht op lichamelijke integriteit in belangrijke mate in
deze verhouding kan doorwerken. * Een wezenlijk probleem dat met dit recht
samenhangt betreft de vraag in hoeverre iemand toestemming kan geven voor
handelingen die een inbreuk vormen op zijn lichamelijke integriteit. De regering
heeft in dit verband gesteld dat de elementen van het recht op onaantastbaarheid van
het lichaam worden gevormd door het recht om zelf over het lichaam te beschikken.
De vraag is of dit laatsgenoemde recht zover zou kunnen gaan dat een individu een
ernstige inbreuk zou kunnen ioelaten op, of zelfs afstand zou kunnen doen van, zijn
recht op lichamelijke integriteit. Uit de regeringsstukken wordt niet duidelijk of en
in hoeverre de grondwetgever dergelijke vergaande consequenties heeft willen
aanvaarden. *

De regering omschreef het recht op onaantastbaarheid van het lichaam als:
“het recht op afweer van invioed van buitenaf op het lichaam." Hierbij zijn volgens
de regering twee componenten te onderscheiden: (i) het recht te worden gevrijwaard
van schendingen van, en inbreuk op het lichaam door anderen; (i) het recht zelf
over het lichaam te beschikken.
Naast alierlei terreinen waar dit recht een rol zou kunnen spelen, heeft de regering
in elk geval duidelijk gemaakt dat dit recht niet in het geding is in geval van: (i) het
dragen van bromfietshelmen en autogordels, (ii) inbreuken op de geestelijke
integriteit, voor zover niet tevens sprake is van een inbreuk op de lichamelijke
integriteit. In de uitgebreide gedachtenwisseling tussen regering en parlement
maakte de eerste duidelijk dat het begrip “lichaam" niet te ruim moet worden
opgeval. In de term "onaantastbaarheid van het menselijk lichaam" kan niet gelezen
worden de onaantastbaarheid van "lichaam en geest” of de onaantastbaarheid van de
"persoon”. Indien uitsluitend van een inbreuk op de geestelijke integritelt sprake is,
staat alleen een beroep op art. 10 GW open. Omgekeerd staat vast dat de lichamelij-
ke integriteit niet alleen onder de bescherming van art. 11 GW valt, maar ook onder
die van art. 10 GW. De regering merkte op dat de werking van art. 11 GW niet
ophoudt te bestaan met de dood. Dit heeft tot gevolg dat men niet zondermeer over
iemands stoffelijk overschot of organen daaruit kan beschikken. ¥

* {dem, p. 246.
“ Thidem.
“ Idem, p. 250.
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1.3.3 De artikelen 10 en 11 GW en het patiéntenrecht op informatie

Uit de hierboven weergegeven discussie tussen regering en parlement met
betrekiing tot de artikelen 10 en 11 van de Grondwet en de integrale tekst van de
artikelen zelf, wordt het naar mijn mening duidelijk dat een recht op informatie,
noch in de tekst ven de artikelen zelf, noch in de vitleg van die artikelen gelezen
kan worden. Wel komt naar voren dat op grond van art. 10 lid 3 GW gesproken
kan worden van een grondwettelijk recht op inzage. Dit inzagerecht betreft het
kennisnemen van schriftelijk (of anderszins) vastgelegde persoonsgegevens. *? Een
recht op mondelinge informatie, zoals dat in het gezondheidsrecht bedoeld wordt,
kan naar mijn mening hierin rier gelezen worden. Mij lijkt dat het patiéntenrecht op
informatie vooraf gaat aan de gegevensverzameling (medisch dossier) waar art. 10
lid 3 GW over spreekt. Wanneer een patidnt zich bij een arts ter behandeling
vervoegt dan zal vanaf dat moment (of zelfs eerder) de patiént al aanspraak op
informatie kunnen maken terwijl zijn medisch dossier nog niet gevormd is. Ik meen
dan ook dat art. 10 Iid 3 GW het recht op inzage (informatie) achreraf bedoelt te
regelen - het vastleggen van gegevens moet immers gebeurd zijn - en geen ruimte
biedt voor het patiéntenrecht op (mondelinge) informatie dat vooraf gaat aan elke
medische behandeling.

Op grond van de nadere definitie die de regering geeft voor het recht op
privacy, namelijk "het recht zijn eigen leven te leiden met zo weinig mogelijk
inmenging van buitenaf™, lijkt het mij aannemelijk dat toestemming van de perscon
in kwestie in het algemeen de onrechtmatigheid van de inmenging kan wegnemen.
Deze toestemming behoeft dan mijns inziens niet uvitslvitend een geinformeerde
toestemming in de zin van ’informed consent’ te zijn. Zou men de toestemming wel
in deze engere zin lezen, dan komt het mij voor dat men in een cirkelredenering
terecht komt. Immers door de eis te stellen dat de persoon in kwestie eerst geinfor-
meerd moet zijn eer hij zijn toestemming kan geven, lijkt het mij dat het stellen van
deze eis door anderen op zichzelf als een inmenging van buitenaf aan te merken is,
waardoor wellicht een inbreuk op het recht op privacy van de persoon gemaakt
wordt.

Voor wat art. 11 GW berreft, wil ik wijzen op het volgende. Uit de, tijdens
de parlementaire behandelingen gedane opmerking "Een wezenlijk probleem dat met
dit recht samenhangt is de vraag in hoeverre iemand toestemming kan geven voor
handelingen die een inbreuk vormen op zijn lichamelijke integriteit”, komt het mij
voor dat hierin gelezen kan worden dat, ongeacht de aard van de toestemming,
geinformeerd of niet geinformeerd, het twijfelachtig blijft of een persoon wel zijn
lichamelijke integriteit kan laten schenden. Dit probleem lijkt mij van eenzelfde
orde te zijn als dat van art. 3 ECRM (par. 2.2.1.2): toestemming is een noodzake-

® Zie 0.a. D.W.F. Verkade, De rechispositie van de geregistreerde, straks en nu. In:
Drieluik privacybescherming, Kluwer, Deventer, 1984, p. 123-129.
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lijke voorwaarde, maar hoeft geen voldoende voorwaarde te zijn.

Naar mijn mening moet derhalve uit het bovenstaande volgen dat de
toestemming met betrekking tot artikel 10 1id 1 GW een ruimer begrip behelst dan
toestemming in de zin van informed consent -zoals reeds gezegd, lijkt mij dat dit
artikel ook plaats biedt voor een vrijwillig niet-geinformeerde gegeven toestemming-
en dat toestemming in de zin van informed consent niet altijd een voldoende
voorwaarde is om de bescherming, die artikel 11 GW biedt, op te heffen.

Hieruit volgt dan mijn conclusie dat van een recht op informatie gebaseerd op de
artikelen 10 en 11 GW niet zonder meer gesproken kan worden.

Voordat overgegaan wordt tot de behandeling van het ongeschreven recht als
rechisbron van het pati€ntenrecht op informatie, volgen eerst nog enkele beschou-
wingen over het ‘recht op zelfbeschikking’ en het ’werkelijke’ grondrecht op
informatie.

1.3.4 Het ’recht op zelfbeschikking’

De conclusie dat een recht op informatie niet als vanzelfsprekend gebaseerd
kan worden op de artikelen 10 en 11 GW wordt wellicht ondersteund wanneer men
bedenkt dat sommige schrijvers tussen deze grondrechten en het pati€ntenrecht op
informatie een schakel leggen met behulp van het zogenaamde "recht op zelfbe-
schikking". ®
Welke de status van dit ‘recht op zelfbeschikking” is, is echter allerminst duidelijk.
Wordt dit ‘rech” 2an de ene kant toegeschreven aan de mens als mens zelf, dus als
oorspronkelijk aan de mens toekomend en niet afgeleid van de Staat of de gemeen-
schap *, aan de andere kant wordt dit 'recht’ wel als een "afgeleid recht” gezien.
Vergelijk het bijvoorbeeld volgende citaat: "Men kan grondrechten o.a. destilleren
uit andere grondrechten [...], danwel uit de samenhang van het systeem van de
grondrechien. Tot deze laatste categorie behoort het zelfbeschikkingsrecht van de
mens.” ¥

Het 'techt op zelfbeschikking® varieert dan van een pré-jundisch {moreel)
beginsel tot een ’gedestilleerd” recht met een grondrechtelijke status. Wat dit laatste
betreft, noch onze grondwet, noch de verdragen met betrekking tot de mensenrech-

® Zie o.a. F. Dekkers, a.w., p. I3.
“ Leenen, H.J.J., a.w., 1988, p. 26.
% Leenen, H.J.J., a.w., 1978, p. 24,
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ten maken melding van een dergelijk individuee] recht. * Daarbij komt, en dit Lijkt
mij voor het geldend recht van doorslaggevend belang, dat de Hoge Raad in zijn
euthanasie-arrest van 27 november 1984, NJ 1985, 106 bepaalde dat "{...] eerbiedi-
ging van het zelfoeschikkingsrecht {...] niet kan worden beschouwd als een maat-
schappelijk z6 algemeen als juist aanvaarde opvatting, dat op grond daarvan
euthanasie, [...], reeds op zich zelf rechtens toelaatbaar zou zjn [...]." ¥, en
daarmee, in de woorden van de A-G Remmelink "niets voelde voor de erkenning
van het zelfbeschikkingsrecht”. ©

Met de verwijzing naar de maatschappelijke opvatting inzake het zelfveschik-
kingsrecht verwijst de Hoge Raad naar de maatschappelifke moraal en door een
juridische erkenning aan dit recht te onthouden, laat de Hoge Raad dit recht bij de
moraal liggen als pré-juridisch beginsel. *® Want, nier dankzij de gepositiveerde
grondrechten heeft een mens een recht op zelfbeschikking, maar dankzij zijn morele
recht op zelfbeschikking heeft een mens gepositiveerde grondrechten. Het recht op
zelfbeschikking is een techt in morele zin, een pré-juridisch beginsel dat gepositi-
veerd is niet alleen in het recht op privacy en het recht op onaantastbaarheid van het
menselijk lichaam, mear in het merendeel van de klassicke grondrechten, zoals
vrijheid van godsdienst, vrijheid van drukpers, vrijheid van vereniging en vrijheid
van vergadering. Deze grondrechten geven uitdrukking zan, zijn de juridische
erkenning van, het morele recht op zelfbeschikking of avtonomie. Het morele recht
op zelfbeschikking is het onderliggende beginsel. "Beginselen zijn [echter] geen
rechtsregels. Veel verwarring ontstaat wanneer de algemene, doch betrekkelijk
diffuse rechiswerking van de grondbeginselen wordt versenzelvigd met de rechts-
werking van grondrechten als rechtsregels.”

* Vergelijk B. Sluijters, Geknipt Verband, Kluwer, Deventer, 1985, p. 18 (Inaugurele
rede). Ook: H.Ph. Visser t Hooft, De doolhof van het zelfbeschikkingsrecht. In: Recht als
norm en als aspiratie, Ten Berghe e.a. {red.), Ars Aequi Libri, Nijmegen, 1986, p. 379
e.v.. Leenen noemt dit zelf ook, a.w., 1988, p. 35.

“THR 27 november 1984, NI 1983, 106, Overweging 7.2.

# Hazewinkel-Suringa, D., Inleiding tot de studie van het Nederlandse Strafrecht,
bewerkt door J. Remmelink, 10e druk, Samsom, Alphen aan den Rijn, 1987, p. 313.

* Zie hiervoor ook J. Woretshofer, Volgens de regelen van de kunst. De strafrechte-
lijke aansprakelijkheid van de medicus voor professioneel witgevoerde handelingen, Gouda
Quint BV, Arnhem, 1992, p. 209-216.

* Burkens, M.C., Algemene Leerstukken van grondrechten naar Nederlands Constituti-
oneel recht, Tjeenk Willink, Zwolle, 1989, p. 55.
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1.3.5 Het werkelijke grondrecht op informatie

Voor de volledigheid en duidelijkheid maak ik hier melding van het “enige
echte’ grondrecht op informatie. Het gaat hier inderdaad om een grondrecht op
informatie. Dit recht is echter van een iotaal andere orde dan het patiéntenrecht op
informatie. Om misverstanden tussen beide rechiten te voorkomen, meen ik dat van
dit grondrecht op informatie melding gemaakt moet worden.

Het betreft hier artikel 7 GW: "Niemand heeft voorafgaand verlof nodig om
door drukpers gedachten of gevoelens te openbaren, behoudens ieders verantwoor-
delijkheid volgens de wet." Dit grondrecht van vrijheid van drukpers is, met name
door de jurisprudentie van de Hoge Raad, uitgebreid tot het recht op vrijheid van
meningsuiting. Het oorspronkelijke grondrecht van de drukpersvrijheid is uiteinde-
lijk gegroeid tot een grondrecht van vrijheid van communicatie. Fieronder valt
tevens de informatievrijheid, waarmee bedoeld wordt het recht om informatie te
verzamelen, te ontvangen en door te geven. Naast schriftelijke informatie vallen
veelal ook feitelijk gedane mededelingen of het geven en doorgeven van inlichtingen
onder de bescherming van art. 7 GW.

Bij arrest van 25 juni 1965, NJ 1966, 115 heeft de Hoge Raad echter
uitgemnaakt dat het recht op informatie ex art. 7 GW geen horizontale werking kent,
dus niet in de verhouding tussen burgers onderling kan werken. Daarmee werd door
de Hoge Raad dus de mogelijkheid, van bijvoorbeeld de patiént, ontnomen om met
een beroep op art. 7 GW informatie te eisen van de arts. Met andere woorden, het
recht op informatie ex art. 7 GW geldt nier binnen de arts-patiént relatie. > Op het
grondwetielijk recht op informatie conform art. 7 GW kan de patiZnt derhalve geen
beroep doen voor zover de gedane mededelingen hebben plaatsgehad in een relatie
tussen burgers. Artikel 7 GW kent uitsluitend verricale werking en kan dan aileen
tegenover de overheid of overheidsorganen worden ingeroepen. Nadere uitwerking
van dit artikel worden geregeld door art. 110 GW en door de Wet Openbaarheid
van Bestuur.

1.4 Het ongeschreven recht

Zoals in par, 1.2 gesteld is, moet het ongeschreven recht gerekend worden
tot de bromnen waaruit recht kan voortvioeien. Maakt de wetgever het geschreven
recht door algemeen geformuleerde regels in wetten vast te leggen, de rechter zal
soms, gezien de algemeenheid en daarmee de ‘onvolledigheid’ van die wettelijke
regels, deze regels moeten interpreteren en aanvullen. In dit verband wordt dan over
rechtsvinding gesproken.

Voor het gezondheidsrecht en met name voor het patidntenrecht op informa-

# Vergelijk P.W.C. Akkermans (red.), De grondwet. Een artikelsgewijs commentaar,
Tjeenk Willink, Zwolle, 1987, p. 160, noot 3.
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tie zijn de uitspraken van de Medische Tuchicolleges en die van het Centraal
Medisch Tuchtcollege van belang.

1.4.1 De medische tuchtrechter

In de uitspraken van zowel de medische tuchicolleges als het Centraal
medisch tuchtcollege wordt geen melding gemaakt van een recht op informatie dat
aan de patiént zou tockomen. Het Centraal medisch mchtcollege {CMT) heeft met
betrekking tot de informatieversirekidng binnen de arts-patiént relatie twee uitspra-
ken gedaan, die nog steeds als belangrijk zijn aan te merken. Belangrijk in die zin
dat het College een onderscheid heeft aangebracht in (i) informatie bij een nog aan
te vangen behandeling en {ii} informatie tijdens een behandeling.

De eerste uitsprazk betreft die van 19 maart 1981 waarin overigens de
tweede vorm van informatie (dit is de informatie die verstrekt dient te worden
tjdens de behandeling) aan de orde is en waarin het CMT bepaalde dat de term
"recht op informatie” uitdrukkelijk vermeden wordt, "[...] omdat deze term blijkt
geinterpreteerd te worden in te absolute zin en daaruit zou kunnen worden afgeleid
dat de arts alle informatie, althans alle infermatie die de pati@nt zou wensen te
krijgen, zou moeten doorgeven. Deze interpretatie is niet juist reeds omdat de grens
tussen wat feitelijk op grond van de door de arts waargenomen toestand als vast-
staand kan worden aangenomen en de niet-vaststaande, maar mogelijke ontwikkelin-
gen (waarvan mededeling soms wel, maar soms zeker niet toelaatbaar is) niet te
trekken valt. Daarbij komt dat van geval tot geval verschilt in hoeverre de verstan-
delijke en psychische vermogens van de patiéat hem of haar veroorloven de
informatie te verwerken. Is het geven van voldeende en zorgvuldige informatie dus
wel een onderdeel van de prestatie die de arts op zich nam, het is tevens een
aktiviteit die, evenals het stellen van een diagnose en de uitvoering van de behande-
ling daarvan, een niet af te zonderen onderdeel vitmaakt en dus afthankelijk is van
zijn of haar wetenschappelijk inzicht en beoordeling.” *

In de tweede uitspraak van het CMT, nr. 1981/29, die overigens betrekking
had op dezelfde zaak, vermeldde het College wederom uitdrukkelijk dat de term
"recht op informatie" vermeden dient te worden. De reden die het College hierveor
geeft is gelijk aan die genoemd in de eerste uitspraak.

Heeft het CMT in zijn eerste vonnis geformuleerd wat verstaan dient te
worden onder de plichks van de hulpverlener tot het verschaffen van informatie
fjdens de behandeling, in dit tweede vennis bepaalt het CMT wat de omvang is van
de informatieplicht van de arts v36r de aanvang van de behandeling. "Wat nu in het
biizonder de plicht om informatie te geven voor de aanvang van de behandeling
betreft, moet als criterium gelden, dat de pati€nt een beschrijving moet krijgen van

% Centraal Medisch Tuchteollege, 19 maart 1981, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht
1981/28, p. 252, en Tijdschrift voor Gezondheidsrecht 1981/29, p. 253.
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de te behandelen kwaal, inzicht van de behandeling die de arts zich voorstelt te
geven en in de redelijkerwijs te verwachten gevolgen waarbij de nadruk moet vallen
op de gevolgen die voor de patiént van ingrijpend karakier kunnen zijn, een en
ander met inachtneming van de bovenbeschreven beperkingen. Wanneer de patiént
zulks wenst, behoort tevens medegedeeld te worden wat de gevelgen zijn van het
nalaten van de behandeling en welke alternatieve behandeling mogelijk is.” # Het
College vervolgt met te bepalen dat, indien de behandeling is aangevangen en het
blijkt dat "[...] de bevindingen anders zijn dan bij de aanvankelijke inlichitingen
werd aangenomen, mededeling gedaan [moet] worden welke consequenties dit kan
hebben.” Hieraan voegt het College nog toe dat, indien dit laatste het geval is, de
arts met zijn informatieversirekking voorzichtig te werk moet gaan, omdat de
psychische weerstand van de patiént geringer kan zijn dan bij aanvang en de
teleurstelling van een mislukte ingreep groot is. De informatieplicht van de arts
bestaat volgens het College in beginsel ten opzichte van de patiént. Zij laat door
deze formulering te kiezen het voor de hulpverlener open om, indien de patiént de
informatie psychisch niet aan zou kunnen, deze informatie aan een derde {familie-
of gezinslid) te verstrekken, ¥

De visie van het CMT met betrelkking tot de informatie-overdracht in de
arts-patiént relatie kan als volgt worden weergegeven:
1. De term "recht op informatie” wordt uitdrukkelijk vermeden omdat blijkt dat
deze term Ze absoluut wordt uitgelegd;
2. Het interpreteren van het "recht op informatie” in absolute zin is onjuist. Immers
de patiént behoeft niet alle informatie te krijgen die hij zelf wenselijk acht;
3. De arts heeft een plicht tot informeren. Deze plicht tot informeren maakt een
onderdeel uit van de aangegane prestatieverbintenis;
4. De informatie moet voldoende en zorgvuldig zijn. De zard en omvang van de
informatie zijn afhankelijk van het wetenschappelijk inzicht en de beoordeling van
de arts;
5. Voldoende informatie wil zeggen dat de patiént een beschrijving van de te
behandelen kwaal krijgt, inzicht krijgt in de voorgestelde therapie en wat hiervan de
redelijkerwijs te verwachten gevolgen kunnen zijn, met de nadruk op de gevolgen
die voor de pati®nt van ingrijpend karakter kunnen zijn;
6. Zorgvuidige informatie wil zeggen dat de hulpverlener rekening houdt met de
psychische gesteldheid van de patiént. Indien deze gesteldheid een dusdanige lage
weerstand met zich meebrengt, dan kan de arts zich van informatieverstrekking
onthouden, dan wel een derde (familie- of gezinslid) deze informatie verschaffen.

% Centraal Medisch Tuchtcollege, 19 maart 1981, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht
19681/29, p. 253.

% Idem.
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1.4.2 De gewone rechter

Met betrekldng tot het medisch handelen is de jurisprudentie van de gewone
rechter uiterst spaarzaam. Volgens Gevers is dit primair te verklaren uit het feit dat
het doel van de procedures voor de tuchtrechter en de gewone rechter van elkaar
verschillen, ¥

Evenals uit de uitspraken van de medisch tuchtrechter naar voren komt,

blijkt dat de gewone rechter uitsluitend over een informatieplicht van de arts
spreekt. Vergelijk de volgende ultspraken:
Rb. Roermond 23 april 1979, NI 1970, 378, "dat toch de arts een informatieplicht
heeft tegenover zijn patiént welke vanzelfsprekend genuanceerd moet worden
toegepast;”, Rb. "s-Gravenhage 30 december 1571 en 16 november 1972, NI 1973,
132, "De Rechtbank acht juist het [...] standpunt van de Bank, dat de zorgvuldig-
heid, welke een behandelend arts in het maatschappelijk verkeer betazamt tegenover
zijn patiént en in ieder geval tegenover diens mede-weggebruikers, meebrengt, dat
hij, als hij zijn patidnt het gebruik van librium of valium, in doses als i.c., voor-
schrijft, deze waarschuwt voor de gevaren, welke zijn verbonden aan het auterijden
na het gebruik daarvan;”, Rb. Maastricht 22 november 1979, NJF 1980, 655, "O.,
dat het in deze omstandigheden de plicht van gedaagde was na de ingreep aan
eiseres mede te delen dat hij alleen het linker adnexum had gesteriliseerd zonder in
staat te zijn geweest vast te stellen of het rechter adnexum verwijderd was en dat
eiseres er daardoor niet van uit kon gaan dat zi] envruchtbaar was; O., dat het
nalaten van het verschaffen van deze informatie een verwijibare fout van gedaagde
oplevert die hem zowel ex contractu als zonder contractuele band aansprakelijk
mazakt voor de daardoor veroorzaakte schade;”.

1.5 Samenvatting en conclusie

Dit eerste hoofdstuk laat zien wat er, volgens de literatuur, onder het recht
op niet weten verstaan moet worden. Evenals art. 1653c¢ ontwerp WGBO dit doet,
gaan vele gezondheidsrechtelijke auteurs ervan uit dat het recht op niet weten
geinterpreteerd moet worden als hei afstand doen van het recht op imformatie.
Bestudering van het recht op niet weten vergt derhalve in eerste instantie bestu-
dering van het patiéntenrecht op informatie, omdat het eerst genoemde recht het
afstand doen is van het laatst genoemde recht. Afstand doen van rechten is echier
geen willekeurige aangelegenheid. Het recht dat men wil afstaan moet iberhaupt
eerst in aanmerking kunnen komen voor dat afstaan.

En hier ontstaan naar mijn mening dan de problemen met betrekking tot het recht
op informatie, omdat dit patiéntenrecht, op grond van de algemene gezondheids-

% Gevers, J.K. M., De rechter en het medisch handelen, 2e druk, Kluwer, Deventer,
1991, p. 252.
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rechielijke literatuur, niet eenduidig vitgelegd wordt.

Om enigszins greep te kunnen krijgen op het recht op informatie werden de
rechtsbronnen onderzocht waaruit volgens de gezondheidsrechtelijke handboeken het
patiéntenrecht op informatie voortvloeit, dan wel &f te leiden is. Weergave van deze
bronnen en de daarbl} behorende verklaringen en uitleg van de daartoe bevoegde
organen laten zien dat een recht op informatie in deze bronnen nier expressis verbis
te vinden, noch te lezen is. Wel swit men op het begrip "toestemming”. En omdat,
noch in de bronnen, noch in de daarbi behorende interpretatie gesproken wordt
over een "geinformeerde toesiemming” plus het feit dat in sommige gevallen blijkt
dat de toesternming alleen ¢en onvoldoende voorwaarde is om de laakbaarheid van
de handeling weg te nemen, kom ik tot de conclusie dat het patiéntenrecht op
informatie nier afgeleid kan worden uit de door het gezondheidsrecht aangewezen
bronnen.

Nadere beschouwingen van de jurisprudentie van gewone rechier én medisch

tuchtrechter, zoals door gezondheidsrechtelijke literatuur gegeven, leveren eveneens
weinig houvast voor een patigntenrechi op informatie. Ook hier stuit men op het
begrip toestemming. Daamaast wordt door de rechter nadrukkelijk gesproken over
een informatieplichr van de medisch hulpverlener en niet van een informatierechs
van de hulpvrager.
De eindconclusie van dit hoofdstuk is dat, wanneer men de weg volgt die de
heersende stroming in het gezondheidsrecht met betrekking tot het patiéntenrecht op
informatie aanwijst, men op een doed spoor blijkt te zijn. En, omdat vooralsnog ¢
het recht op informatie een conditio sine qua non is voor het recht op niet weten,
moet naar een andere weg gezocht worden, Deze wordt in hoofdstuk II gevonden
door de arts-patiént relatie te plaatsen in de context waarin zij naar mijn mening
uitsluitend thuishoort: het civiele overeenkomstenrecht.

* Tk schrijf hier "vooralsnog”, omdat gaandeweg in deze studie blijkt dat het recht op
niet weten niet hetzelfde is als het "afstand doen van het recht op informatie”.

32



II: EEN NIEUWE GRONDSLAG VOOR HET PATIENTENRECKT
OP INFORMATIE

Samenvatting van dit hoofdstuk

In dit hoofdstuk wordt uitgegaan van de contractuele relatie russen arts en patiéni.
Deze relarie valt onder het regiem van de ari. 3:33 e.v BW, die de voorwaarden
regelen waaraan een overeenkomst, zoals her medisch contrace, moer voldoen, wil
Zij rechesgeldig zijn. Eén van de eisen die de wet stelt is her roestemmingvereiste.
Uit jurisprudentie en doctrine blijkz dat een roestemming slechis rechisgeldig kan
zifn, wanneer her een geinformeerde roestemming is. Dir geldr ook voor de medische
overeenkomst, Tor deze rechiseis werd gekomen via een jarenlange constante
Jjurisprudentie rond de rechtsfiguur ‘dwaling’. In deze jurisprudende is door de
rechter bepaald dar partijen bij het aangaan van een overeenkomst een plicht tor
informeren hebben. Deze plichr weegt zwaarder naarmate het verschil in kennis
tussen partijen groter is. Aan de ‘zwakkere’ partij word:s aldus een rechr op
informatie toegekend, die gebaseerd is op de plicht tot informeren van de wederpar-
tij. Afstand doen van het recht op informatie komt derhalve neer op her ontslaan van
de plicht tot informeren. De plicht tot informeren, en daarmee dan her recht op
informatie, vindr volgens de jurisprudentic en doctrine haar grond in de redelijkheid
en billijkheid. En omdar het recht op informatie haar grondslag vinde in dir begin-
sel, zal dazelfde beginsel (mede) uitmaken of ontslag van de informarieplicht
mogelijk is. De wer en de algemene rechisiiteraruur gagn er van uit dar een
verwijzing naar de redelijkheid en billijkheid een verwijzing naar de ethiek en
moraal inhoudt. In her kader van de arts-patiént relatie meen ik dat dit dan als een
verwijzing naar de medische ethiek en moraal 1e beschouwen is. De uiteindelijke
grondslag voor het recht op nier weten moet dan gezocht worden in diezelfde ethiek
en moraal.

2.1 Inleiding

Vé6r de komst van het ontwerp WGBO heeft in de gezondheidsrechteliike
literatuur geen consensus bestaan over de kwalificatic van de rechtsverhouding
tussen arts en patignt. Sommige schrijvers spraken van een oversenkomst sui
generis, anderen van een overeenkomst tot het verrichten van enkele diensten. Het
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ontwerp WGBO gaat van deze laatste kwalificatie uit en beschouwt het contract
tussen arts en patiént als een overeenkomst tot het verrichten van handelingen op het
gebied van de genceskunst.
Voor de rechisgevolgen heeft het echter geen consequenties (gehad) welke benaming
men koos voor de relatie arts-patidnt. In 1959 overwoog de Boge Raad al "[...] dat
in gevallen die nlet bepazaldelifk door de wet zijn geregeld, die oplossing moet
worden zanvaard, die in het stelsel van de wet past en aansluit bij de wel in de wet
geregelde gevallen." ! Uit deze overweging wordt naar mijn mening duidelijk dat
de niet bij de wet geregelde verhoudingen, zoals de arts-patint relatie, geplaatst
moet worden in de context waar de juridische relaties vam burgers onderling
thuishoren, te weten het algemene verbintenissen- of overeenkomstenrecht. De
overeenkomst die arts en patidnt met elkaar aangaan valt daarmee onder het regiem
van ditzelfde algemene overeenkomstenrecht. En omdat het medisch contract onder
dit regiem valt, zal van een rechtsgeldige overcenkomst slechts sprake kunnen zijn
indien aan de voorwaarden tot de bestaanbaarheid van overeenkomsten in het
algemeen is voldaan. Deze voorwaarden zijn geregeld in de artikelen 3:32 e.v. BW.
In dit hoofdstuk zal van de voorwaarden zoals de wet die noemt alleen naar
het vereiste van toestemming {art. 3:33 BW) worden gekeken, omdat hier het
aanknopingspunt biijkt te liggen van het patiéntenrecht op informatie.

2.2 Het toestemmingsvereiste

Zowel uit de literatour als uit de jurisprudentie blijkt nadrukkelijk dat pas tot
een medische {be)handeling kan worden overgegaan, nadai de patiént hiervoor zijn
toestemming heeft gegeven. Vergelijk ook art. 1653b ontwerp WGBO. Voorbeelden
uit deze jurisprudentie zijn onder andere: Rb. Breda 27 januari 1953, NJ 1954, 41;
HR 14 juni 1574, NJ 1974, 436; President Rb. Alkmaar 23 juni 1985, TvGR 1986,
1986/5, p. 55-56; Rb. Alkmaar 11 februari 1988, TvGR 1985, 1989/96, p. 578-
579.

Het toestemmingsvereiste vloeit volgens Leenen voort uit "[...] het medisch
contract, maar ook uit art. 11 van de Grondwet, administratiefrechtelijke regelingen
zoals de erkenningsvoorwaarden in het kader van de ziektekostenverzekeringen en
het strafrecht omdat aan het medisch handelen straffeloosheid slechts ontvalt indien
aan bepaalde eisen is voldaan waaronder de aanwezigheid van toestemming van de
patignt." ? Qok Gevers gaat uit van een "[...] toestemmingsvereiste als uitvioeisel

! HR 30 januari 1939, NJ 1959, 548 (Quint - Te Poel).
? Leenen, HJ.J., aw., 1988, p. 170-171,
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van het recht op lichamelijke en gesstelijke integriteit;” 3 en onderscheid: deze
vorm van toestemming van een andere vorm, namelifk de toestemming in vermo-
gensrechtelijke zin. ¢

Uit de hier weergegeven invullingen van het begrip toestemming kan de
indruk gewekt worden dat het Nederlandse recht twee verschillende benaderingen
van het begrip toestemming kent, te weten die zoals art. 3:33 BW bedoelt en die
welke in de algemene literatuur van het gezondheidsrecht te vinden is. Naar mijn
mening moet echier in civielrechtelijke relaties uitgegaan worden van het begrip
toestemming zoals art. 3:33 BW bedoelt. Ock aan de hand van rechterlijke uitspra-
ken, die overigens ook in dezelfde algemene gezondheidsrechtelijke literatuur.
azngehaald worden, [ifkt mij dat aan te tonen is dat de toestemming voor een
medische (be)handeling alleen maar die toestemming kan zijn die in het algemene
verbintenissenrecht geldt. Dat het naar mijn mening alleen maar de toestemming ex
art. 3:33 BW kan zijn, blijkt duidelijk uvit het vonnis van de Rb. Breda van 27
januari 1853, NI 1654, 41: "O. dat ged. Hollestein er dan ook terecht van uitgaat,
dat "Voorburg” jegens hem wanprestatie heeft gepleegd - in reconventie spreskt
Hollestein op dezelfde feitelijk grondslagen van het plegen ener onrechtmatige
daad - indien juist wordt bevonden Hollesteins stelling, dat de bewuste behandeling
zonder zijn toestemming en zelfs tegen zijn uitgedrukt verlangen in door "Voor-
burg" op zijn geesteszicke vrouw zou zijn toegepast; [...] dat de hier bedoelde
vrouw eind Nov. 1950 niet als een normazl mens in staat was haar belangen in te
zien en te behartigen en haar wil daaromtrent te bepalen en te uiten; O. dat in het
licht van al het vorenstaande mitsdien in casus alléén de wilsuiting van Hollestein
persoenlijk als echtgenoot van bedoelde vrouw van betekenis, maar dan ook van
doorslaggevende betekenis was;"

Uit deze overwegingen komt naar voren dat aan de vorming van de wil en
het raar buiten kenbaar maken van diezelfde wil door de rechter grote waarde wordt
gehecht. En omdat deze beide elementen hier van doorslaggevende betekenis
worden geacht voor de rechtsgeldige toestemming volgt naar mijn mening hieruit
dat de rechtsgeldige toestemming alléén die ex art. 3:33 BW kan zijn. Immers uit
de handboeken handelend over het algemene verbintenissenrecht en art. 6:217 BW
wordt duidelijk dat het toestemmingsbegrip in twee delen uiteenvalt, te weten het
aanbod en de aanvaarding van dit aanbod. Indien beide partijen tot een wilsovereen-
stemming komen en deze consensus wordt aan elkear kenbaar gemaakt, dan is
juridisch een overeenkomst tot stand gekomen. Vergelijk art. 3:33 BW: "Een
rechtshandeling vereist een op een rechtsgevolg gerichte wil die zich door een
verklaring heeft geopenbaard.”

* Gevers, J.K.M., De rechter en het medisch handelen, Ze druk, Kluwer, Deventer,
1991, p. 125.

* Ibidem.
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Het woord *verklaring” waar art. 3:33 BW over spreekt moet niet te letterlijk
genomen worden. *Verklaring’ kan ook een gedraging, een handelen of een nalaten,
betekenen. In de context van medisch hulpverlener en vrager kan het aanbod van de
arts bijvoorbeeld een lichamelijk onderzoek zijn, waarop de patient reageert door
zich te ontkleden en daarmee te kennen geeft dat hij het asnbod aanvaardt. Een
aanbod tot het afnemen van bloed aanvaardt de patidnt bijvoorbeeld door zijn arm
uit te steken. Er is een rechtsgeldige overeenkomst tot stand gekomen. De toestem-
ming van de patidnt is hier, hoewel zonder informatie over wat er met het bloed
precies gedaan wordt, formeel juridisch een rechtsgeldige toestemming. Het aldus
tot stand gekomen medisch contract is, en dit geldt veor overeenkomsten in het
algemeen, wel aantastbasr wanneer de toestemming onder bedreiging, bedrog,
misbruik van omstandigheden en dwaling gegeven is. Vergelijk art. 3:44 lid 1 BW:
"Een rechishandeling is vernietigbaar, wanneer zil door bedreiging, door bedrog of
door misbruik van omstandigheden is tot stand gekomen". En art. 6:228 lid 1 BW:
"Een overeenkomst die is tot stand gekomen onder invioed van dwaling en bij een
juiste voorstelling van zaken niet zou zijn gesloten, is vernietighaar [...]1".

Echter, uit de jurisprudentic waarin bepaald wordt dat voor een medische
(beYhandeling toestemming noodzakelijk is, komt (soms) expliciet naar veoren dat
door de rechter aangenomen wordt dat de toestemming van de patiént ontbreekt,
wanneer de arts heeft nagelaten om de patiént voldoende over de medische ingreep
te informeren. Dus, hoswel de wer niets over het informatievereiste zegt, doet de
rechier dit wel. Vergelijk bijvoorbeeid de uitsprazk van de President Rb. Alkmaar
25 juni 1585 inzake het volgende: Arts spreekt met patiénte af dat hij een curettage
onder algehele anaesthesie zal verrichten. Tijdens de cureitage ontdekt hij een niet
eerder onderkende zwangerschap. Hij verwijdert de onvoldragen vrucht en sterili-
seert de patiEnte. In kort geding verwijt de patinie haar arts onder andere dat hjj
haar heeft gesteriliseerd zonder haar opdracht of toestemnming. De President
oordeeht dat de sterilisatie zonder toestemming een kunstfout oplevert die zo emstg
is, dat de bodemrechter naar alle wazarschijnlijkheid smartegeld zal toekennen. Deze
kunstfout wordt niet gerechtvaardigd doordat tevoren over sterilisatie was gesproken
en dat de patiénte zich daarbij negatief uitliet over zowel de pil als het spiraaltje en
zel dat een derde kind voor haar niet hoefde. *

Zo ook -ter illustratie- de medisch tuchtrechter: "o. dat klager zich bjj
klaagschrift ingekomen 3 okt.1962 heeft gewend tot het College van Medisch
Tuchtrecht in esrste aanleg met een klacht, zakelijk hierop neerkomende, dat de
persoon over wie geklaagd is, klager door zijn chef-de-clinique H. heeft doen
opereren -castratie - zonder kiager velledig op de hoogte te stellen van de ingreep,
welke hem te wachten stond, en zonder daartoe klagers uitdrukkelijke toesternming
e hebben verkregen.

0. dat door de verklaringen van de klager en de persoon over wie geklaagd is,

* Ontleend uit Gids jurisprudentie gezondheidsrecht, juli 1990, C 85/12, p. 14.
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vaststaat, dat bij de op aanwijzing van de persoon over wie geklaagd is bij Kager
toegepaste operatieve ingreep castratie heeft plaatsgevonden en dat de persoon over
wie geklaagd is ter verkrijging van klagers tot die ingreep niet heeft medegedeeld,
dat die operatie castratie met zich zou brengen;

dat het Centraal Medisch Tuchtcollege volledig aanvaardt, dat de persoon over wie
geklaagd is, zulks voor klager verzwijgende, daarblj met bezonnenheid heeft
gehandeld uit overweging, dat hij de ingreep noodzakelijk achtte, doch tegenstand
van kiager vreesde, indien hij deze van de castratie op de hoogte zou stellen;

dat de persoon over wie geklaagd is, voordat tot de operatie werd overgegaan,
evenwel had dienen te bedenken, dat voor iedere man, zelf van de leefiiid van
Klager, wegneming van de desbetreffende organen een evenement is, dat de patignt,
indien en zodra deze zich dit bewust wordt, in het algemeen hevig zal treffen en
deze daarom védr de operatie daarvan niet onkundig had mogen zija gelaten;" ¢

Aan de hand van de hierboven weergegeven uitspraken wordt duidelijk
geillustreerd op welke manier de informatieverstreklang en toestemming zich tot
elkaar verhouden. Stel dat de chirurg uit de casus tegen de patidnt gezegd heeft:
"Meneer Van Dijk, op grond van de uitslagen komen we er niet uit en het beste is
dat U geopereerd wordt". 7 De patiént stemt met de operatie in, ervan uitgaande
dat het om nadere diagnostick gaat. Hij leidt dit af vit de woorden "op grond van de
vitslagen komen we er niet vit". De toestemming die Van Dijk geeft is conform art.
3:33 BW een rechtsgeldige toestemming. Achteraf blijkt echter dat de operatie iets
anders inhield dan waarveor Van Dijk toesternming dachr te hebben gegeven. Met
andere woorden, hij dwaalde omtrent de inhoud van de operatie. Door deze onjuiste
voorstelling van zaken (dwaling) is de wil van Van Dijk op een gebrekkige manier
gevormd. Had Van Dijk de ware toedracht van de operatie (castratie) geweten, dan
had hij, zo blijkt (impliciet) uit de casus, geen toestemming voor die operatie
verleend. (Vergelijk art. 6:228 lid 1 BW)

Via de hier geschetste rechtsfiguur van de dwaling is het mogelijk gebleken
om het informatievereiste ’in te bouwen’ in het toestemmingsbegrip. Hieraan is
echter een lange geschiedenis van jurisprudentie voorafgegaan, welke inmiddels ® is
vastgelegd in de arit. 6:228, 6:229 jo. art. 3:35 BW (art. 6:228 lid I sub b BW
regelt de informatieplicht. Zie ook in onderstaande par. 2.5). In het onderstaande
zal hierop nader worden ingegaan.

¢ CMT 24 oktober 1963, NJ 1965, 264.

7 Met dank aan M.E. Forman, afdeling Urologie, Academisch Ziekenhuis Dijkzigt
Rotterdam, voor de achtergrond informatie.

¥ Sinds de invoering van het nieuwe BW per 1 januari 1992.
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2.3 Dwaling

Zoals gezepd regelen de arit. 3:44 en 6:228 BW de zogenaamde ’wilsge-
breken’. Art. 3:44 BW regelt de wilsgebreken: bedreiging, bedrog, misbruik van
omstandigheden; art. 6:228 BW het wilsgebrek dwaling.

Art. 6:228 BW luidt: "lid 1: Een overecenkomst die is tot stand gekomen onder
invioed van dwaling en bij een juiste voorstelling van zaken niet zou zijn gesloten,
is vernietighaar:

a. indien de dwaling te wijten is aan een inlichting van de wederpartij, tenzij deze
mocht aznnemen dat de overeenkomst ook zonder deze inlichting zou worden
gesloten;

b. indien de wederparti] in verband met hetgeen zij omtrent de dwaling wist of
behoorde te weten, de dwalende had behoren in te lichten;

¢. indien de wederpartij bij het sluiten van de overeenkomst van dezelfde onjuiste
veronderstelling als de dwalende is uitgegaan, tenzii zij ook bjj een juiste voorstel-
ling van zaken niet had behoeven te begrijpen dat de dwalende daardoor van het
sluiten van de oversenkomst zou worden afgehouden.

Lid 2: De vernietiging kan niet worden gegrond op een dwaling die een uitsluitend
tockomstige omstandigheid betreft of die in verband met de aard van de overeen-
komst, de in het verkeer geldende opvattingen of de omstandigheden van het geval
voor rekening van de dwalende behoort te blijven.”

De overeenkomst, zangegaan onder inviced van dwaling dus komt wel tot
stand; zij is echter aantastbaar. De rechter kan haar op verzoek van de partij dle
gedwaald heeft vernietigen. °

Dwaling impliceert steeds enige onwetendheid. Men dwazit doordat men met
het feit totaal onbekend is, dan wel dat men slechts gedeelielijk van het feit op de
hoogte is of een mening hierover heeft die van de werkelijkheid afwijkt maar men
zich dit niet bewust is. In het dagelijkse rechtsverkeer dwalen personen talloze
malen omtrent omstandigheden die voor de personen zelf van groot belang zijn.
Indien men bij elke dwaling naar de rechter zou kunnen stappen om de oversen-
komst ongedaan te laten makern, dan zou dit tot een chaos leiden. Om hier een
stokje voor te kunnen steken heeft de wetgever bepaald dat de dwaling aan bepaalde
eisen moet voldoen. Ultgegaan wordt van het gegeven dat een juiste voorstelling
van zaken ontbreekt. Dit ontbreken kan voortvloeien uit een zuivere onwetendheid,
of uit een positieve aanwezigheid van een verkeerde voorstelling van zaken. Voor
het slagen van een beroep op dwaling is voldoende dat degene die dwaalt de
overeenkomst niet op dezelfde voorwaarden zou hebben aangegaan. Daarnaast is
vereist dat de dwaling voortkomt uit inlichtingen van de wederpartij {(art. 6:228 lid 1
sub a), of uit het niet nakomen van de informatieplicht van de wederpartij (art.

® Asser-Hartkamp II, Tjeenk Willink, Zwolle, 1989, nrs. 168-216. Zie ook T&C (Valk)
aant. bij art. 228 boek 6 BW, in: Nieuw Burgerlijk Wetboek. Tekst & Commentaar, J.H.
Nieewenhuis, C.J.J.M. Stolker, W.L. Valk (red.), XKluwer, Deventer, 1990.
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6:228 5id 1 sub b), of bij wederzijdse dwaling (art. 6:228 Iid 1 sub ¢). Y Van
belang is nog te vermelden dat de toepasselijkheid van art. 6:228 BW een beroep op
andere gronden van vernietigbaarheid, zcals wanprestatic en onrechtmatige daad,
niet vitsluit. Dit wil zeggen dat degene die onder invioed van dwaling de overeen-
komst aanging, een beroep kan doen op nakoming in geval van wanprestatie (art.
6:74 e.v. BW} of op onrechtmatige daad (art. 6:162 BW) indien de wederpartij door
het doen van onjuiste mededelingen of het onthouden van informatie, jegens de
dwalende onrechtmatig heeft gehandeld. De vernietiging van de overeenkomst is
mogelijk zowel bij dwaling in de eigenschappen van het voorwerp van de overeen-
komst (zelfstandigheid van de zaak), als in de persoon van de wederpartij. !

2.3.1 Dwaling omtrent de zelfstandigheid van de zaak

Hierboven werd al aangegeven dat vemnietiging van de overeenkomst
mogelijk is, wamneer én van de partyjen dwazlde in de eigenschappen van het
voorwerp van de overeenkomst (de zelfstandigheid van de zaak). Deze regel wordt
aldus uitgelegd, dat hieronder niet alleen het voorweip van de prestatic moet
worden verstaan, maar ook de presiatie zelf, te weten de rechten en verplichtingen
welke deoor de overeenkomst ontstaan. Onder de “zelfstandigheid der zaak™ moeten
die eigenschappen van de zaak worden begrepen, welke de partii, die zich op
dwaling meent te kunnen beroepen, van doorsiaggevende betekenis heeft geacht. De
dwalende partij zou dus de overeenkomst niet hebben aangegaan, althans niet onder
dezelfde voorwaarden, indien zii geweten had dat de als aanwezig veronderstelde
eigenschap inderdaad ontbrak. Tussen de dwaling en het aangaan van de overeen-
komst moet derhalve een causazal verband staan. ¥

Om het bovenstaande te illustreren kom ik terug op de eerder vermelde
castratie-casus. * In deze casus had de patiént wel toestemming voor de operatie
gegeven, maar wist niet dat deze operatie castratie met zich mee zou brengen.
Toestemming voor de castratie had hij dus niet gegeven en derhalve handelde de
arts onrechtmatig. Was de patignt wel op de hoogte geweest dat de ingreep castratie
zou omvatten, dan had hij, zo bljkt uit de gegevens, zijn toestemming zan de
ingreep onthouden. Uit de overweging van de medische tuchtrechter "[...] dat de
persoon over wie geklaagd is, zulks voor kiager verzwijgende, daarbij met bezon-
nenheid heeft gehandeld uit de overweging, dat hij de ingreep noodzakelijk achtte,

12 Idem.
1 Ydem.
2 Thidem.
B CMT 24 okeober 1963, NJ 1965, 264.
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doch tegenstand van kiager vreesde, indien hij deze van de castratie op de hoogte
zou stellen;” lijkt mij dat hier strikt genomen zelfs sprake van bedrog is. Vergelijk
art. 3:44 BW 1id 1: "Een rechtshandeling is vemnietigbaar, wanneer zij door
bedreiging, door bedrog of door misbruik van omstandigheden is tot stand geko-
men;" en art. 3:44 BW lid 3: "Bedrog is aanwezig, wanneer iemand een ander tot
het verrichten van een bepazlde rechtshandeling beweegt door enige opzettelijk
daartoe gedane onjuiste mededeling, door het opzettelijk daartoe verzwijgen van
enig feit dat de verzwijger verplicht was mede te delen, of door een andere
kunstgreep.”

2.3.2 Dwaling omtrent de perscon

Hoewel in dit kader misschien niet van belang, vermeld ik voor de volledig-
heid nog de dwaling omtrent de persoon van de wederpartij. Deze regel wordt aldus
uitgelegd dat de dwaling in de persoon niet alleen relevant kan zijn bij de persoons-
verwisseling, maar ook indien men zonder cen zodanige vergissing dwaalt omtrent
de eigenschappen of hoedanigheden van de wederpartj. Een beroep op dwaling in
de persoon kan dus aileen dan met vrucht worden gedaan, indien aannemelijk is dat
de dwalende de overeenkomst niet, of niet op dezelfde wijze zou hebben gesloten
indien hij niet gedwaald had.

Omdat een persoonsverwisseling gewooniijk reeds bij de voorafgaande onderhan-
delingen zal worden onderkend, komen overeenkomsten gesloten onder inviced van
een dergelijke dwaling uitermate weinig voor, ™

2.4 Dwaling en de plicht tot informeren

In de literatuur met betrekking tot het gezongdheidsrecht wordt de aris-patiént
relatie vaak als een bijzonder scort relatie gezien. Zo zou zij een eigen Karakter
hebben, omdat er sprake is van een vertrouwensrelatie '°, en/of omdat het verschil
in kennis de afhankelijkheld van de pati®nt onderstreept. 17 Cok zou dit vertrouwen

* Asser-Hartkamp I, a.w., nr. 198.

¥ Vergelijk J.B.M. Vranken, Mededelings-, informatie- en onderzoeksplichten in het
verbintenissenrecht, Tjeenk Willink, Zwolle, 1989; schrijver stelt dat de traditionele plaats
van de plicht tot informeren de dwaling is (p. 3).

¥ vergelilk R.L.M. Wijshoff-Vogelzang, Arts-Patient. Enige juridische aspecten van
bun relatie, Kluwer, Deventer, 1984, p. 3.

7 Vergelijk H.1.J. Leenen, a.w., 1988, p. 161.
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zich niet geheel laten vangen in, noch laten vervangen door een contractuele
regeling. * ;

Nazar mijn mening echter vormen vertrouwen en verschil in kennis geen
exclusieve eigenschap van de arts-patiént relatie, maar worden deze eigenschappen
bij het merendeel van de (consumenten) overeenkomsten aangetroffen. Hierbij kan
men bijvoorbeeld denken aan het kopen van een tweedehands auto, een antiek kastje
of schilderij, het 2angaan van overeenkomsien waarbij algemene standaardvoorwaar-
den gelden, etc. Juist omdat in 20 vele relaties vertrouwen en verschil in kennis een
zo grote rol spelen, heeft de rechter zich over deze kwesties veelvuldig moeten
uitspreken. De jurisprudentie die hierdoor gevermd is kwam tot stand aan de hand
van het leerstuk van de wilsgebreken, in casu de dwaling.

Hoewel de lagere rechters reeds in de twintiger jaren de trend hadden gezet,
kwam het eerste belangrijke arrest van de Hoge Raad omtrent de dwaling pas in
1957. Het standpunt dat de Hoge Raad in het arrest van 1657 innam, herhaalde hij
in twee andere arresten, negen en vijftien jaar later. De drie hier bedoelde arresten
zullen, in alle instanties, in het navolgende kort worden weergegeven, omdat op
grond van dit rechtersrecht de plicht tot informeren wordt opgelegd aan partijen die
een relatic met elkaar aangaan waarin sprzke is van vertrouwen en verschil in
kennis.

Het eerste arrest van de Hoge Raad staat bekend als het arrest Baris-Riezen-

kamp (HR 15 november 1957, NJ 1958, 67, m.nt. L.E.H.R.) en betrof de volgende
casuspositie:
Baris heeft een project voor de productiz van rijwielhulpmotoren voor aspirant-
fabrikanten te koop. Hij treedt hierover in onderhandeling met de aannemer
Riezenkamp, die na bestudering van de stukken een bod doet van fl. 100.000,=.
Barls vindt dit te laag, waarna partijen opmicuw gasn onderhandelen. Bijj die
gelegenheid komt het voor de aspirant-koper essentigle punt aan de orde: hoe hoog
zijn de productickosten van een volgens het aangeboden project vervaardigde motor?
Baris zegt dat volgens de kostenberekening die hij gemaakt heeft de productickosien
fl. 135,= per motor bedragen. Na overleg met zijn adviseurs verhoogt Riezenkamp
zijn bod tot f1. 110.000,=, welk bod door Baris wordt geaccepteerd. Enkele dagen
na de koop komt Riezenkamp tot de onidekldng dat de kostprijs veel hoger lag,
namelijk rond fl. 230,=. Bjj zulke hoge productickesten 1s het product dat met
andere motoren moet kunnen congureren, uiteraard onverkoopbaar; het project blijkt
voor Riezenkamp dus nagenoeg waardeloos te zijn. Riezenkamp weigert Baris de
koopprijs te betzlen en Baris stapt naar de rechier om Riezenkamp tot betaling te
dwingen. Riezenkamp verweert zich hiertegen met een beroep op dwaling in de
zelfstandigheid van de zaak.

Het Hof oordeelde dat er inderdaad sprake is van dwaling in de zelfstan-
digheid van de zaak, omdat Riezenkamp het project niet, althans niet voor fl.

1% Centrale Raad voor de Volksgezondheid, Verzamelde Deeladviezen, 1980-1982, p. 7.
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110.000,= zou hebben gekocht als hij geweten had dat de productieprijs veel hoger
zou liggen dan fl. 135,=. De koopovereenkomst tussen Baris en Riezenkamp is
derhalve vernietighaar en het Hof wijst de vordering van Baris af,

Barls gaat in cassatie bjj de Hoge Raad. Eén van de middelen die Beris

aanvoert is dat Riezenkamp aannemer is en als zodanig calculaties weet te maken en
bovendien zlle stulken met zijn adviseurs heeft bestudeerd. Op grond daarvan heeft
hij in alle vrijheid fl. 110.000,= geboden waardcor zijn dwaling niet verschoonbaar
is. Met andere woorden: omdat Riezenkamp geen leek is, kan hij zich niet op
dwaling beroepen.
Ten aarnzien van dit middel oordeclde de Hoge Raad dat, noch de wet, noch een
algemeen rechisbeginsel de eis stelt dat voor het slagen van een beroep op dwaling,
de dwaling verschoonbaar moet zijn. Niettemin kan soms een beroep op dwaling
falen, omdat de dwaling onverschoonbaar was. In casu geldt voor partjen echter
dat, door met elkaar in onderhandelingen te treden, zij tot elkaar in een bijzondere
verhouding komen te staan. Deze rechisverhouding wordt beheerst door de goede
trouw (redelijkheid en billijkheid), welke met zich meebrengt dat ieder zijn gedrag
mede moet laten bepalen door de gerechtvaardigde belangen van zijn wederpartij.
Elke aspirant-contractant moet daarom -binnen redelijke grenzen- maatregelen
nemen om te voorkomen dat hij onder invioed van onjuiste veronderstellingen een
contract aangaat, zij her dat men als regel zal mogen afgaan op de juistheid van de
mededelingen die door de wederpartij zijn gedaan. Veelal zullen de regels van de
goede trouw (redelijkheid en billjjkheid) zich er tegen verzetten, dat de wederpartij
ter afwering van een beroep op dwaling aanvoert dat ten onrechie op de juistheid
van haar mededelingen is vertrouwd. Riezenkamp kon en mocht er derhalve op
vertrouwen dat Baris de waarheid sprak. De Hoge Raad verwerpt het beroep en stelt
daarmee Baris in het ongelijk.

Het tweede belangrijke arrest is dat inzake Booy-Wisman (HR 21 januari
1966, NJ 1666, 183, m.nt G.J.S.). De casuspositie is als volgt: Wisman koopt van
Booy een kraan ter waarde van fl. 90.000,=. Wisman had vé6r de aankoop de
kaaan bezichtigd en bij die gelegenheid gezegd dat hij een kraan nedig had voor het
iossen van schepen op verschillende plaatsen, zodat de kraan zelf onder een eigen
kentekenbewijs moest kunnen rijden. Booy had hierop geantwoord dat voor een
dergelijke kraan zeker een keniekenbewijs zou worden afgegeven. Hierdoor
gerustgesteld gaat Wisman tot aankoop van de kraan over om na Xorte tijd te
ervaren dat de Rijksdienst voor het wegverkeer de afgifte van een kenteken weigert
wegens overschrijding van het wettelijk toelaatbaar maximum gewicht van de kraan.
Wisman vordert in rechte vernietiging van de koop wegens dwaling met terugbe-
taling van de reeds betaalde f1. 90.000,=.

Het Hof stelt Wisman in het gelijk omdat deze geen reden had om te
twijfelen aan de waarheid van de mededeling van Booy omtrent afgifte van kente-
kenbewijzen. Aangezien voor Wisman de verkrijging van een kentekenbewiis
doorslaggevend was voor zijn aankoop en Booy zulks wist, wordt de vordering van
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Wisman, gebaseerd op dwaling, toegewezen.
Booy verzet zich tegen dit vonnis en gaat in cassatie,

De Hoge Raad oordeclde (sommige stukken zijn een letterlijke herhaling van
het arrest Baris-Riezenkamp) dat een aspirant-contractant -binnen redelijke grenzen-
maztregelen moet nemen om te voorkomen dat hij onder invioed van een onjuiste
voorstelling van zaken een contract aangaat. Bij het achterwege laten van dergelijke
maatregelen kunmen de regels van de goede trouw (redelijkheid en billijkheid)
meebrengen dat een beroep op dwaling miet opgaat. Dit betekent echter niet dat hij,
de aspirant-contractant, niet zou mogen afgaan op de juistheid van de mededelingen
van zijn wederpariij. "[...] integendeel veelal [zullen] de regels van de goede trouw
er zich tegen [...] verzetten, dat de wederpartlj ter afwering van een beroep op
dwaling aanvoert dat ten onrechte op de juistheid van haar mededelingen is ver-
trouwd;".

Onder omstandigheden als in casu, stond het feit, dat Wisman geen onder-
Zoek naar de juistheid van ziin veronderstelling, dat de kraan voor een kentekenbe-
wijs in aanmerking kwam, heeft ingesteld, niet in de weg aan een beroep op de
onjuistheid van Booy’s mededelingen, waarop deze veronderstelling was gebaseerd.
Aldus werd door de Hoge Raad het cassatieberoep van Booy verworpen.

Tot slot het derde arrest inzake Van der Beek-Van Dartel (R 30 november
1973, NJ 1974, 97, m.nt. G.J.8.). Het betrof hier de verkoop van een onroerend
goed. Mw. Van Dartel verkocht een pand aan Mw. Van der Beek waarbij zij naliet
te vermelden dat zij twee maanden tevoren een aanzegging van Burgemeester en
Wethouders had gekregen dat het pand over drie maanden {dus é5n maand na de
verkoop) zou worden gevorderd als niet tevoren voor aanvaardbare bewoning was
gezorgd. Mw. Van der Beek zei bij de kooponderhandelingen dat zij het huis met
haar gezin ging bewonen, maar was van plan er een gastarbeiderspension in te
vestigen, wat zij dan ook prompt deed. Dat beide dames geen waarheid spraken
kwam pas aan het licht toen B en W de woning vorderden. Van der Beek beriep
zich toen op bedrog, subsidiair dwaling door de verzwiiging van Van Dartel van de
betreffende aanzegging, wat zij (Van der Beek) natuurlijk zelf bij navraag bij de
gemeente te weten had kunnen komen. De rechtbank gaf koopster gelijk; het Hof
koos veoor verkcopster. In cassatie overwoog de Hoge Raad ondermeer; “dat
wanmneer een partj védr de totstandkoming van een overeenkomst aan de wederpart
bepaalde inlichtingen had behoren te geven ten einde te voorkomen dat de wederpar-
tij zich omirent het betreffende punt een onjuiste voorstelling zou maken, de goede
rouw er zich in het algemeen tegen zal verzetten dar eerstbedoelde partij ter
afwering van een beroep op dwaling aanvoerr dar de wederpartif her ontstaan van
de dwaling mede aan zichzelf heeft te wijten.” {mijn cursief,IR).

Met deze overweging stelt de Hoge Raad Mw. Van Dartel in het ongelijk en
verwijst naar ¢en ander Hof,

De doctrine van de rechtsfiguur dwaling leert aan de hand van onder andere
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deze arresten van de Hoge Raad dat op grond van de redelijkheid en billijkheid
partijen een spreckplicht, mededelingsplicht, dan wel een informatieplicht ten
opzichte van elkaar hebben, welke vanzelfsprekend op waarheid moet berusten. ¥
In contractuele relaties, waartoe ook de arts-patiént relatie gerekend moet worden,
kent het rechtersrecht dus sinds de twintiger jaren een informatieplicht welke, zoals
eerder gezegd, voortvioeit uit de cisen die de redelijkheid en billijkheid stellen. Uit
diezelfde jurisprudentie zijn in de literatuur algemene richtlijren afgeleid veor de
situaties waarbij van een informatieplicht sprake is. ® Van deze algemene richtlij-
nen ljken mij voor de arts-patiént relatie de volgende relevant:

1°. De spreekplicht bestzat in beginsel als er feiten zijn waarvan de partij die ze
kent, weet of moet begrijpen dat zij relevant zijn voor de wederpartij die .ze
misschien niet kent. Dit geldt ongeacht het feit of de wederpartij zich van de
betreffende feiten op andere wijze op de hoogte kan stellen.

2°. Naarmate een partij meer als deskundige (vakkundige) optreedt, heeft hij een
grotere spreckplicht.

3°. Nzarmate de verhouding tussen partijen van meer vern'ouwehjke aard is en/of
meer afhangt van persoonh_]ke factoren wordt de spreekplicht groter.

2.5 Het recht op informatie

Welke zijn nu de consequenties die uit het voorafgaande voortvloeien? Zoals
reeds eerder gezegd, blijkt dat door de constante jurisprudentie met betrekking tot
de rechisfiguur van de dwaling het algemene verbintenissenrecht sinds jaar en dag
een informatieplicht kent voor partijen die een overeenkomst met elkaar aangaan.
Deze jurisprudentie is, zoals eerder is opgemerkt, inmiddels gecodificeerd en wel in
de artikelen 228, 229, boek 6, titel 5, Afd. 2 BW jo. art. 35, boek 3, titel 2 BW. In
art. 228 Hd 1 sub b BW wordt de informatieplicht geregeid.

Uit de algemene richtlijnen inzake de informatieplicht, zoals hierboven weergege-
ven, blijkt dat, afhankelijk van de deskundigheid van pariijen, het dus zal kunnen
voorkomen dat deze informatieplicht overwegend bij één partij kan komen te Hggen.
Voor de arts-patiént reiatie betekent dit dat de arts op grond van zijn deskundigheid
een plicht tot informeren ten aanzien van de patidnt heeft. Als partij in deze

¥ Asser-Hartkamp 11, a.w., or. 183-187. Zie ook J.M. van Dunné, De dialektiek van
rechtsvinding en rechtsvorming. Opstellen over privaatrecht, Gouda Quint BV, Armhem,
1984, p. 68-102. Zie tevens E. Hendriquez Cohen, Spreken is zilver, zwijgen is fout,
Nederlands Juristenblad, 8 mei 1976, Afl. 19, p. 625-634.

® Hendriquez Cohen, E., a.w., p. 631.
! Thidem.
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medische overeenkomst moet de patidnt er op kunnen vertrouwen dat de aris zijn
informatieplicht nakomt. Met andere woorden: de patiént heeft er recht op dat de
arts hem informeert. Hier ontstaat aldus het patiéntenrecht op informatie.

Duidelijk blijkt dan naar mijn mening dat de plicht tot informeren van de ene
partij, in casu de arts en het recht op informatie van de wederpartij, in casu de
patignt niet los van elkaar gezien kunnen worden. Uit de hierboven bedoelde
richtlijnen is immers af te leiden dat, nzar mate de informatieplicht ’groter of
Kleiner’ wordt, het recht op informatie eveneens ’groter of kieiner” wordt. Het recht
op informatie van de pati®nt correleert dus evenredig met de plicht tot informeren
van de arts. Het is derhalve een afgeleid juridisch recht van een juridische plicht.
En omdat deze informatieplicht als basis de redelijkheid en billijkheid heeft, Ljkt
mij hieruit te volgen dat het recht op informatie als afgeleid recht van de plicht tot
informeren hetzelfde beginsel als basis heeft.

Voor het recht op niet weten betekent dit mijns inziens het volgende. Ten
eerste dat het oniuist is om, zoals onder anders het ontwerp WGBO doet, het “recht
op niet weten’ te interpreteren als het ’afstand doen van het recht op informatie’.
Juister zou zijn om in dit verband te spreken over het ontslaan van de wederpartij
(de arts) van zijn plicht tot informeren. Het belang van dit onderscheid ligt naar ik
meen in de mogelijkheid dat de term "afstand doen van" de indruk kan wekken dat
de patignt ter zake volledig beschikkingsbevoegd is. Gebruik van de term “ontslag
van de plicht" daarentegen, draagt dit gevaar naar mijn mening minder in zch,
omdat deze term naar de {aan het recht op informatic} onderliggende plicht verwijst.
Dit betekent dan ten tweede, dat niet a priori er van kan worden uitgegaan dat
ontslag van de informatieverplichting mogelijk is. Eer hiervan gesproken kan
worden, zal uitgezocht moeten worden of het beginsel van de redelijkheid en
billijkheid ruimte voor een dergelijk ontslag laat. Immers, omdat dit beginsel de
plicht tot informeren aan de arts oplegt, lijkt het mij voor de hand liggen dat
datzelfde beginsel ook uitmaakt of ontslag van de informatieverplichting mogelijk is.

Nu duidelijk is geworden dat het juridische beginsel van de redelijkheid en
billijkheid de grondslag vormt voor het recht op weten en niet-weten, moet de
volgende vraag beantwoord worden: "Wat dient men eonder dit beginsel te ver-
staan?".

2.6 Het juridische beginsel van de redelijkheid en billijkheid

Art. 3:12 BW bepazlt; "Bij de vaststelling van wat redelijkheid en billijkheid
gisen, moet rekening worden gehouden met algemeen erkende rechtsbeginselen, met
de in Nederland levende rechisovertuigingen en met de maatschappelilke en
persoontijke belangen, die bij het gegeven geval zijn betrokken”,

In het navoigende geef ik enkele citaten (naar oud recht) weer om te
verduidelijken dat het beginsel van de redelijkheid en billijkheid een open, dus niet
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nader door de wetgever ingevulde norm is. Naar oud recht heat het beginsel van de
redelijkheid en billijkheid “goede trouw’. Plaatsvervangend moet dus in het onder-
staande voor de ’goede trouw’, 'redelijkheid en billijkheid’ gelezen worden.

Dat het niet eenvoudig en misschien wel onmogelijk is om een definitie van
het begrip 'redelijkheid en billijkheid’ te geven, bljkt onder andere wit wat Van
Eikema Hommes hierover schrijft: "Naast de regulatieve maatstaf van de menselijke
waardigheid behoren tot de modale beginselen van de juridische moraal de zgn.
*Generalklauseln’ van de juridische billijkheid, de goede trouw ("Treu und Glaube’),
de goede zeden en openbare orde, verbod van misbruik van rechtsmacht ("détourne-
ment de pouvoir’, "excés de pouvoir’), juridische schuld en risico als aansprakelijk-
heidsprincipes etc. Zij worden, evenals het beginsel van de menselijke waardigheid,
in alle typische rechtsgebieden, zij het in overeenstemming met de typische aard
daarvan, toegepast.” # Van der Werf steit: "In een definitie is de goede trouw
moeiiijk te vangen; haar aard verzet zich hiertegen. Gepoogd kan slechts worden
een omschrijving te geven. De goede trouw, de redelijkheid en de billijkheid
bepalen mede de contractsverhiouding. Dit is een niet verder te herleiden abstracte
norm. De regels die hieruit voortvloeien kan men kwalificeren als subnormen. Deze
normen worden ontwikkeld door de rechtspraak en de literatuur. {...] Goed recht is
idealistisch en realistisch tegelijkertijd: idealistisch in zijn streven de volkomen
gerechtigheid zo dicht mogelijk te benaderen, realistisch door te erkennen, dat de
mens van nature onvolmazkt is en dat daarom het recht maatschappelijk “haalbaar’
moset zijn. Eén van de instrumenten om dit evenwicht te bereiken vorm: de goede
trouw. [...] Het recht moet dienen, hetgeen niet slechts wil zeggen het volgen van
de samenleving doch ock aan de samenleving de beste weg wijzen. De beste weg is
die welke leidt naar het fatsoen. In het overeenkomstenrecht zal de rechter derhalve
bij de toepassing van de goede trouw, de redelijkheid en de billijkheid zich in
beginsel mede mogen laten leiden door de maatschappelijke opvattingen. Doorgaans
zal dit tot vitdrukking komen in de formuleringen in de trant van *de aard der zaak’
of ’de opvattingen in het maatschappelijk verkeer’. De rechier behoeft deze
opvaitingen evenwel niet steeds te volgen. Het recht gaat niet zonder meer op in de
maatschappelijke opvattingen. Het recht kent zelfstandige waarden: doelmatigheid,
rechtszekerheid en rechtvaardigheid. Juist als het gaat over vragen omtrent de
toepasselijkheid van de goede trouw, de redelijkheid en de billijkheid mag niet uit
het oog worden verloren, dat het recht ook moet dienen in de zin van het verschaf-
fen van zekerheid. In het rechtsverkeer moet men in beginsel op elkaar kunnen
vertrouwen. De praktijk behoeft zekerheid.” 2

# Eikema Hommes, van H.J., De elementaire grondbegrippen der rechtswetenschap, 2e
druk, Kluwer, Deventer, 1983, p. 506.

? Werf, van der H.G., redelijkheid en billijkheid in het contractenrecht. Enkele
beschouwingen over goede trouw, redelijkheid en billijkheid in het huidige en toekomende
contractenrecht, Gouda Quint BV, Arnhem, 1982, p. 17-21.
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Het beginsel van de redelijkheid en billijkheid is niet alleen beperkt tot de

contractuele verhoudingen waarin burgers onderling tegenover elkaar staan, maar
doortrekt ons hele recht, waardoor dit beginsel ook van toepassing is op bijvoor-
beeld de pre-contractuele relaties.  Doordat de Hoge Raad in zijn jurisprudentie
besliste dat de goede trouw (de redelijkheid en billijkheid) cok in buitencontractuele
relaties van toepassing is, wordt dit beginsel sterk verwant geacht aan het zorgwvul-
digheidsbeginsel, zoals dat in het standaardarrest van 31 januari 1919 is geformu-
leerd. ® "Inderdazd zijn de goede trouw en de zorgvuldigheid, die de H.R. in
1919 noemde, nauw aan elkaar verwant. Beide geven uitdrukking aan het ethische
beginsel dat ons recht in steeds sterker mate doordringt; beide kan men hen brengen
onder de algemene noemer 'fatsoen’. Van goede trouw echter spreken wij daar waar
personen tot elkaar in een bijzondere relatie staan binnen welke men hogere eisen
aan hun fatsoen mag stelien dan waar zulk een relatie niet aanwezig is. Bij welke
verhoudingen dit het geval is, is moeilijk aan te geven. Sommigen zeggen dat er een
vertrouwensrelatie’ moet zijn; ik kan daarin niet meer lezen dan: een relate die
beheerst wordt door de goede trouw. Dit criterium helpt ons dus niet verder, want
de vraag was juist: in welke verhoudingen werkt de goede trouw? Ik zou zeggen: in
elke verhouding die bestaat tussen bepaalde personen; terwijl daarbuiten, tussen elk
en iedereen, de zwakkere eis der zorgvuldigheid geldt.
Met goede trouw en zorgvuldigheid kan men in beginsel hetzelfde bereiken. Beide
kunnen verplichtingen opleggen en rechten beperken of geheel ter zijde stellen. [...]
Maar omdat de goede trouw een strenger norm inhoudt, zal zij eerder verplichtin-
gen cpleggen en rechten beperken dan de zorgvuldigheidsnorm. In de praktjk ziet
men dikwijls dat op beide naast elkaar een beroep wordt gedaan.” %

Uit de hierboven weergegeven citaten moge het volgende duidelijk worden.
Het begrip ’redelijkheid en billijkheid’ behoort tot de zogenaamde juridische open
normen of blanketmormen, ook wel ’Generalklausern® genoemd. Zoals deze
woorden reeds suggereren zijn deze normen -dit is Teeds gezegd- niet bij voorbaat
ingeveld door de wetgever, maar wordt de invulling daarvan aan de rechter
overgelaten.
Het beginsel van de redelijkheid en billijkheid is een ethisch beginsel dat vitmaakt
hoes personen zich ten aanzien van elkaar in bepaalde situaties behoren te gedragen.
Met andere woorden: wat in die bepaalde situaties als maatschappeliik fatsoenlijk
wordt gezien. BYj de beoordeling van wat in een zekere situatie als fatscenlijk geldt,
dus bij de invulling van de redelijkheid en billijkheid, zal de rechter zich richten

% Asser-Hartkamp II, a.w., nr. 304-307.

* HR 31 januari 1919, W 10365, m.nt. MFF; NJ 1919, p. 161; WPNR 2564, m.nt.
E.M.M. (Lindenbaum ca Cohen).

= Pido/Bolweg, Verbintenissenrecht, Gouda Quint, Arnhem, 1979, p. 269-270.
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naar wat Scholten de ’bovendrijvende rechtsovertuiging” noemt. ¥ (art. 3:12 BW
spreekt in dit verband over "de in Nederland levende rechtsovertuigingen™}. "Het
betekent dat iedereen, maar ten siotte -met beslissend gezag- de rechter, zijn cordeel
daarover moet bepalen als hij met zo'n situatie te maken krjgt. Hij moet -onder
meer- zich afvragen wat in het maatschappelijk verkeer gebeurt &n wat daarover
gevonden wordt. Hij moet zich ook afvragen wat hij er zelf van vindt, zijn eigen
overiuiging speelt ook mee. Ler wel: zijn eigen overtuiging omtrent wat objectief
recht in deze behoort te zijn." %

Omdat het recht gebruik maszkt van open normen, zoals het beginsel van de
redelijkheid en billjkheid, wordt het mogelilk dat het recht gelijke tred houdt met
maatschappelijk veranderende opvattingen. Het formuleren door de rechter van een
informatieplicht is hiervan een voorbeeld. Ten tijde van het formuleren ervan werd
het, uit maatschappelijk oogpunt, als onfatsoenlijk en onbillijk (indruisend tegen het
algemeen rechtsgevoel) beschouwd dat de ene partyj belangrijke informatie achter-
hield voor de andere partjj.

Bij het zoeken van een fundament, het rechtvaardigen van het recht op niet

weten, te interpreteren als het ontslag van de informatieplicht, zal naar mijn mening
eveneens een proces als hier geschetst, gevolgd moeten worden. In een arts-patiént
relatie, waarbi) de patiént een recht op niet weten claimt, zal het beginsel van de
redelijkheid en billijkheid bepalen of deze claim strookt met "de bovendrijvende
rechtsovertuiging” of met de "in Nederland levende rechtsovertuigingen”.
Nu wil het geval dat, gezien de zeer “jonge leeftijdé’ van het recht op niet weten, de
vanuit de maatschappij ‘bovendrjvende rechtsovertuiging’ of de "in Nederland
levende rechisovertuiging” naar mijn mening {nog) niet uitgekristaliseerd is. Bij het
invullen van het hier bedoelde beginsel zal men derhalve (mede) aangewszen zijn op
datgene wat de literatuur hierover schrijft. Gezien de context van het recht op niet
weten, te weten de arts-patiént relatie, zal de invulling van de normen van fatsoen
of gedragsnrormen van de arts en de patint mijns inziens (mede) bepzald worden
door datgene wat hierover in de medische ethiek van gevonden wordt. Blijkt, dat de
algemene opvattingen die in deze ethiek over dit recht leven, een goede rechtvaardi-
ging geven die eveneens redelijk en billijk voor het recht is -dus voldoet aan de
juridische normen, zoals rechivaardigheid en doelmatigheid- dan komt het mij voor
dat deze rechivaardiging ook kan gelden voor het juridische recht op niet weten. Het
onderzoek hiernaar zal in Hoofdstuk III gebeuren.

% Scholten, G.J., Grondslag en bronnen van verbintenissen, Monograficén Nieuw BW,
A-Serie 2, Kiuwer, 1983, p. 72.

= Idem.
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2.7 Het ontbreken van informatie en/of toestemming: wanprestatie enfof
onrechtmatige daad

Uit het voorafgaande is gebleken dat het recht (bij monde van de rechter)
aan personen bepazlde fatsoensnormen heeft oplegd. Vergelijk ook bijvoorbeeld art.
6:2 BW. Afhankelijk van de relatie waarin perscnen tot elkaar staan, zullen deze
normen hogere eisen kunnen stellen aan het gedrag van deze personen jegens elkaar.
In vertrouwensrelaties, waartoe eveneens de verhouding arts-patidnt gerekend moet
worden, moeten partijen rekening houden met de gerechtvaardigde belangen van de
wederpartij. Voor de meest deskundige partij betekent dit dat bij moet voorkemen
dat zijn wederpartii op grond van een vaise veorstelling van zaken een overeen-
komst met hem aangaat. Een dergeliik vaise voorstelling van zaken kan worden
voorkomen of weggenomen door de wederpartij over de zaken, waarover onduide-
lijkheid bestaat, (nader) te informeren.

Voor de arts-patiént relatie betekent dit dat de arts als deskundige verplicht is
om er voor te zorgen dat de patint over voldoende informatie beschikt om een
volwazrdige toestemming te kunnen geven, Is de informatie onvoldoende dan kan de
wil van de patiént hierdoor gebrekkig worden gevermd. De toestemming die de
patiént vervolgens geeft is dan niet ’volwaardig’. Begint of vervolgt een arts de
medische behandeling waarover hij de patiént onvoldoende heeft geinformeerd, dan
mist deze medische behandeling de noodzakelijke toestemming. Door de rechter is
uitgemaakt dat” zowel het algeheel ontbreken van toestemming, als het niet of
onvoldoende nakomen van de arts van zijn informatieverplichting (door de jurispru-
dentie eveneens uitgelegd als het (parti®el) ontbreken van een toestemming)
aangemerkt kurnen worden als wanprestatie, respectievelijk een onrechtmatige daad.
Vergelijk bijvoorbeeld de volgende uitspraken: Rb. Breda 27 januvari 1953, NJ
1954, 41, "O. voorts, dat het recht op eigen lichaam, waaronder uiteraard begrepen
de organen, die onontbeerlijk zijn voor het functoneren van de geestesvermogens
van het individu, naar de algemene opvattingen, die tot op den huidigen dag geldend
zijn onder de volkeren der Westerse beschaving, is primair, hetgeen in het algemeen
gesproken -{...}J- betekent, dat ernstige inbreuken hetzij op de physieke hoedanighe~
den, hetzij op de psychische gesteltenis van het individu, zelfs al worden deze
inbrevken veroorzaakt door deskundige persomen met de intentie om genezing,
verbetering of verlichting in een bepaalden toestand te weeg te brengen in onze
samenleving niet kunnen worden geduld en dat deze inbreuken, ten spijt van de
bedoelde intentie, ook door deskundige personen als medici niet mogen worden
veroorzaakt dan na verkregen toestemming van den patignt, [...]; O, dat ged.
Hollestein er dan ook terecht van uit gaat, dat "Voorburg" jegens hem wanprestatie
heeft gepleegd - in reconventie spreckt Hollestein op dezelfde feitelijke grondslagen
van het plegen ener onrechtmatige daad - indien juist wordt bevonden Hollesteins
stelling, dat de bewuste behandeling zonder zijn toestemming en zelfs tegen zijn
uitdrukkelijk verlangen in door "Voorburg” op zijn geesteszieke vrouw zou zijn
toegepast;”. Rb. Roermond 23 april 1870, NJ 1870, 378, "dat toch de arts een
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informatieplicht heeft tegenover zijn patiént, welke vanzelfsprekend genuanceerd
moet worden toegepast; [...]; dat P derhalve de plicht had alles te doen - en zeker
meer dan hij nu gedaan heeft - om eiseres, althans haar huisarts, aisncg op de
hoogte te brengen; dat P mitsdien ten deze in ieder geval wanprestatic heeft
gepleegd en aldus voor de daaruit voortgevloeide eventueel schadelijke gevolgen
aansprakelijk moet worden geacht, [...]". Rb. Maastricht 22 november 1979, NJ
1980, 655, "O., dat het nalaten van het verschaffen van deze informatie een
verwijtbare fout van gedaagde oplevert die hem zowel ex contractu (wanprestatie,
IR) als zonder contractuele band {onrechtmatige daad, IR} aansprakelijk maakt voor
de daardoor veroorzaakte schade;” en Rb. Alkmaar 11 februari 1988, waarin de
rechter bepazalde dat "De omstandigheden, dat de arts eerst na het uitvoeren van een
curettage aan de patiénte heeft medepedecid, dat mogelijk sprake was van egn
vroege zwangerschap, alsook het feit, dat de gynaecoloog de patiénte zonder haar
toestemming heeft gesteriliseerd leveren naar het oordeel van de rechtbank wanpres-
tatie op op grond waarvan de arts gehouden is tot vergoeding van materiéle en
immateriéle schade.™ %

2.8 De plicht tot informeren: rechtsvergelijkend

In het zeer lijvige handboek wvan Dieter Giesen "Internationai Medical
Malpractice Law" is in het hoofdstuk "Consent and the Duty to Disclose”, met
betrekking tot de in de vorige paragraaf genoemde wanprestatie en onrechtmatige
daad op grond van het (gedeelielijk) ontbreken van toestemming, het volgende e
lezen: "A physician may therefore incur Lability either where consent is totally
lacking or where it is inadequate in one or more respects, and therefore invalid,
because he or she has not met the disclosure requirements imposed by law of
contract or imposed by the law of torts or delict. At Common Law (rechtersrecht,
IR), where treatment without valid consent sill amounts to a battery, it is actionable
without proof of damage. In other cases where it sounds in negligence, the patient
must prove damage. In Civil Law (gecodificeerd recht, IR), damage must be
established in any event.” ¥

Het weergegeven citaat stelt, dat wanneer de arts het vereiste van informa-
teverstrekking, dat onderdeel uitmaakt van het contract ("implied by law of
contract”) of opgelegd door het onrechtmatigedaadrecht ("imposed by the law of
torts or delict™) niet nakomt, hij aansprakelijk gesteld kan worden voor onrechtmatig
handelen. De actiegrond voor dit aansprakelijk stellen is gelegen in "battery" en
"negligence”. "Battery” wordt gedefinieerd als: "[...] an intentional and legally

* Rb. Alkmnaar 11 februari 1988, TvGR 1989, 1989/96.

* Giesen, Dieter, International Medical Mzlpractice Law, Martinus Nijhoff Publishers,
Dordrecht, 1988, p. 253-254.
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unpermitted physical contact with ("touching” of) another person.” ¥, te vertalen
als een intentionele, onrechtmatige inbreuk op de lchamelijke integriteit van een
ander. Bij "battery” is kwade trouw (opzettelijk aantasten van de lichamelijke
integriteit) van de arts niet vereist. "Negligence” is "[...] the failure 10 use due care;
negligence is the tort of unintended harmful action or omission. [...1 The theory of
medical negligence, as applied to informed consent, assumes that there is a professi-
onal duty of due care io provide to patients an appropriate disclosure of information
before obtaining an authorization for ireatment.” 32

Kort gezegd komt het bovenstaande op het volgende neer. De arts kan zich
schuidig maken aan wanprestatie en onrechtmatig handelen, indien hij zijn plicht tot
informeren (ten dele) verzaalkt. Door het (ten dele) niet nakomen van deze informa-
tieplicht, welke voortvioeit uit de zorgplicht die de arts ten aanzien van zijn patiént
hesft, wordt de door de pati®nt gegeven toestemming niet volwaardig geacht. Het
medisch handelen van de arts gebeurt dan zonder toestemming van de patiént en is
derhalve onrechtmatig. ¥

Van belang om vast te stellen is dat het internationale gezondheidsrecht
eveneens uitgaat van een plicht tot informeren van de medisch hulpverlener. * De
patiént moet er op kunnen vertrouwen dat de medisch hulpveriener zijn plicht
nakomt. Op internationaal niveau i3 het recht op informatie dus eveneens gebaseerd
op de plicht tot informeren van de arts. Het recht op niet weten moet derhalve ook
in dit verband geinterpreteerd worden als het ontslaan van de informatieverplichting
en nier als het afstand doen van het recht op informatie. Op het belang van dit
onderscheid is al in par. 2.5 gewezen en kwam hierop neer dat het gebruik van de
term "ontslag van de plicht”, in tegenstelling tot de term "afstand doen van", naar
mijn mening minder het gevaar in zich draagt om te absoluut te worden uitgelegd.

Wordt het patiéntenrecht op Informatie in rechtsvergelifkend perspectief
gezet dan wordt duidelijk dat, zoals reeds is aangegeven, dit recht gefundeerd is in
de plicht tot informeren van de arts. De rechisgrond van zowel het recht als de
plicht is derhalve naar mijn mening één en dezelfde. De vraag, gesteld in dat
rechtsvergelijkend perspectief, is nu welke rechtsgrond dit is.

# Faden, Ruth R., Tom L. Beauchamp, A history and theory of informed consent,
Qxford university Press, 1986, p. 27.

* Idem, p. 29.

¥ Vergelijk, met name ook voor internationaatrechtelijke literatuur, C.J.J.M. Stolker,
Aansprakeiijkheid van de arts, in het bijzonder voor mislukie sterilisaties, Kluwer,
Deventer, 1988, p. 39 e.v.

3 Het handboek van Dieter Giesen omvar de jurisprudentie van Engeland, Schotand,
Ierland, Nieuw Zeeland, Australig, Canada, de Verenigde Staten van Amerika, Zuid Afrika,
Zimbabwe, Belgié, Duitsland, Zwitserland en Oostenrijk; verg. a.w., p. IX.
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Evenzls de in dit hoofdstuk gevolgde weg blijkt dat het begrip "toestemming’
in het hier bedoelde perspectief, via de dwalingsgedachte leidt tot de plicht tot
informeren en daarmee tot het recht op informatie. Voor de landen met het Com-
mon Law rechissysteem, zoals Engeland en de Verenigde Staten van Amerika,
gebeurt dit via de rechtsfiguyr van ’misrepresentation’. Vergelik Van Dunné:
"Alleen het feit al, dat de Hoge Raad bij arrest van 15 november 1957, N.J. 1958-
67, Baris-Riezenkamp, vastgelegd heeft, dat de dwalende, die bij de onderhandelin-
gen door mededelingen van de kant van zijn wederpartij in een bepaalde waan
gebracht werd, "in den regel" de onjuist gebleken mededelingen als juist mocht
aanvaarden, ondersireept de overesnkomst tussen de misrepresentationgedachie en
ons dwalingsbegrip." ** Cheshire en Fifoot omschrijven ’mistepresentation’ als
volgt: "A representation is 2 statement of fact made by one party to the contract {the
representor) to the other (the representee) which, while not forming 2 term of the
contract, is yet one of the reasons that induces the representee to enter into the
contract. A misrepresentation is simply a representation that is untrue.” % Hoewel
de algemene regel dus een onjuiste verklaring van de representor eist, kent de
misrepresentation drie uitzonderingen. "Silence constitutes misrepresentation in
three cases. [...] These are firstly, where the silence distorts positive representation;
secondly, where the contract requires uberrima fides; thirdly, where fiduciary
relation exists between the contracting parties.” ¥ Is er sprake van de tweede
exceptie dan geldt: "In certain contracts where, from the very necessity of the case,
one party alone possesses full knowledge of all the material facts, the law requires
him to show uberrima fides. He must make full disclosure of all the material facts
known to him, otherwise the contract may be rescinded.” * Deze tweede uitzonde-
ring op de algemene regel vertoont naar mijn mening een zeer sterke gelijkenis met
de regels zoals deze gedestilleerd zijn wit de Nederlandse jurisprudentie (par. 2.4)
Hij bepaalt immers dat de meest deskundige partij een plicht tot informeren heeft.
Het recht eist dit van hem op grond van "uberrima fides™ {de goede trouw, in de zin
van de redelijkheid en billijkheid). Is er sprake van de derde exceptie, de vertrou-
wensrelatie, dan geldt: "Under certain circumstances a duty may arise to disclose a
material fact, and its non-disclosure may have the same effect as a representation of
its non-existence.” * Deze 'duty to disclose’ geldt onder andere voor "professional

% Dunné, van J.M., De Misrepresentation Act 1966: In Engeland is het goed dwalen,
WPNR 4978-81, 1968, p. 574-979.

* Furmston, M.P., Cheshire and Fifoot’s Law of Contract, tenth edition, London
Butterworths, 1981, p. 237.

¥ idem, p. 241.
* Idem, p. 268.
* Idem, . 272.
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persons”, te weten "f...] doctors, surgeons, dentists, sclicitors and similar professic-
nal persons.” * Naast het verzwijgen van informatie kan ock een zacht (onver-
staanbaar) antwoord of het spreken van een halve waarheid zanleiding geven tot een
juridische actie. Vergelijk Glesen: "One principle can, however, clearly be stated: if
not justifiable by genuine concern over the patient’s health and life in extreme and
exceptional situations, half-truths and soft answers run the very serious risk of being
condemned by the couris as either negligent misrepresentation or deceit and fraud
utterly vitiating the consent given."

2.9 Samenvatting en conclusie

In dit hoofdstuk wordt de arts-patiént relatie geplaatst in het juridische kader
waar de overeenkomsten tussen burgers onderling (hetzij als natuuriijk, dan wel als
rechtspersoon) thuishoren, te weten in het algemene verbinienissenrecht. Het
ontwerp WGBQ benoemt het medisch contract ais een overeenkomst tot het
verrichten van enkele diensten. Zolang de WGBO nog geen krachr van wet heeft,
blijft de overeepkomst tussen arts en patient onbenoemd en valt deze relatie
uitsluitend onder het regiem van het algemene verbintenissenrecht. Voor de uitleg
van de rechtsgevolgen van de overeenkomst tussen arts en patiént is men dan
aangewezen op de gevallen die wel bij de wet geregeld zijn. * Gezlen de aard van
deze overeenkomst lijkt het voor de hand te liggen om aansluiting te zoeken bij de
regelingen die de wet geeft met betrekking tot het verrichten van enkele diensten.
(Zoals hierboven reeds vermeld is, doet het ontwerp WGBO dit cok.)

In het algemene verbintenissenrecht wordt bepaald dat, wil een overeen-
komst, dus ook de medische overeenkomst, bestaanbaarheidsrecht hebben, dan most
deze overeenkomst voldoen aan de voorwaarden die art. 3:32 ev. BW stelt. Eén
van die voorwaarden is het vereiste van toestemming (art. 3:33 BW). De wet
spreckt echter alleen van ’een op een rechtsgevolg gerichte wil die zich door een
verklaring heeft geopenbaard’ en niet van een "geinformeerde wil die zich door een
verklaring heeft geopenbaard’. Toch blijkt het begrip zoals art. 3:33 BW dat
bedoelt, de aangewezen weg is om tot het recht op informatie te komen.

In dit hoofdstuk is uiteengezet dat de lagere rechispraak sinds de twintiger
jaren, via de rechtsfiguur van de dwaling, oordeelde dat in relaties, waarblj sprake
is van een verschil in deskundigheid, de meest deskundige partij een plicht tot

@ Padfield, C.F., Law, revised by D.L.A. Barker, seventh edition, Halley Court,
Jordan Hill, Oxford, 1989, p. 224,

4 Giesen, Dieter, 2.w., p. 269.
# Vergelijk Hoge Raad 30 januari 1959, NJ 1959, 548 (Quint - Te Poel).
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informeren heeft ten aanzien ven zijn wederpartij. “* Dit standpunt is in de jaren
vijftig door de Hoge Raad overgenomen. De constante jurisprudentie met betrekiing
tot de rechisfiguur van de dwaling heeft uitgemaakt dat de spreek-, mededelings- of
informatieplicht voortvioeien uit het beginsel van de redelijkheid en billijkheid. Dit
beginsel bepazlt derhalve dat de arts in relatie tof zijn patiént een plicht tot informe-
ren heeft. De patiént moet er op kunnen vertrouwen dat de arts zijn, door de rechter
opgelegde plicht, nakomt. Het recht op informatie dat hier dan ontstaat is derhalve
gebaseerd op de plicht tot informeren, welke op zijn beurt gefundeerd is in het
beginsel van de redelijkheid en billijkheid.

Aan de hand van een korte verwijzing naar het internationale gezondheids-
recht kan, naar ik meen, aangetoond worden dat voor de in dit hoofdstuk verdedig-
de weg ook op internationaal niveau steun te vinden is. Er wordt gewezen op het
feit dat de internationale gezondheidsrechtelijke jurisprudentie eveneens de plicht tot
informeren ten grondslag legt aan het recht op informatie. Het blijkt dan dat de
Common Law jurisdicties (bijvoorbeeld Engeland en de V.S. van Amerika) via de
rechtsfiguur van de "misrepresentation”, welke grote gelijkenis vertoont met de
Nederlandse rechtsfiguur van de dwaling, gekomen zijn tot het opleggen van een
dergelijke informatieplicht. Deze plicht vlceit, volgens de hier bedoelde jurisdicties,
op zijn beurt voort uit het vertrouwenskarakter van de arts-patiént relatie en het
beginsel van de "uberrima fides". Zowel nationaal als internationaal blijkt dan te
gelden dat het recht op informatie gebaseerd is op de plicht tot informeren welke
plicht op zijn beurt gefundeerd is in het juridische beginsel van de redelijkheid en
billijkheid (uberrima fides).

De in dit hoofdstuk verdedigde weg heeft twee consequenties voor het recht
op niet weten. De eerste consequentie is dai, aangezien het recht op informatie
voortvloeit uit de plicht tot informeren, het onjuist is om het recht op niet weten te
interpreteren als het afstand deen van het recht op informatie. Het recht op niet
weten dient naar mijn mening geinterpreteerd te worden als het omslaan van de
plicht tot informeren. Voor het belang van dit onderscheid kan eenzelfde argumenta-
tie gegeven worden als de medische tuchtrechier deed in zijn oordesl over het
uitdrukkelijk vermijden van de term “recht op informatie”. * Dreagt deze term,
naar zijn zeggen, het gevaar in zich om te absoluui te worden uitgelegd, naar mijn
mening kan dit evenzeer gelden voor de term "afstand doen van het recht op
informatie”. De term "ontslag van de plicht tot informeren” draagt dit gevaar niet of
minder in zich, emdat hierin gerefereerd wordt aan de informatieplicht van de arts,
waardoor impliciet een mogelijke begrenzing wordt aangegeven.

De tweede consequentie is in theoretisch opzicht ingrijpender in die zin, dat
de jurisprudentie heeft vitgemazaki dat de plicht tot informeren, en daarmes dan ook

® Vergelijk wederom J.B.M. Vranken, a.w.
* Vergelijk hoofdstuk I, par. 1.4.1.
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het recht op informatie, zijn ontstaansgrend vindt in het beginsel van de redelijkheid
en billijkheid, en nier, zoals de heersende mening in het gezondheidsrecht leert, in
het *recht op zelfbeschikking’. Zoals in hoofdstuk I reeds opgemerkt is, ontbeert dit
'recht’ onder andere juridische erkenning van de Hoge Raad, %

Het gevolg van deze twee consequenties voor het recht op niet weten,

geinterpreteerd als het ontslaan van de plicht tot informeren, is dat het beginsel van
de redelijkheid en billijkheid moet uitmaken of, en zo ja in hoeverre, ontslag van de
hier bedoelde verplichting mogelijk is. Cruciaal voor de bestaanbaarheid en de
invulling van het recht op niet weten is derhalve het beginsel van de redelijkheid en
billijkheid.
Onder verwijzing van art. 3:12 BW: "Bij de vaststelling van wat redelijkheid en
billijkheid eisen, moet rekening worden gehouden met zigemeen erkende rechts-
beginselen, met de in Nederland levende rechtsovertuigingen en met de maat-
schappelijke en persoonliike belangen, die bij het gegeven geval ziin betrokken”, zal
in het volgende hoofdstuk nagegaan worden in hoeverre de opvattingen die in de
algemene medische ethiek over het recht op niet weten leven, kunnen bijdragen aan
wat redelijkheid en billijkheid efsen, conform art. 3:12 BW.

4 HR 27 november 1584, NJ 1985, 106.
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[I: DE MCRELE GRONDSLAG VAN HET RECHT OP NIET WETEN

Samenvaiting van dit hoofdsiuk

De gangbare opvaning in de medische ethiek gaat ervan wit dat het recht op niel
weten gelnterpreteerd moet worden als het afstand doen van her recht op informatie
en gebaseerd is op her ethisch beginsel respect voor awonomie. Een enkele auteur
besirijdr dar her rechr op nier weten op dat ethisch beginsel gefundeerd kan worden.
In het kort wordr deze discussie weergegeven. Hieruir biijkx dar rwee verschillende
niveaus autonomie in het spel zifn, te weten autonomie in maarschappelijke zin en
autoniomie in amtropologische zin. In de bovengenvemde gangbare opvaiting over
het recht op niet weten wordt dit recht gegrond op autonomie in maatschappelijke
zin. Mer behulp van een anclyse van rechten en plichten en van qidonomie in
antropologische zin, wordr aannemelifk gemaakt dat deze weg is agfgesloten.
Aangetoond word: dar her rechr op nier weten een zelfsrandig rechr is en gefundeerd
moer worden in het ethisch principe ven miet-schaden. Deze basis blijkz tevens de
enig mogelijke basis voor het juridische recht op niet weten.

3.1 Inleiding

In hoofdstuk II werd het volgende gesteld. Ten eerste, dat het patiéntenrecht
op informatie voortkomt uit de plicht tot informeren van de arts. Het recht op
informatie is derhalve een afgeleid recht en kan niet worden losgezien van de
onderliggende plicht. Ten tweede, dat het recht op informatie, gezien zijn afgeleid
karakter, dezelfde grondslag heeft als de plicht tot informeren. Volgens zowel
nationale als internationale jurisprudentie en rechisliteratuur vindt de plicht tot
informeren zijn grondslag in het beginsel van de redelijkheid en billijikheid (uberri-
ma fides).

Voor het recht op niet weien van de patidnt, dat wil zeggen wanneer de
patiént geen gebruik wenst te maken van zijn recht op informatie, betekenen deze
twee conclusies dat de arts van zijn informatieverplichting onsslagen moet worden
en dat dit ontslag zich moet kunnen verdragen met de grondslag van deze verplich-
ting, te weten de redelijkheld en billijkheid. '

Uit de in hoofdstuk I weergegeven citaten en uit de woorden van art. 3:12
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BW blijkt dat het beginsel van de redelijkheid en billijkheid sen verwijzing is naar
de maatschappelijke opvattingen en moraal. Bij de invulling van dit beginsel, zeker
Wanneer er nog geen sprake is van een maatschappelifke opvatting, kunnen en
mogen de algemene medisch ethische opvaitingen over het recht op niet weten hier
een (grote) rol spelen.

Nu wil het geval dat de gangbare medisch ethische opvatting over het recht op niet
weten er van uitgaat dat dit recht voortvloeit uit het principe van autonomie of
zelfbeschikdkdng. In het onderhavige hoofdstuk I wordt au nagegaan wat de
argumenten van de gangbare medisch ethische opvattingen over het recht op niet
weten zijn en wat hun drasgkracht is. In het bijzonder of deze argumentatie
voldoende is om als grondslag voor het juridische recht op niet weten te kunnen
dienen.

3.2 Het principe van autopomie

Hoewel er reeds geruime tijd in de (medisch) ethische literatuur melding
gemaakt wordt van een recht op niet weten !, geldt ook voor deze tak van weten-
schap -evenals dit voor het gezondheidsrecht geldt- dat er niet of nauwelijks sprake
is van een systematische analyse van dit recht. Uit deze beschikbare literatuur kan
men de indruk krijgen dat in theoretisch opzicht het recht op niet weten een velledig
vitgekristalliseerd recht is dat nog alleen uit prakiisch cogpunt om een verheldering
en een oplossing vraagt. ?

Het merendeel van de schrijvers in de (medisch) ethische literatuur lijkt er
(impliciet) vanuit te gaan dat het recht op niet weten gebaseerd is op het beginsel

. /van autonomie. De gevolgde gedachtengang is hierby dat, omdar het recht op
informatie gebaseerd is op het beginsel van autonomie, ditzelfde beginsel cok als
basis geldt voor het afstand doen van het recht op informatie. Opgemerkt moet hier
worden dat in de literatuur met betrekking tot de {medische) ethiek, analoog 2an de
literatuur van het gezondheidsrecht, men het recht op niet weten veelal interpreteert
2ls het afstand doen van het recht op informatie. Ter wille van de analyse zal ik in
dit hoofdstuk (voorlopig) dit spraakgebruik volgen.

Door een enkele auteur echter wordt bestreden dat het recht op niet weten op

! Zie bijv. Harvey Bender, The right to choose or w ignore. In: Mack Lipkin Jr. and
Peter T. Rowley (Eds.), Genetic Responsibility, On choosing our childrens genes, Plenum
Press, New York, 1977-2, p. 71-74.

* Zie 0.a. H.M. Dupuis en LD, de Beaufort, Informed Consent. In: 1.D. de Beaufort,
H.M. Dupuis (Red.), Handboek Gezondheidsethiek, Van Gorcum, Assen/Maastricht, 1988,
p. 225-226. Tom L. Beauchamp, James F. Childress, Principles of Biomedical Ethics, 3rd
edition, Oxford university Press, New York/Oxford, 1989, p. 314 e.v..
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het beginsel van auntonomie gefundeerd kan worden. Omdat in dit hoofdstuk de
gangbare opvatting over de morele grondslag van het recht op niet weten aan de
tand wordt gevoeld, is het naar mijn mening nuttig om de (bescheiden) discussie
rond dit recht te vermelden. Ter illustratie van deze discussie geef ik im het
onderstaande (kort) het verschil in mening weer. Mij lijkt dat aan de hand van dit
meningsverschil duidelifk gemaakt kan worden dat het principe van autonomie
waarop, zoals reeds gezegd het recht op niet weten door het merendeel van de
auteurs gebaseerd wordt, minder eenduidig is dan men op het eersie gezicht
vermoedt.

3.2.1 "Soorien" autonomie

De hier door mij bedoelde discussie is die tussen David Ost en Mark
Strasser welke gevoerd is in The Journal of Medicine and Philosophy in 1684,
respectievelijk 1986. * Omdat het initiatief tot deze discussie door Ost genomen is,
voigt in het navolgende zijn visie op het recht op niet weten als eerste.

Ost stelt dat in de medische ethiek door velen wordt aangenomen dat het
recht van de patiént tot het geven van een informed consent ten munste twee
belangrijke uitvloeisels kent, namelijk: (i) het recht om een behandeling te weige-
Ten, omdat zonder dit recht de toestemming zinloos zou zijn; en (ii) het recht om
informatie te weigeren, dat wil zeggen dat het recht op informatie tevens zou
inhouden dat van dit recht afstand gedaan kan worden.

De suggestie lijkt volgens Ost te zijn dat, omdar het recht op informatie voortvioelt
uit de status van het individu als een autonoom moreel handelend persoon, het recht
op niet weten ook daaruit voortvlceit. Omdat, zo zegt Ost, de hulpverlener op grond
van de contractuele relatie verplicht is om de autonomie van de patignt te respecte-
ren, betekent het ongevraagd informeren, c.q. het opdringen van informatie, een
prima facie schending van de autonomie van de pati®nt.

In zuiver formele termen is, aldus Ost, autonomie die kwaliteit van entiteiten welke
individuen als personen aanmerkt, dat wil zeggen als dragers van rechten en
plichten. Individuen moeten eerst aan de kwalificatie *autonoom’ voldoen, willen zij
als dragers van rechten en plichten azngemerkt kunnen worden. Ost legt uit dat
bijvoorbeeld Kant een dergelijk persoon beschrijft als een rationeel, vrij handelend
mens; en alleen zo'n mens kan de verantwoordelijkheid dragen die de moraal van
hem vereist. In het autonomie-concept van Thomas van Aquino staan volgens Ost de
rationaliteit en de vrijheid van de wil centraal. Mill, nog steeds volgens Ost,
benadrukt vrijheid, afwezigheid van externe dwang, als de primaire betekenis van

* Ost, David E., The "right" rot to know, The Journal of Medicine and Philosophy, 9,
1984, p. 301-312. Mark Strasser, Mill and the right to remain uninformed, The Journal of
Medicine and Philosophy, 11, 1986, p. 265-278.
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autonomie, terwill anderen, zoals Xant, de afwezigheid van interne dwang {(d.w.z.
de vrijheid om raticneel te zijn) benadrukker en de factor van de externe dwang
minimaliseren.

Op grond van de genoemde visies concludeert Ost dat het dus correct is om

te stellen dat de vrjheid, als voorwaarde van autonomie, belemmerd wordt wanneer
de arts de patiént ongewilde informatie opdringt. Ost zegt nu dat hij niet bestrijdt
dat mensen informatie moeten kunnen weigeren; hij bestrijdt dat mensen hier een
recht op kunnen claimen op grond van het autonomie-beginsel.
In de antonomie-concepten van Thomas van Aquino en Kant vormt, in Osts visie,
het begrip rationaliteit één van de voorwaarden voor autonomie. Kan, volgens zijn
zeggen, aangetoond worden dat het weigeren van bepaalde informatie irrationeel is,
dan wordt niet meer aan de gestelde voorwaarde voldaan. Hiermee, zo vervolgt hij,
wordt dan de eigen autonomie ondergraven en daarmee vervalt dan de claim dat
men een drager van rechten is. Om aan te tonen dat het weigeren van bepaalde
informatie irrationeel kan zijn, neemt Ost de "brugloper" van Mill als voorbeeld:
Stel wij zien een man die op het punt staat een brug op te lopen waarvan wij weten
dat deze brug qua struktuur zd gevaarlijk is dat wij er zeker van kunmen zijn dat,
wanneer de man daadwerkelijk de brug overloopt, dit zijn leven in gevaar zal
brengen. In Mills visie mogen wij nu, zegt Ost, door middel van een waarschuwing,
een inbreuk maken op de autonomie/vrijheid van de persoon in kwestie. Na deze
waarschuwing mogen we hem niet tegenhouden, omdat niemand dan de persoon
zelf, beter kan beoordelen of hij het risico lopen wil.

Opmerkelijk aan Miils voorbeeld is, nog steeds volgens Ost, dat: (i) wij door

een waarschuwing de vrijheld van een persoon geweld aan mogen doen, om onszelf
ervan te overtuigen dat de persoon autonoom handelt; (i) deze aantasting van de
vrijheid tot doel heeft: (2) zekerstelling dat de persoon bepazlde relevante informatie
bezit; (b) hem die informatie geven, indien hem die onbekend is.
De implicatie hiervan is, aldus Ost, dat onze inmenging gerechtvaardigd is omdat de
soort informatie die wij bezitten de soort informatie is die relevant is voor een
rationele inschatting van de handeling om over de brug te lopen. Ost definieert
"relevante informatie” als informatie die noodzakelijk is voor een rationele afwe-
ging. Welke informatie dit in concrete situaties is, laat hij athangen van de "redelij-
ke persoon” standaard. Wat er precies onder de "redelijke persoon” standaard
verstaan moet worden, licht hij niet nader toe.

Veronderstel nu, vervolgt Ost, dat de "brugloper” ons laat weten: "Ik wil je
informatie niet horen; geen enkele informatie kan relevant zijn voor mijn beslissing
om de brug op te lopen.” De "brugloper” kan dan volgens Ost voor een dergelijke
verklaring twee redenen hebben en beide zijn irrationeel: (i) de intenties van het
individu zijn dermate gefixeerd en onveranderbaar dat in feite geen enkele informa-
tie relevant kan zijn. Maar wanneer geen enkele informatie relevant is, zegt Ost,
dan kan de beslissing geen rationele gronden voor een afweging hebben en is
derhalve irrationeel; (i) het individu kan verklaren dat hij weet wat hij niet weten
kan, dan nadar hem die informatie verstrekt is, namelijk zijn evaluatic van de
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relevantie van deze informatie voor zijn beslissing. En om te verklaren dat je weet
wat je niet weten kan, is, zo concludeert Ost, een contradictie en derhalve irmatio-
neel.

Volgens Ost is er geen waterdichte definitie van rationaliteit nodig om te
kunnen concluderen dat een beslissing, waarbij geen relevante informatie is
toegelaten, een beslissing is die geen rationele gronden voor de afweging heeft. Het
weigeren van dergelijke informatie is irratoneel en dit is, naar zijn zeggen,
voldoende om aan te tonen dat er geen rechr kan zijn om informatie te weigeren.
Ost stelt dat het hem te doen is om aan te tonen dat de erkenning van een dergelijk
recht onverenigbaar is met het autonomie-concept en niet de foekenning ervamn.

Begrijp ik Ost goed, dan zegt hij met dit laatste, dat hij er niets op tegen zou
hebben wanneer personen bijvoorbeeld op grond van een zlgemeen beschermwaar-
dig geacht belang een recht op niet weten krijgen toegekend. Toekenning kan dan
gebeuren door de (morele) gemeenschap, rechier of wetgever. Erkenning van het
recht op niet weten op grond van het autonomie-beginsel betekent dat men de
juistheid onderschrijft dat het autonomie-concept een recht op niet weten kan
dragen. Zoals bleek, bestrijdt Ost dit.

Strasser reageert op het artikel van Cst met te stellen dat bij een correcte
interpretatie van Mills "brugloper” men tot de conclusie moet komen dat Mill juist
(in sommige gevallen) het ongeinformeerd willen blijven van de persoon onder-
steunt.

Volgens Strasser is het onjuist om bij de beoordeling van wat in casu relevante
informatie is de “"redelijke persoon” standaard te hanteren. Dit, omdat deze stan-
daard sterk cultureel bepaald is. Hij vindt dan ook dat eerst de vragen: "Welke
informatie is relevant?” en "Wie bepaalt dit?" een antwoord behoeven, eer een
conclusie getrokken mag worden. Ter beantwoording van deze vragen begint
Stasser met: Stel dat de "brugloopster” (Strasser gebruikt "she") zé grasg de brug
wil overlopen dat, zelfs wanneer er een 95%-ige kans bestaat dat zij de dood zal
vinden, zij t6ch bereid is dit risico te Iopen. En wanneer de persoon zelf van
cordeel is dat haar handelingsmotief voldoende is, dan mogen wij haar niet tegen-
houden, niet door dwang, noch door middel van een waarschuwing. De reden die
Mill, volgens Strasser geeft voor het waarschuwen, is onze bezorgdheid betreffende
de vrijheid van het individu - "for liberty consist in doing what one desires, and he
[the would-be bridge-crosser] does not desire to fall into the river "[Mill, 1855,
p.95 (Ch.5, Par.5)]". * Maar, betoogt Strasser verder, het individu heeft ons al
laten weten dat zij z6 graag de brug wil oplopen, dat zij het risico neemt dat de
brug zeer onveilig is. Mills rechivaardiging tot ingrijpen door middel van een
waarschuwing kunnen wij volgens Strasser dan niet meer gebruiken. We kunnen
niet meer stellen dat, omdat een redelifx perscon in een dergelijke situatie wel
gewaarschuwd wil worden, deze persoon in dezelfde situatie ook gewaarschuwd wil

¢ Strasser, Mark, a.w., p. 267.
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worden. Wanneer het individu "delirious, or in some swizte of excitement or
absorpton incompatible with the full use of the reflecting faculty” ¥ is dan, zo stelt
Strasser, mogen we volgens Mill namurlijk niet aannemen dat het individu werkelijk
de brug over wil.

Echter, aldus Strasser, uit het feit dat iemand een groot gevaar trotseren wil,
mag niet zomaar geconcludeerd worden dat deze perscon geestelifk gebrekkig is.
Zelfs wanneer de "brugloopster” 100% zeker weet dat zij hazr handeling met de
dood zal bekopen, dan nog, vervolgt Strasser, zal dit waarschijnlijk niet indruisen
tegen Mills vrijheidstheorie. "There might be a variety of reasons why a rational
person would claim that she was willing to take a risk and not listen to certain
information, especially if that information might be incorrect or if the alternative (in
this case the bridge-crossing) would no longer be viable were she to wait to hear the
information. The would-be bridge-crosser is not claiming that she kmows that the
information will not be useful; rather, she is claiming that she cannot afferd to take
the risk that it will not be. As long as the would-be bridge-crosser is not exhibiting
signs of mental disorder, we would not be justified in stopping her and imparting
the information. Thus, the person who says, "I don’t want you to tell me anything.
I’ve already made my decision. Nothing you could say would change my mind, not
even that I will certzinly die if I attempt to cross the bridge", may not be acting
irrationally at all. While it is true that she may be making the wrong decision, that
is the risk she is taking. We are not in the position of (justifiably) overriding that
decision.” ©

De teden voor het {(verkort) weergeven van de discussie tussen Ost en
Strasser is, nogmaals, om zan te geven dat het begrip "autonomie”, waarop het
recht op niet weten gebaseerd wordt, minder eenduidig blijkt te zijn dan het gebruik
van deze term doet vermoeden.

Bij Ost is te lezen dat (ook) hij vertrekt vanuit het recht op informatic van de
patiént, waar de patiént bij een niet willen weten vervolgens afstand van kan doen.
Het is dan veglgens Ost correct om te stellen dat het opdringen van, door de patiént
niet-gewilde informatie, een prima facie schending van zijn autonomie is. Ost
bestrijdt immers niet -dit is reeds gezegd- dat pati€nten geen informatie kunnen
weigeren; hii bestrijdt het claimen van een recht op nier weten op grond van het
autonomie-beginsel. Om dit te kunnen ’bewijzen’, geeft hij de autonomie-concepten
van Kant en Thomas van Aquino weer en past deze tog op een voorbeeld uit Mills
vrijheidstheorie. De autonomie-concepten van zowel Kant als Thomas van Aguino
bestaan volgens Ost it twee componenten, te weten: rationaliteit en vrijheid van de
- wil. Zijn beide componenten aanwezig dan heet het individu autonoom te zijn en
wordt hij op grond van deze autonomie een drager van rechten en plichten. Ont-

5 Tdem.
S Idem, p. 269-270
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breekt &n van deze componenten dat vervalt de fitel "autonoom™ en daarmee het
dragerschap van rechten en plichten.

Ost stelt nu dat het weigeren van een bepaalde soorr informatie, namelijk die
informatie die nodig is om een rationele afweging te kunnen maken, niet te vereni-
gen is met het vereiste van rationaliteit en daarmee inconsistent is met het door hem
gehanteerde autonomie-begrip. Zijn conclusie is dan ook dat van een rechr op niet
weten op grond var het principe van auionomie niet gesproken kan worden.

In het artikel van Strasser valt op dat hij refereert maar "the right ’not to
know’", in plaats van "the ’right’ not to know" waar Ost het over heeft. 7 Hoewel
een schrijffout niet wit te sluiten is, verklaart het naar mijn mening wel de teneur
van het artikel. In de voorbeelden, die bedoeld zijn om de argumenten van Ost te
ontkrachten, is namelijk steeds een element van risico-aanvaarding terug te vinden.
Vergelijk de volgende citaten: “[...] even if there were a 95% chance that she
would die while making the atiempt, she still would be willing to chance the risk.”
& "[...] that she is willing to chance the bridge’s being very unsafe.” ®; "The
would-be bridge-crosser has already considered the possibility that the bridge-
crossing will be life-threatening, and she is willing to take the risk anyway.” 1

Door het opnemen van een element van risico-aanvaarding in zijn voorbeel-
den, verschilt het betoog van Strasser naar mijn mening fundamenteel met dat van
Ost. Mijns inziens wordt door het opnemen van dit risico-element een zekere
hoeveelheid informatie, c.q. voorkennis "binnengesmokkeld”. Immers, indien een
individu bereid is om bepaalde risico’s te lopen, dan vooronderstelt éit minimaal dat
hij er zich van bewust is dar hij risico’s loopt. De "brugloopster” is in de uitleg van
Strasser steeds bereid het risico te nemen dat zij door de onveiligheid van de brug
hazr dood tegemoet gaat. Zij weer dus, houdt er althans rekening mee, dat zij
gevaar loopt. Door deze wetenschap in haar afweging mee te nemen, kan zij tot een
weloverwogen beslissing komen en voldoet dan daarmee aan het vereiste van
rationaliteit als component van het autonomie-begrip dat Ost hanteert. Dar de
"brugioopster” tot een ander besluit komt dan dat een ’redelijk perscon’ in haar
geval zou doen, lijkt mij van een andere orde te zijn. Strasser heeft dan ook wat dit
laatste betreft gelijk, wanneer hij zegt, dat wij niet in de positie verkeren om op een
gerechtvaardigde manier deze beslissing te negeren. ™ Maar om dit zo te stellen,

7 Idem, p. 265.

8 Idem, p. 267.

® Ibidem.

1 Thidem,

1 Idem, p. 270.
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wordt naar mijn mening van een vrijheid van handelen uitgegaan. Gezien de
veorbeeiden die Strasser geeft, beschikt de "brugloopster” over voldoende informa-
tie met name ook die over de risico’s. Deze vorm van autonomie, die Strasser
hanteert, is dan echter van een ander niveau dan de autonomie die Ost voor ogen
heeft.

Wat het verschil tussen deze beide niveau’s is, wordt door Kultert als volgt
beschreven: "[...] (1) niet gedwongen worden door anderen; dat is vrijheid als
maatschappelijke vrijheid. [...] (2) in tegenstelling tot dieren niet aan instincten of
gedetermineerd gedrag vastzitten maar tussen de zich zandienende alternatieven een
rationele keuze maken. Dat kunnen we het antropologisch vrijheidsbegrip noemen.
Vrijheid in maatschappelijke zin is een recht, vrijheid in antropologische zin een
typisch menselijke bestaanswijze, een vermogen.”  Naar mijn mening blijkt dan
dat Strasser autonomie interpreteert als vrijheid in maatschappelijke zin en Qst dit
begrip hantesrt in antropologische zin. Vergelijking van beide argumentaties laat
derhalve zien dat de beide auteurs twee verschillende "soorten” autonomie-begrip-
pen hanteren.

De vrazg die vervolgens beantwoord moet worden is of deze constatering
consequenties heeft voor de grondslag van het recht op niet weten. Of, anders
geformuleerd, welk autonomie-begrip kan het recht op niet weten dragen: autonomie
in antropologische zin of autonomie in maatschappelijke zin?

3.3 Autonomie als maatschappelijke vrijheid

Zoals r1eeds in de inleiding van dit hoofdstuk is opgemerkt, vindt het
merendee]l van de ethische beschouwingen over het recht op niet weten plaats in
dezelfde context als het recht op informatie. Dit is de context van het principe van
autonomie (of zelfbepaling, zelfbeschikking). In deze comtext wordt het recht op
weten en niet-weten gepresenteerd als twee kanten van eenzelfde zaak. De nauwe
relatie tussen beide rechten blijkt uit het feit dat in het algemeen wordt aangenomen
dat het recht op informatie mier betekent dat er voor de patiént een plicht zou
bestaan om tegen zijn wil geinformeerd te worden. Engelhardt verwoordt deze visie
als volgt: "The right to be informed is not an obligation to be informed. Nor does it
create an overriding obligation on the part of the physician to inform. It rather
requires offering to the patient the opportunity to aquire information. [...] The goal
of free and informed consent should not be to force patients to be autonomous, but
rather to give them the opportunity to be autonomous in their choice of medical

2 Kuitert, H.M., Mag alles wat kan? Ethiek en medisch handelen, Ten Have/Baarn,
1989, p. 56-57.
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treatment.” ¥

Uit deze omschrijving kan afgeleid worden dat het recht op informatie
betekent dat de patiént cpties met alternatieven van de arts aangeboden laijgt. De
patiént kan hieruit kiezen 4n hij kan op grond daarvan bepaalde beslissingen wel of
niet nemen. Ook kan uit de omschrijving afgeleid worden dat één van de opties “het
niet willen weten” is. Door de patiént ook deze optie te bieden, kan deze zelf vorm
en inhoud geven aan de relatie met zijn arts. "The opportunity to waive disclosure
allows patients to fashion a relationship with physicians that will meet the patients’
needs.” ¥ In de woorden van Beauchamp en Childress: "In the exercise of a
waiver, a patient excuses the physician from the obligation to obtain informed
consent. The patient may delegate decision-making authority to the physician or
request not to be informed. In effect the patient mekes a decision not to make an
informed consent." '

Het recht op informatie en de mogelijkheid om er afstand van te doen, wordt
in het bovenstaande dus bedceld als een instrument om de vrijheld van het individu,
bij het doen van keuzen en het maken van beslissingen, te garanderen. In zijn
artikel bedoelt Strasser autonomie in precies dezelfde zin. Wordt de patiént tegen
zijn wil toch geinformeerd dan is dit een (prima facie) schending van zijn autono-
miet "Als we zeggen dat we een patiént niet van zijn of haar autonomie mogen
beroven, bedoelen we met autonomie de vrijheid van de patiént om te kunnen
bepalen wat er verder wel en niet gaat gebeuren." ' Het recht op niet weten, als
het afstand doen van het recht op informatie, lijkt dan met een beroep op autonomie
als maatschappelijke vrijheid te kunnen worden gerechtvaardigd. Strassers standpunt
fijkt dus een juist standpunt te zijn. Lifkr, want bij nader inzien klopt er iets niet met
het betoog dat hij houdt -dit geldt trouwens eveneens voor Ost- over het recht op
niet weten in de context van het recht op informatie. Om dit "iets" te lunmnen
aantonen, grijp ik terug naar het voorbeeld van de "brugloper”. In Mills eigen
woorden 1$ het voorbeeld van de "brugloper” als volgt: "If either a public officer or
any one else saw a person attempting to cross a bridge which had been ascertained
to be unsafe, and there were no time to wamn him of the danger, they might seize
him and turm him back, without any real infringement of his liberty; for liberty
consists in deing what one desires, and he does not desire io fall into the river.
Neverthieless, when there is not a certainty, but only a danger of mischief, no one
but the person himself can judge of the sufficiency of the motive which may prompt

* Engethardt Jr., H.T., The Foundation of Bioethics, New York/Oxford, Oxford
University Press, 1986, p. 275.

* Idem, p. 275-276.
¥ Beanchamp, Tom L., James F. Childress, z.w., p. 105.

% Ruitert, H.M., a.w., p. 56.



him to Incur the risk: in this case, therefore (unless he is 2 child, or delirious, or in
some state of excitement or absorption incompatible with the full use of the
reflecting faculty), he ought, I conceive, to be only warned of the danger; not
forcibly prevented from exposing himself to it.” ¥

Het voorbeeld van de "brugloper” van Mill, dat zowel door Ost als door
Strasser gebruikt wordt voor het aangeven van de pro’s en contra’s van het recht op
niet weten, opgevat als het afstand doen van het recht van de patiént op informatie,
blijkt dan bij nader inzien een uiterst ongelukkig gekozen voorbeeld te zijn. Sterker
nog, de analogie van de "brugloper” - toeschouwer relatie en de arts - patiént relatie
gaat mijns inziens totaal mank, omdat de "brugloper” - toeschouwer relatie een
fundamenteel andere relatie is dan de arts - patiént relate. De relatie arts - patiént is
immers een relatie die, ten eerste door beide personen bewusr wordt aangegaan en
ten tweede kan deze relatie gekwalificeerd worden als een vertrouwensrelatie. Bij de
"brugloper” - toeschouwer is van beide aspecten naar mijn mening geen sprake;
deze relatie berust op een toevalligheid en ontbeert daarmee derhalve het vertrou-
wenskarakter. Met name deze aspecten maken het volgens mij onaannemelijk dat
van een algemeen recht op informatie gesproken kan worden en waarvan dan wel of
geen afstand gedaan kan worden. Want, kan een toevallige voorbijganger een recht
op informatie claimen ten zanzien van een andere toevallige voorbijganger?

Omdat ik denk dat deze vraag ontkennend beantwoord moet worden ¥, lijkt
het mij noodzakelijk om het informatierecht van de patiént, zoals dit in de gangbare
medisch ethische opvatting wordt aangenomen, nader onder de loep te nemen. De
vragen waar het mij dan om gaat zijn: waar wordt het morele recht op informatie in
deze opvatting vandzan gehaald en wat voor soort recht is dit volgens die opvatting?

3.3.1 Enkele aspecten van het morele patigntenrecht op informatie

In de gangbare medisch ethische literatuur gaat men er in het algemeen van
uit dat van het recht op informatie afstand kan worden gedaan. Dit geldt dan in het
bijzonder voor de arts - patiént relatie. De achterliggende gedachte bij het afstand
kunnen doen van het recht op informatie vioeit voort uit de redenering die men by
het beginsel van "informed consent” hanteert. Deze redenering komt er in het kort
op neer dat de patignt informatie nodig heeft om over een medische ingreep te
kunnen beslissen. Pas nadat de patiént over de relevante gegevens beschikt, kan hij
wel of geen toestemming geven. Dit laatste  behoort tot zijn maatschappelijke
vrijheid (autonomie in maatschappelijke zin) en de arts dient deze vrijheid te

7 Mili, Joha Stuart, Utilitarianisme, On Liberty, Essays on Bentham, Fontana Press,
Glasgow, 1962, p. 228-229.

¥ In hoofdstuk V wordt dit antwoord geruanceerd.
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respecteren door de patidnt adequaat te informeren. Diezelfde maatschappelijke
vrijheid houdt, volgens de bovengenoemde literatuur, eveneens in dat de patiént er
voor kan kdezen om niet geinformeerd te worden. Met andere woorden, de patiént
heeft de vrifheid om afstand te doen van het recht op informatie.

De erkenning van het "informed consent” beginsel wordt in de hier bedoelde
literatuur ¥ wel gerelateerd aan de uitspraak van de Amerikaanse rechter Cardozo
die in 1914 in de zaak Schloendorff v. Society of New York Hospital bepaalde dat:
"Every human being of adult years and sound mind has a right to determine what
shall be done with his own body; and a surgeon who performs an operation without
his patient’s consent commits an assault, for which he is liable in damage.” * Bjj
deze uitspraak moet opgemerkt worden dat de rechter hier nog over “"consent”
spreekt en niet over "informed consent”. De term "informed consent” zou pas voor
het eetst genoemd worden in de zaak Salgo v. Leland Stranford Jr. University
Board of Trustees in 1957. ¥ In de Salgo zaak bepaalde de rechter dat toestem-
ming siechis rechisgeldig was indien de patiént geinformeerd was over de aard van
de behandeling, de consequenties, de voor- en nadelen, de risico’s en de eventuele
alternatieven. Daarnaast bepaalde hij dat de arts bii het informeren van de patiént
over de risico’s een zekere discretie moet betrachten: "In discussing the element of
risk a certain amount of discretion must be employed consistent with the full
disclosure of facts necessary 1o an informed consent.” # Bij het informeren van de
patiént moet de arts des rekening houden met de geestelijke gesteldheid van de
patiént. Door deze overweging in zijn uitspraak mee te nemen, werd het therapeu-
tisch privilege door de rechter in het vereiste van informed consent "ingebouwd”.
Dat de arts bij het informeren van de patiént met omzichtigheid te werk moet gaan
was al eerder door andere rechters uitgemaakt, bijvoorbeeld in de zaak Pratt. &

De arts kreeg aldus van de rechter drie plichten opgelegd: (i) tot het
verkrijgen van toestemming voor de medische ingreep, (i) tot het informeren van
de patiént, en (iii) tot het inachinemen van een zekere mate van discretie met
betrekiking tot de informatie omirent de risico’s. De reden waarom de rechter deze
plichten aan de arts oplegde, is gelegen in het feit dat de patiént zelf moet kunnen
bepalen wat er met zijn eigen lichaam gebeurt, mits hij "of adult years and sound
mind" is.

Belangrijk Lijkt mij hier te benadrukken (de reden hiervan wordt allengs

¥ Zie bijvoorbeeld H.M. Dupuis, 1.D. de Beaufort, a.w., p. 218.

® Faden, Ruth R. and Tom L. Beauchamp, A History and Theory of Informed Consent,
Oxford University Press, Oxford/New York, 1986, p. 123.

¥ Idem, p. 125.
% Idem, p. 126 noot 39.
* Idem, p. 126.
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duidelijk) dat de rechter, op grond van de kwalificatie "human being of adult years
and sound mind" waaraan de pati€nt moet voldoen, bij de arrs bepaaide plichten legt
en nier, op grond van diezelfde kwalificatie, rechtstreeks de rechten aan de patignt
toekent. Met andere woorden: het voldoen aan het kriterium "human being of adult
years and sound mind" door de pati€nt, verplichs de arts om bepaalde zaken met
betrekiing tot diezelfde patiént in acht te nemen.

De hier weergegeven juridische ontwikkeling van het informed consent
mazk! integraal deel uit van de in de medische ethiek gebruikelijke theorie van het
informed consent. Zij gaat dus uit van de redenering dat de aris een plicht tot
respecteren van de autonomie van de patint heeft en derhalve een plicht heeft tot
het verkrijzen van een geinformeerde toestemming van die patiént. Wil de patignt
bepaalde zaken niet weten, claimt hij met andere woorden zijn recht op niet weten,
dan betekent dit strikt genomen dat de pariént de arts van zijn plicht moet ontslaan.
Vergelifk in deze zin bijvoorbeeld Faden en Beauchamp: "The patient may delegate
decisionmaking authority tc the physician, or request not to be informed, rhus
Jreeing the physician from the disclosure duty” {mijn curs.,JR). * en het reeds
cerder aangehaalde citaat van Beauchamp en Childress: "[...], a patient excuses the
physician from the obligation to obtain informed consent” (mijn curs.,IR). ¥
Kort samengevat: de gangbare medische ethiek gaat van de plicht van de arts tot
informeren uit en acht deze plicht gegrond in het respect van de arts veor de
autonomie van de patiént. Op de vraag waar het recht op informatie van de patiént
vandaan komt, kan dan geantwoord worden dat dit recht voortkomt uit de plicht tot
informeren van de arts.

De reden dat ik hier zo de nadruk leg op de plicht van de arts heefi te meken
met de vraag wat voor soort recht het recht op informatie is. Gaat men uit van de in
het algemeen geaccepieerde ethische theorie dat een plicht het correlaat is van een
recht en omgekeerd %, dan maakt het in het spraakgebruik niet uit of men nu van
een plicht tot informeren, dan wel van een recht op informatie spreekt. En ligt aan
de plicht tot informeren het principe respect voor de autonomie, c.g. het recht op
zelibeschikking ten grondslag, dan geldt deze grondslag eveneens veoor zijn correlaat
het recht op informatie. Noodzaak tot nuancering van dit spraakgebruik ontstaat in
dit verband pas wanneer men het van de plicht afgeleide recht inhoudelijk wil gaan

* Idem, p. 38.
® Beauchamp, Tom L., James F. Childress, a.w., p. 105.

% Zie 0.a. G.M. van Asperen, Tussen colperatie en conflict. Inleiding tot de sociale
filosofie, Van Gorcum, Assen/Maastricht, 1986, p. 62 ev.. Ruth R. Faden and Tom L.
Beauchamp, a.w., p. 6-7.
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bepalen, of wanneer men van dit recht afstand wil gaan doen. ¥ De reden tot deze
nuancering is dat niet op voorhand aangenomen kan worden dat eik ontslag van elke
(juridische) plicht mogelijk is. Voorbeelden van dergelijke juridische plichten zijn
bij witstek te vinden in het Wetboek van Strafrecht. De plichten die hierin aan de
burgers ziin opgelegd betreffen niet alleen de individuen onderling, maar ook de
openbare orde en de samenleving als geheel. En, omdat de openbare orde en de
samenieving bij deze plichten een rol spelen, kunnen individuen elkaar niet zomaar
van hun plichten ontslaan.

Voor het recht op niet weten dat, zoals eerder gezegd, in de gangbare
medisch ethische theorie eveneens geinterpreteerd wordt als het afstand doen van het
recht op informatie, is het mijns inziens van belang dat vastgesteld wordt dat het
morele recht op informatie voortviceit uit de morele plicht van de arts tot informe-
ren. Het recht op informatie is derhalve een agfgeleid recht, namelijk afgeleid van
andermans plicht. Strikt genomen blijkt dan dat de algemeen gehanteerde formule-
ring van het "recht op niet weten" onjuist Is; juister is "ontslag van de plicht tot
informeren”. Voor de interpretatie die in het gezondheidsrecht gebruikt wordt voor
het recht op niet weten, werd in hoofdstuk II, par. 2.5 tot eenzelfde conclusie
gekomen.

In het licht van het bovenstaande moet nu onderzocht worden of en zo ja,
wanneer afstand doen van een afgeleid recht, i.c. ontslag van de plicht tot informe-
ren mogelijk is. Van belang hierbij is om na te gaan hoe de verhouding ligt tussen
rechten en plichten en hoe nauw deze relatie luistert. Om hier achter te komen zal
begonnen worden met een beschouwing over deze correlatie van rechten en
plichten.

3.3.2 Rechten en plichten

In par. 3.3.1 is reeds opgemerkt dat het voor het spraakgebruik onverschillig
is wanneer de termen recht en plicht zonder onderscheid gebruikt worden. Ook is
opgemerkt dat zodra men een recht inhoudelijk wil gaan bepalen, of wanneer men
van een recht afstand wil doen, het noodzakelijk is om na te gaan of men met een
oorspronkelijk recht te maken heeft, dan wel met een van een plicht afgeleid recht.
28

In diezelfde paragraaf werd tot de conclusie gekomen dat het recht op informaiie
een afgeleid recht is, dat wil zeggen dat aan een dergelifk recht een plicht ten
grondslag Ligt. Waar het in de onderhavige analyse primair om draait, is het zan de

% Hart, H.L.A., Essays on Bentham. Juriprudence and Political Theory, Clarendon
Press, Oxford, 1982, p. 185,

* Thidem.
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opperviakie krijgen van de omstandigheden wazaronder personen in het algemeen van
de hun opgelegde plicht ontslagen kunnen worden. Werden dergelijke aigemene
omstandigheden gevonden, dan volgt een verbijzondering van deze omstandigheden
voor de arts-patiént relatie.

De hier omschreven specifieke vraagstelling rechtvaardigt naar mijn mening
dat voorbij kan worden gegaan aan de grote hoeveelheid literatuur die geschreven 1s
over de correlatie van rechten en plichten en dat ik mij kan beperken tot de analyse
van rechten zoals deze uitgevoerd is door Wesley Newcomb Hohfeld.

Het is deze Amerikaanse rechisfilosoof geweest die in het begin van deze
eeuw een poging heeft ondermnomen om duidelijkheid te scheppen in het spragkge-
pruik van de term "recht”. Om deze duidelijkheid te bereiken, maakte hij gebruik
van twee postulaten. Zijn eerste postulaat stelt dat alle benamingen van het woord
"recht” zonder uitzondering ondergebracht kunnen worden bij de volgende catego-
riegn:

{a) Claim-right

(o) Liberty (Privilege)

{c) Power

(d) Immunity.
Deze vier categorieBn staan in de literatuur bekend als Hohfelds rechten. ¥ Het
tweede postulaat dat Hohfeld formuleerde, houdt in dat het toeschrijven van een
recht uit de vier categorien aan een persoon, zoals die hierboven zijn genoemd, een
"drie-termen” relatie is. "Drie-termen” relate wil zeggen dat bekend is wie de
rechtendrager (A) is, de omschrijving van wat het recht inhoudt (X) en de identiteit
van de ander ten aanzien van wie de rechisclaim gemaakt wordt (B). Gecombineerd
leveren beide postulaten het volgende beeld op:

I. A heeft een claim-recht dat B X moet doen, uitsluitend en alleen indien B
een plicht ten aanzien van A heeft om X te doen.

2. B heeft een "liberty” ien aanzien van A om X te doen, vitsluitend en
2lleen indien A geen claim-recht heeft ten aanzien van B, dat B X nier mag doen (B
heeft ten aanzien van A dus geen plicht om X niet te doen).

2’. B heeft een "liberty" ten aanzien van A om X nler te doen, uitsluitend en
alleen indien A geen claim-recht heeft ten zanzien van B, dat B X moer doen (B
heeft ten aanzien van A dus geen plicht om X wel te doen).

3. A heeft een "power" ten aanzien van B om X te doen, uitsluitend en

® Zie voor verdere literamur in H.G. Hubbeling, R. Veidhuis (Red.), Ethiek in
meervoud, Van Gorcum, Assen/Maastricht, 1985, en met name het hoofdstuk van R.
Veldhuis, Rechten - de moraal van de toekomst?

*® Het aanzien van Hohfelds rechien geldt nog steeds; vergelijk bijvoorbeeld het artikel
van Horst Eidenmiiller, Rights, System of rights, and Unger’s system of rights: part I, Law
and Philosophy 10, 1991, ». 1-28.
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alleen indien B wettelijk verplicht is zijn rechispositie te laten veranderen door A’s
handeling X.

4. B heeft een "immunity"” ten aanzien van A’s handeling X, uitsluitend en
alleen indien A geen "power” heeft B’s rechispositie door handeling X te verande-
en.

Voor de correlatie tussen recht-plicht en plicht-recht, zoals die in deze
paragraaf onderzocht wordt, 1s in eerste instantie de combinatie nummer I van
belang. De combinaties nummer 2 en nummer 2’ zullen later in dit hoofdstuk aan de
orde komen. De nummers 3 en 4 van de gegeven combinaties zijn voor het onder-
havige onderzoek naar het recht op niet weten niet van belang.

Aan de hand van dit postulaten-schema kan vervolgens het recht in strikte

zin onderscheiden worden van de overige rechten. ' Met het recht in strikte zin
had Hohfeld het claim-recht voor ogen, dus de combinatie-variant nummer 1.
Met betrekidng tot het recht in strikte zin, het claim-recht, zijn recht en plicht
elkaars correlaat en equivalent. * Het algemene karakter van claim-rechten is dat
zij daadwerkelijk uit te oefenen zijn, waarbij essenties] is dat zij ten opzichte van
anderen geldig gemaakt kunnen worden. Ergens een aansprask (een claim) op
kennen maken, betekent dat men zich in moreel of juridisch opzicht in een positie
bevindt om van een ander te eisen dat iets men toekomt {positief), of van een ander
te eisen dat hij zich van bepaalde zaken onthoudt (negatief). Bjj het leggen van een
dergelifke claim is men in staat om op een overtuigende wijze, op grond van
relevante gegevens te bewijzen dat de gemaakte claim juist is. Slaagt men hierin,
dan wordt de claim als een recht gezien. ¥

Kenmerkend voor een claim-recht is dat hij of positief of negatief is. *
Negatief, wanneer dit recht overeenkomt met plichten van anderen om zich van
bepaalde zaken te onthouden (nalaten); positief, wanneer dit claim-recht correleert
met plichten van anderen om iets te doen, om te handelen.

Geldt het claim-recht t2n aanzien van één aanwijsbaar persoon, dan wordt
dit claim-recht een recht in personam gencemd; geld: het daareniegen ten aanzien
van plichten van personen in her algemeen, dan heet dit claim-recht een recht in

* Finnis, John, Natural Law and Natural Rights, Clarendon Press, Oxford, 1980, p.
198-231.

* Kohfeld, Wesley Newcomb, Rights and Jural Relation. In: Philosophy of Law, Joel
Feinberg, Hymann Gross (Eds.), Third Edition, Wadsworth Publishing Company, Belmont
Ca., 1986, p. 308-319.

® Feinberg, Joel, Rights. Systematic Analysis. In: Encyclopedia of Bioethics, Warren
T. Reich, Editor in Chief, The Free press, New York, 1978, Vol.4, p. 1507-1511.

* Finnis, John, a.w., p. 198-231.
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rem. 35

Gecombineerd geven de positieve en negatieve claim-rechten in personam en
in rem vier mogelijkheden op. Voorbeelden van deze vier combinaties zjn: () de
informatieplicht van de hulpverlener-aris correleert met het positieve in personam
claim-recht van de hulpvrager-patidnt op informatie; (i) het grondwettelijke recht op
privacy (art. 10 GW) is een voorbeeld van een negatief in rem claim-recht. Immers
dit recht kan tegenover een leder ingeroepen worden {in rem) en claimt een non-
interferentie (negatief); (i} Artikel 450 WvS$, bepalende dat: "Hij die, getuige van
het ogenblikielijke levensgevaar waarin esn ander verkeert, nalaat deze hulp te
verlenen of te verschaffen die hij hem, zonder gevaar voor zichzelf of anderen
redelijkerwijs te kunnen duchten, verlenen of verschaffen kan, wordt, indien de
dood van de hulpbehoevende volgt, gestraft met [...].", is een voorbeeld van een
positief in rem claim-recht voor de hulpbehoevende die zich in acuut levensgevaar
bevindt; (iv) het zogenaamde concurrentie-beding {axt. 1637x BW), dat bepaalt dat
de voormalig werknemer gedurende een bepaalde tijd geen concurrentie mag
vormen voor de vroegere werkgever, is een negatief in persoram claim-recht van de
vroegere werkgever.

Schematisch weergegeven:

positief negatief
claim-recht claim-recht
in personam recht op informate art. 1637x BW
n rem art. 450 WvS art. 10 GW

Toegepast op de arts-patiént relatie bevestigt de bovenstaande analyse naar
mijn mening dat het recht op informatie van de hulpvrager-patiént een positief
claim-recht is dat onlosmakelilk verbonden is met de plicht tot informeren van de
hulpverlener-arts. Sterker nog: het recht op informatie bestaat bij de gratie van de
plicht tot informeren. Immers, de definitie van een claim-recht was: het claim-recht
van A op informatie bestaat uitsluitend en alleen indien B een plicht heeft ten
aanzien van A om hem die informatie te verschaffen. Of, in de definitie van
Bentham: een claim-recht is een recht dat ontstaat wanneer de rechier of de wet
(Bentham ontkende het bestzan van rechten in morele zin} een plicht oplegt nier op
de drager van rechten, maar op een ander, waardoor de vrijheid van deze ander om
te handelen zoals hij dat goeddunkt wordt beperkt. % Van een algemeen geldend
recht op informatie kan dan naar mijn mening niet gesproken worden. Het recht is

* Feinberg, Joel, a.w., 1978,
* Hart, H.L.A., a.w., p. 162-193.
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zoals gezegd strikt gebonden aan de plicht van de wederpartij in de relatie. En,
aangezien dit recht op informatie om een actief handelen van deze wederparti
vraagt, is het te duiden als een posirief in personam claim-recht.

Aan de hand van het postulaten-schema van Hohfeld blijkt eveneens dat een
eventueel recht op niet weten een negarief recht moet zijn, omdat dit recht van de
arts vereist dat hij zich onthoudr van het verstrekken van informatie. Zoals reeds is
uitgelegd, is het rechi op informatie daarentegen een posisief claim-recht. "Afstand
doen” van een dergelijk positief recht kan men, op grond van de onderliggende
verplichting, echter niet gelifk te stellen met een negatief recht. Dit gelijk stellen
zou immers neerkomen op een inmerlijke tegenspraak, namelijk: het recht om
geinformeerd te worden = het recht om niet geinformeerd te worden.

Beide rechten hebben dan, gelet op het bovenstaande, een fundamenteel ander
katakter. Hierbij speelt tevens het probleem mee van de vraag of het racht op niet
weten wel als een negatief claim-recht beschouwd kan werden. (Deze kowestie laat ik
op het moment onbeslist. In hoofdstuk V wordt hier meer duidelijkheid over
verschaft.) Zou het recht op niet weten als zodanig worden aangemerkt, dan
impliceert dit immers dat de arts een plicht zou hebben om de patiént nier te
informeren. Tij heeft echter, zoals bleek, de plicht om de patiént wel te informeren,

3.3.3 Een tussenstand

Wanneer wij de balans tot nu toe opmaken, wordt het volgende beeld
duidelijk. Het recht op informatie van de pati€nt vindt zijn oorsprong in de plicht tot
informeren van de arts. Beide zijn onlosmakelijk met elkaar verbonden, in die zin
dat het afstand doen van het recht op informatie zich moet kunnen verdragen met
het ontslaan van de plicht tot informeren. Het is dan noodzakelijk om na te gaan
waarcp die plicht gebaseerd is; deze reden zal (medebepalen of ontslag van een
dergelijke plicht vervolgens mogelijk is.

Omdat het recht op informatie met de plicht tot informeren verbonden is, er
zelfs uit voortvloeit -zle de vorige paragraaf- lijkt mij dat het voorbeeld van Mills
"brugioper” zeer ongelukkig gekozen is. Tenzij kan worden aangetoond dat de
toeschouwer bij de brug een plicht tot informeren heeft. Heeft hij dat? Waarschijn-
lijk niet. Het meest voor de hand ligt dan om het recht van de “brugloper” aan te
merken als een "Iberty". ¥ Als definitie van een "liberty" is in par. 3.3.2 gege-
ven: B heeft een "liberty” ten aanzien van A om X te doen, uitsluitend en alleen
indien A geen claim-recht heeft ten aanzien van B, dat B X nier mag doen. Met
andere woorden: B heeft een "liberty” ten aanzien van A om X te doen, uitsluitend
en alleen wanneer B geen plicht heef: ten zanzien van A om X nier te doen. Een
“liberty" is de minimale invulling van een recht; de persoon zelf is vrij om iets te
doen, maar even viij om datzelfde te laten. Zijn omstanders hebben eveneens noch

¥ In hoofdstuk V wordt aan deze problematiek meer aandacht geschonken.
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recht, noch plicht om hem bij he: uitoefenen van zijn "liberty” te helpen of hem
hierin te beletten. ** Wordt het recht van Mills "brugloper" uitgelegd als een
"liberty”, dan kan er dus naar mijn mening geen sprake zijn van een "afstand doen
van het recht op informatie”, om de eenvoudige reden dat gezien de definitie van
een "liberty™ er geen plicht tot informeren in deze context bestaat.

Echter, wanneer het recht op niet weten geinterpreteerd wordt als een “liberty” dan
doen zich twee problemen voor. Een eerste Is dat dit recht misschien dan wel kan
gelden ten aanzien van toevallige omstanders, maar naar mijn mening veranderr dat,
zodra de drager van dit recht zich in een aris-patiént relatie begeeft, omdat daar de
plicht tot informeren van de arts meespeelt. Het tweede probleem, en daarmee
komen wij in het betoog dat Ost hield, is de kwestie of een rechr op niet weten zich
wel verdraagt met het autonomie-beginsel in antropologische zin.

Daarmee keren we terug naar het autonemie-beginsel in antropologische zin.
Welliswaar handelt dit deel van het onderzoek over het autonomie-beginsel in
maatschappelijke zin, maar de stap die ik doe ligt voor de hand. Ter illustratie wijs
ik op de leer van het ’informed consent’, gewoonlijk voorgesteld als gebaseerd op
respect voor de autonomie of zelfbeschikking van de patiént. In deze doctrine wordt
echter met betrekking tot dit verschuldigd respect gewoonlijk een voeorbehoud
gemaakt ten zanzien van personen die niet voldoen aan het criterium "of adult years
and sound mind". Beauchamp en Childress verwoorden dit voorbehoud als volgt:
"The principle of respect for autonomy can easily be interpreted as too broad in
scope. It does not apply to persons who are not in 2 position to act in a sufficiendy
autonomous manner - perhaps because they are immature, incapacitated, ignorant,
coerced, or in a position in which they can be exploited by others. Infants, irration-
ally suicidal individuals, and drug-dependent patients are examples."” *

Azn het recht op uitoefening van de autonomie (in maatschappelijke zin dus)
gaat, gelet op het gemaakie voorbehoud, derhalve vooraf dat men iberhaupt in sraar
moet kumnmen zijn, c.q. het vermogen moet bezitten, om autonoom te kunnen
handelen: autonomie in antropologische zin, Met andere woorden, autonomie in
maatschappelijke zin vooronderstelt autonomie in antropologische zin. Hierboven is
al gezegd dat Ost van mening is dat deze laatste vorm van autoromie onverenigbaar
is met het rechr op niet weten. Op het waarom hiervan wordt in het navolgende
ingegaan.

3.4 Autonomie in antropologische zin

Autonomie in antropologische zin is een typisch menselijk vermogen.

* Asperen, G.M., a.w., p.60.
¥ Beaychamp, Tom L., James F, Childress, a.w., p.73.
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Mensen zijn niet uitsluitend gebonden aan instincten of gedetermineerd gedrag,
mazr kunnen een’ rationele keuze maken uit alternatieven die zich aandienen.
Met autonomie als vermogen wordt dus bedoeld dat mensen een zekere geestelijke
capaciteit bezitten, die het minimaal mogelijk maakt dar mensen kunnen kiezen.
Vandaar, bijvoorbeeld, dat jonge kinderen geacht worden niet autonoom te zijn I,
omdat zij dit geestelijk vermogen missen; zii zijn (nog) niet in staat om rationele
keuzen te maken.

Het vereiste van rationaliteit als een noodzekelijk ingrediént van autonomie
in antropologische zin, en -vullen we aan- autonomie in antropologische zin als
conditio sine qua non voor autonomie in maatschappelijke zin, is voor Ost het
aangrijpingspunt om te beweren dat een rechr op niet weten onverenigbaar is met
autonomie. Een ongeclausuleerd niet-willen-weten heeft de potentie in zich om de
grens tussen rationaliteit en irrationaliteit te overschrijden. Deze grens wordt bereikt
wanneer, als gevolg van het niet-willen-weten, geen rationele afweging meer
mogelijk is. Overschrijding betekent dan dat de autonomie ondergraven wordt,
waardoor de status van het rechiendragerschap verloren gaat. Dar deze status
verloren gaat is inherent aan het gegeven dat awionomie in de hier bedoelde zin
individuen als personen aanmerkt en daarmee als dragers van rechten en plichten.

De vraag die nu beantwoord moeten worden is of de visie zoals Ost die
weergeeft, wel plausibel is. Hoewel ik zelf geneigd ben deze visie te ondersteunen,
al was het alleen maar voor de aansprakelijkheidssielling van de persoon achteraf -
naar mijn mening moet niet uit het oog verloren worden dat autonomie naast rechten
ook plichten genereert- blijkt echier dat de koppeling tussen autonomie in antropolo-
gische zin en het hieruit ontstaan van rechten, iot vreemde en zeker maatschappelijk
vreemde situaties aanleiding kan geven. Hiermee bedoel ik het volgende.

Eerder is al uitgelegd dat autonomie in de zin, zoals in deze paragraaf gebruikt
wordt, bij individuen een zekere minimale geestelijke capaciteit vooronderstelt.
Deze mimimale geestelijke capaciteit is meer dan slechts een biologische capaciteit:
autonome individuen kunnen kiezen, hebben het vermpger tot het maken van
rationele keuzen. Juist deze capaciteit maakt het tot een typisch menselifk vermogen
en onderscheidt daarmee de persoon van het dier.  Maar diezelfde capaciteit
onderscheidt het autonome individu ook van de individuen die niet (meer) autonoom
zijn, zoals baby’s, kleine kinderen, zwaar demente bejaarden ¥, idioten en foetus-

® Kuitert, H.M., a.w., p. 56-57.
“ Zie onder andere Tom L. Beauchamp, James F. Childress, a.w., p. 73.
* Vergelijk H.M. Kuitert, a.w.

% QOvervoorde, P.J.J., Voor de patient, maar zonder de patiént. In: I.D. de Beaufort,
H.M. Dupuis, a.w., p. 91.

74



sen, “

Zou autonomie als vermogen rechten scheppen, dan geldt dat bij het ontbreken van
dit vermogen, zoals dit bij bovengenoemde groepen van individuen het geval is, dat
men rechteloos is. Rechteloos van de vrijheidsrechten die auvtonomie genereert
en tot deze fundamentele mensenrechten behoren onder andere het recht op geeste-
Eike en lichamelijke integriteit. %

Trekt men deze lijn door, dan houdt het hierboven gestelde in, dat geestelijk
gehandicapten, baby’s, kleine kinderen en anderen geen recht op bijvoorbeeld
lichamelijke integriteit (kunnen) hebben, om de eenvoudige reden dat zij het
vermogen missen dat hen in staat stelt rationele keuzen te maken (autonomie in
antropologische zin). In dit verband kan onder andere verwezen worden naar een
artikel van Tooley, waarin deze auteur verdedigt dat abortus en infanticide moreel
gerechtvaardigd kunnen worden, omdat het hier non-autonomen of non-personen
betreft; derhalve geen dragers van het recht op lichamelijke integriteit.

Echter, en in deze context Lijkt ’gelukkig® een beter woord, blijkt dat

autonomie als vermogen niet de enige ‘ontstaansgrond’ voor vrijheidsrechten is.
Non-autonomen blijken evenzeer een recht op lichamelijke en geestelijke integriteit
te kunnen bezitten, maar dan op andere gronden.
Voor wat de medische ethiek betreft, blijkt dit mijns inziens onder andere wuit het
gegeven dat bij een medische interventie op een geestelijk gehandicapte toestemming
voor deze interventie evenzeer noodzakelifk is. Vergelijk het (Amerikaanse)
voorbeeld van M, een 17-jarige jongen met een mentale leeftijd van een 4-jarige ten
gevolge van het Syndroom van Down. Uit medisch onderzoek blesk dat M de
perfecte nierdonor zou zijn voor zijn 30-jarige zuster. Na overleg met de familiele-
den, inclusief M zelf, en de behandelend artsen, besloten de ouders toestemming te
geven tot het verwijderen van M’s nier. De gegeven toestemming werd ter goedkeu-
ring voorgelegd aan de rechter.

Door de eis te stellen dat toestemming van de ouder(s) of andere vertegen-

“ Feinberg, Joel, Rights, Justice and the Bounds of Liberty. Essays in Social Philosop-
hy, Princeton University Press, Princeton NI, 1980, p. 159 e.v.

* Zie 0.2. G.M. van Asperen, Recht op gezondheidszorg. In: 1.D. de Beaufor:, H.M.
Dupuis, a.w., p. 171-178.

“ Zie o.a. James F. Childress, The Place of Autonomy in Bioethics, Hastings Center
Report, January/February 1990, p. 12-17.

* Tooley, Michael, In Defense of Abortion and Infanticide. In: What is a Person?,
Michael F. Goodman (Ed.), Humana Press, Clifton NI, 1988, p. 83-114.

# Casus is ontleend 2an Robert M. Veatch, Case Studie in Medical Ethics, Harvard
University Press, Cambridge Ma, 1977, p. 222-223.
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woordiger(s) ock noodzakeliik is voor medisch ingrijpen bjj non-autonome persc-
nen, wordt er naar mijn mening a priori van vitgegaan dat de non-autonome persoon
wel degelijk een recht op lichamelijke integriteit bezit. Belangrijker in dit verband
lijkt mij dat de grondweitelifke en de internatonaal erkende mensenrechten op
lichamelijke en geestelijke integriteit 2onder onderscheid des persoons voor een
ieder geiden; mishandeling van bijvoorbeeld een geestelijk gehandicapte is voor de
wet even laakbaar en strafbaar als mishandeling van een niet-geestelifk gehandicapte
{art. 300 WvS).

De vraag is nu: op grond waarvan kunnen non-autonome individuen rechten hebben,
zoals het recht op lichamelijke en geestelijke integriteit?

3.5 Het hebben van belangen en het toekennen van rechten

In de literatuur kunnen (impliciet en expliciet) voldoende redenen gevonden
worden om aan non-autonome personen bepazlde basisrechten, zoals het recht op
privacy en het recht op lichamelijke integriteit, toe te kennen. Ilustratief m dit
verband is het artikel van Reinders, waarin hij zich afvraagt op grond waarvan
zwakzinnigen in onze samenleving een recht op gezondheidszorg kunnen claimen,
¥ Schrijver komt tot de conclusie dat de beginselen van rechtvaardigheid en
solidariteit eisen dat non-autonomen, in casu zwakzinnigen, "minimaal als gelijken
[moeten] worden behandeld” * en derhalve evenzeer een rechtsclaim op gezond-
heidszorg bezitten. Naast rechtvaardigheid en solidariteit zijn er nog andere
redenen, zoals bijvoorbeeld Murphy die geeft *' voor het toekennen van rechten
aan non-autonome personen. Summier weergegeven zet Murphy, in navolging van
Rawls, autonome personen rond een tafel en vraagt hun uit te maken welke rechten
zijzelf zouden willen bezitten, indien zij deel uit zouden maken van de groep non-
autonome personen. Volgens Murphy lezen deze personen die (basis)rechten
("minimum floors") die henzelf en hun familie tegen een bepaald onheil moeten
beschermen. "Rational persons in the original position would want to protect
themselves and their families against certain disasters, and this is why they would
agree to minimum floors." * Tot zo’n basisrecht ("minimum floor"} wordt het

* Reinders, J.S., Waarop berust onze zorg voor zwakzinnigen?, Filosofie & Praktijk,
11/3, 1990, p. 113-130.

® Idem, p. 126.

# Murphy, J.G., Rights and borderline cases. In: Retribution, Justice and Therapy.
Essays in Philosophy of Law, Reidel, 1979, p. 26-39.

% Idem, p. 35.
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recht om niet {onnodig) pijn te Lijden gerekend (zowel geestelijk als lichamelijk). ¥

De voorbeelden van Rijnders en Murphy laten goed zien dat er “iets anders”
is, op grond waarvan mensen rechten kunnen bezitten. Dit "lets anders" Ligt, in
tegensteiling tot autonomie in antropologische zin, buiren de mens als individu en
kan vertaald worden In termen van belangen. Non-autonome personen, zoals
zwakzinnigen, moeten minimaal 2]s gelifken behandeld worden, omdat hun belang,
i.c. hun gezondheid, dit kan eisen. Naast gezondheid bestaan er, zoals Murphy laat
zien, andere belangen die de moeite waard ziin om beschermd te worden of met
andere woorden, die niet geschaad meogen worden. Dit niet-schaden principe
verplicht ons dan om met de belangen van zowel autonome als non-zutonome
personen rekening te houden. Door deze verplichting om geen schade aan belangen
toe te brengen, ontstaat vervolgens een claim-recht om niet in een belang geschaad
te worden. Zie Hohfelds rechtentheorie, zcals deze beschreven is in par. 3.2.2. In
de hier gevolgde benadering is het claim-recht, dus via de plicht, gekoppeld aan
belangen en niet aan individuele personen. Hierdoor wordt het mogelijk dat ieder
mens, en zelfs de toekomstige mens, dezelfde rechten kan hebben. Vergelijk voor
de rechten van deze laatste categorie het volgende citaat van Feinberg: "Stll,
whoever these human beings may turn out to be, and whatever they might reasona-
bly be expected to be like, they will have interests that we can affect, for better and
for worse, right now. That much we can and do know about them. The identity of
the owners of these interests is now necessarily obscure, but the fact of their
interest-ownership is crystal clear, and that is all that is necessary to certify the
coherence of present talk about their rights. We can teli, sometimes, that the
shadowy forms in the spatial distance belong to human beings, though we know not
who or how many they are; and this imposes a duty on us not to throw bombs, for
example, in their direction. [...] The rights that future generations certainly have
against us are contingent rights: the inserests they are sure to have when they come
into being {...] cry out for prorecrion from invations that can take place now." (mijn
curs.,IR) ** Uit deze passage wordt duidelijk dat het aanwezig zijn van (bescherm-
waardige) belangern mensen kurnen verplichten om deze belangen te respecteren. De
plicht tot respect genereert op zijn beurt een recht op dat zelfde respect. Het recht
dat op deze manier ontstaat is derhalve een afgeleid recht ("contingent right”} dat,
via andermans plicht, viteindelijk zijn grondslag vindt in een belang. De hier
weergegeven gedachiengang staat bekend als de belangen-theorie.

Deze belangen-theorie is echter niet onomstreden. Een van de veel gehoorde
bezwaren tegen deze theorle is het argument dat elk mens wel voor zichzelf ists kan
verzinnen waar hij een belang bij heeft. Elk denkbaar (eigen)belang zou dan
vertaald kunnen worden in een oneindige hoeveelheid rechien met als resultaat een
rechien-inflatie. Veldhuis, bijvoorbeeld, gebruikt het volgende argument: "Stel dat

® Idem, p. 34.

* Feinberg, Joel, a.w., 1980, p. 159-184.



bewezen kon worden dat alle mensen op zarde behoefte zouden hebben aan een
persooniijke helikopter en dat de beschikking over een helikopter onze bewegings-
viijheid zou doen toenemen - zouden we dan récht hebben op een helikopter?” *

Het probleem van een dergelijke tegenargumentatie bij de belangen-theorie -
het citaat van Veldhuis is hier slechis een voorbeeld van- ligt maar mijn mening
(wederom) in het spraakgebruik van de term "recht". Ik denk daarom ock dat
Hohfelds postulaten hier opnieaw Xunnen helpen, omdat op grond van deze
postulaten kan worden laten zien, dat een tegenargumeniatie zoals Veldhuis die geeft
niet houdbaar is. Hohfeld stelt immers dat het recht in strikte zin, het claim-recht,
moet voldoen aan de volgende eisen: (i) het betreft een drie-termen relatie, dat wil
zeggen dat de drager van het recht bekend is, dat bekend is wat de inhoud van het
recht i3, en dat de persoon ten aanzien van wie het recht geldig gemaakt wordt
aanwijsbaar is; (i) deze aanwijsbare perscon is moreel of juridisch verplicht om de
claim van de andere persoon te respecteren of te honoreren.

Eet voorbeeld van de helikopters, en hetzelfde geldt mijns inziens voor alle
voorbeglden waarin cde belangen van individuen rechtstreeks in rechten worden
vertaald, gaat er van uit dat er dan, in termen van Hohfelds classificatie, sprake zou
zijn van (positieve) claim-rechten. Maar een claim-recht van de ene persoon
vooronderstelt een correlerende plicht van een andere persoon. Nu kan inderdaad
iedereen op grond van een eigen belang rechten claimen, maar deze claims blijven
volgens mij vruchteloos zolang anderen geen morele of juridische plicht hebben om
deze claims te honoreren of te respecteren. De rechten die door personen "in het
wilde weg”, dus naar eigen believen, geclaimd werden, zoals bijvoorbeeld een recht
op e=n helikopter, komen niet verder dan de classificatie van een "liberty”. Met een
"liberty" bedoel ik dan nfer een vrijheidsrecht, maar probeer hiermee aan te geven,
dat zolang er geen aanwijsbare persoon is die aan dit "recht” gehoor moer geven,
een dergelijk claim "leeg” blijft.

Pas wanneer er erkend wordt dat er een belang is dat beschermd of bevorderd mget
worden, wordt de andere partij ten aanzien van wie de claim gemasakt kan worden
bekend. En pas dan kan er sprake zijn van een drie-termen-relatie, waarin het recht
van de ene persoon ten aanzien van de andere persoon geldig gemaakt kan worden
zals claim-recht.

Wanneer wij nu -als gemeenschap- op grond van een algemeen bescherm-
waardig geacht belang aan onszelf plichten opleggen -zoals ook Feinberg dit in zijn
¢itaat doet- dan crefren wij daarmee voor anderen en voor onszelf claim-rechien.
Om deze claim-rechten inhoud te geven moeten de belangen die deze rechien dienen
te beschermen, ingevuld worden. Ik erken dat bij deze concrete invulling problemen
kunnen ontstaan, maar denk een goede middenweg te vinden door het belang te
duiden als "algemeen beschermwaardig geacht belang”. Immers, niet alle belangen
kunnen in claim-rechten vertaald worden. Bij de erkenning van dergelijke rechten
kan, naar ik meen, het schadebeginsel als criterium gehanteerd worden in de zin

* Veldhuis, R., a.w., p. 99.
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van: aantasting van wat iemand 2ls mens toekomt. Hoe verschillend en vitgebreid of
Juist beperkt schaden in deze zin ook van cultuur tot cultuur mag zijn (bij ons hoort
er bijvoorbeeld het wetenschappelijk onderwijs bij als aigemeen belang en in Mal
niet), minimaal hebben mensen belang bij lichamelijke en geestelijke onaantastbaar-
heid. Algemeen erkend is dus een rekbaar begrip, maar vanuit het schadebeginsel
Zijn die belangen aigemeen erkend te achten die in een cultuur azntasten wat een
mens als mens toekomt en dan minimaal vrijwaring van inbreuken op de geestelilke
en lichamelijke integriteit. Dit is het dan ook wat de zogenzamde mensenrechien
willen beschermen. Het zijn geen rechten in strikt juridische zin -tenzij zij natwurlijk
door de daarioe bevoegde organen als zodanig erkend worden- maar gaan eraan
vooraf en formuleren datgene waar we het over eens zijn dat het door rechten juist
beschermd moet worden. Niemand moet dus geschaad worden in wat tot zijn
wezenlijke belangen behoort. Zolang een persoon dit voor zichzelf kan uitmaken
(autonomie in antropologische zin) en daarbii niet de belangen van anderen schaade,
behoort deze handelingsvrijheid alieen hem toe (autonomie in maatschappelijke zin).
Kan een persoon nier voor zichzelf uitmaken wat tot zijn wezenlijke belangen
behoort, dan moeten anderen dat voor hem doen. Dit betekent dus dat nog kracht-
ger gewaakt wordt dat er geen schade wordt toegebracht aan personen die niet bjj
machte zijn om voor zichzelf op te treden, "Incompetenten hebben eerder meer dan
minder bescherming nodig dan competenten.” %

Met dit alles wordt niet gezegd dat iemand nocit in zijn belangen geschaad
mag worden. ¥’ Weliswaar dient het recht er voor de enkeling te beschermen voor
een overval vanuit belangen die anderen hebben, maar het recht is nooit absoluut.
Als rechten tegenover rechten komen te staan, moet het belang dat in het geding is
gewogen worden. Voor het juridische recht geldt dan ook dat eerst sprake moet ziin
van een onrechtmarige inbreuk op een recht ¢.g. belang, wil men zijn recht door de
rechter bevestigd zien.

In conclusie stel ik hier dus dat zan personen, op grond van algemeen
beschermwaardig geachte belangen, plichten kunnen worden opgelegd om deze
belangen te respecteren dan wel te bevorderen. Deze plichten leveren op hun beurt
weer claim-rechten op, waarop een beroep kan worden gedaan zodra deze belangen
geschonden worden. Deze benadering transcendeert de opvatting dat autonomie in
antropologische zin de voorwaarde is om op {vrijheids)rechten aanspraak te kunnen
maken. Zonder onderscheid des persoons, geestelijk vermogend of onvermogend,
geldt dan dat een ieder rechten bezit.

Wij kunnen ons nu afvragen of de hier boven gevoigde weg wel noodzakelijk
was om tot dit standpunt te komen. Naar mijn mening wel. En, ten eerste, niet

% Leenen, H.J.J., Gebruik van incompetenten bij medische experimenten, Tijdschrift
voor Gezondheidsrecht, 12 (1988), p. 465.

 Vergelijk in dit verband W.B. van der Mijn, Rechtvaardigheid; een kwestie van ieder
bet zijne geven, Tijdschrift voor Gezondheidsrecht, maart 1990, p. 121-128.
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alieen omdat autonomie in de literatuur in verband wordt gebracht met het recht op
niet weten, maar ook met een cluster van rechten, waarvan het recht op niet weten
slechts een kiein onderdeel is, maar, ten tweede, omdat er naar mijn mening ock
rekening gehouden moet worden met de Universele Verkiaring van de Rechten van
de Mens. Deze verklaring gaat volgens de Préambule uit van de erkenning van de
inherente waardigheid van de mens, en stipuleert in de eerste twee artikelen dat
"Alie mensen worden vrij en gelijk in waardigheid en rechten geboren. Zij zijn
begiftigd met verstand en geweten", en "Een ieder heeft zansprask op alle rechten
en vrijheden, in deze Verklaring opgesomd, zonder enig onderscheid van welke
aard ook". In het licht hiervan Hjkt het mij duideliik dat voor een criterium, zoals
het beginsel van autonomie op grond waarvan mensen dan techten zouden hebben,
geen plaats kan zijn.

Terug naar het recht op niet weten. Dit recht bestaat er dan voor elke mens,
onathankelijk van de vraag of dat recht wel of niet door de persoon kan worden
uitgeoefend, dus onafhankelijk van het wel of niet autonoom zijn. Uit de aard der
zaak zal een recht op niet weten bij een zwaar demente persoon geen rol kunnen
spelen; bij baby’s en (Jonge) kinderen ligt dit anders. Op termijn kunnen zij wel
degelijk door belastende informatie geschaad worden. Als analogie, ter verduidelij-
king, kan wellicht het recht op informatie gebruikt worden. Bij medische ingrepen
op de hier bedoelde groepen van mensen geldt zowel in de medische ethiek als in
het gezondheidsrecht, dat het recht op informatie gerespecteerd moet worden. Dit
blijkt naar mijn mening uit het feit dat het gebruikelijk is om een vervangende
toestemming te vragen. Degene die deze toestemming geeft doet dit namens de non-
autonome persoon als zijn vertegenwoordiger of belangenbehartiger. Hiermee wordt
recht aan het recht gedaan en worden {nog) niet-gelijken, gelijk behandeld.

3.6 De morele grondslag van het recht op niet weten

Met deze paragraaf is het moment aangebroken om, op basis van het in het
voorafgaande gestelde, te onderzoeken welke de morele grondsiag van het recht op
niet weten is. Deze zelfde grondslag moet dan uiteindelijk ook het juridische recht
op niet weten kunnen dragen. Om het overzicht enigszins te bewaken, zal in het
navoigende enige casus geschetst worden aan de hand waarvan het theoretische deel
uit de vorige paragrafen getoetst wordt.

casus It

W is 43 jaar (van beroep makelaar in onroerend goed) en is zojuist in het
ziekenhuis opgenomen wegens persisterende pijn in de heup, welke niet reageert op
medicijnen en geleidelijk in hevigheid toeneemt. Op grond hiervan bestaat bij zijn
behandelend arts, Dr. G een sterke verdenking op botkanker. Tijdens het gesprek
laat W zijn arts weten dat hij een druk zekenman is die geen tijd heeft voor
langdurige gesprekken en niet wil worden lastig gevallen met allerlei gedetailleerde
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informatie. Het enige wat hij wil is van de pijnen verlost worden; hoe dit moat
gebeuren laat hij helemaal aan zijn arts over, Dr. G heeft eerder patidnten als W
gehad; sommigen laten duidelijk doorschemeren dat zij de diagnose van een
terminale ziekte, psychologisch niet aankunnen, *

Casus I laat naar mijn mening aan duidelijkheid niets te wensen over, W is
een volwassen man die wel vermoedt dat hij iets emnstig onder de leden heeft, maar
er voor kiest om de totale medische behandeling aan zijn arts over te laten. Het
recht van W op het geven van een geinformeerde toestemming is ’precies gelijk’
aan de plicht van de arts tot het verkrijgen van een geinformeerde toestemming. W
weet wat hij doet (autonomie in aniropologische zin) en kiest er voor om de arts uit
zijn verplichting tot het verstreiken van informatie te ontslaan (autonomie in
maatschappelijke zin).

casus II:

W, dezelfde als uit casus I, wordt na het stageringsonderzoek {onderzoek
nzar de aard en omvang van de ziekte) uit het ziekenhuis onislagen. Gezien de
hoeveelheid en soorten (invasieve) onderzoeken, die hij heeft moeten ondergaan,
concludeert W voor zichzelf dat hij waarschijnlijk niet lang meer te leven heeft. Hij
besluit dan ook zijn zaak te verkopen en de tijd die hem nog rest als God in
Frankrijk door te brengen. Alle contacten die Dr. G met hem probeert te leggen,
wijst hij van de hand; hij wil er niets meer over horen, omdat hij denkt dat het toch
een aflopende zaak is.

Dr. G besluit W thuis op te zoeken en hem, ondanks W’s uitdrukkelijke verzoek,
toch te informeren. De reden tot G’s besiuit is dat de onderzoeken hebben uitgewe-
zen dat W’s aandoening zeer goed behandelbaar blijkt te zijn.

De nieuwe informatie rechtvaardigt naar mijn mening Dr. G’s besluit tot het
mformeren van W. Eerder heb ik dit "opdringen’ van informatie de "therapeutische
inflictie’ genoemd. * De morele rechtvaardiging van de therapeutische inflictie is
in casu dat W relevante informatie mist voor het besluit om zijn zaak van de hand te
doen en om verder te leven zoals hij voornemens is te doen. Het gebrek aan .
informatie bij W betreft het antropologisch niveau van zijn autonomic. Omdat de
informatie van ‘goed behandelbare aandoening’ in zijn totale Informatiepakket
ontbreckt, kan er mijns inziens van worden uitgegaan dat W's gfweging tot zijn
besluit niet meer rationeel te noemen is. Aan de uitoefening van de autonomie (in
maatschappelijke zin dus) mag dan getwijfeld worden, op grond waarvan deze

v

% Casus is ontleend aan R.M. Veatch, a.w., 1977, p. 154-155.

* Ravenschlag, 1., Een moreel recht om niet te weten. In: I. Ravenschlag, M.AM. de
Wachter, H.A.E. Zwart (Red.), AIDS. Instellingen, individu en samenleving, Ambo/Baarn,
1990, p. 189-190.
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vervelgens beperkt kan worden. Het betreft hier nogmaals de rationaliteit van de
afweging op grond waarvan tot een handeling wordt overgegaan. En dus nier de
rationaliteit van de handeling zelf. Blijkt dat W ondanks de nicuwe informatie bij
zijn eerder genomen besiuit blijft, dan moet hem deze vrijheid in principe gelaten
worden.

Strikt genomen heeft Dr. G zelfs de plicir om W de nieuwe informatie te
verstrekken. Deze plicht vloeit voort uit zijn zorgplicht waarvan de plicht tot het
verkrijgen van een “informed consent’ slechts een onderdeel uitmaakt. De "cverkoe-
pelende’ zorgplicht, gefundeerd in het beginsel van weldoen, vereist (mede) van de
arts dat hij zijn patinten heipt autonoom te worden wanneer zij geacht kunnen
worden dit niet meer of in verminderde mate te zijn. Dit helpen bestaat in casu uit
het versirekken van de nieuwe feiten ("iemands vermogen tot uitoefening van eigen
autonomie beschermen of herstellen zedat hij weer de weg weet in zijn eigen
situatie.™ %) en heeft dan betrekking op de autonomie in antropologische zin.

casus ITI:

Na het gesprek met Dr. G laat W zich voor behandeling in het ziekenhuis
opnemen. Tijdens zijn verblijf aldaar krijgt hij bezoek van zijn zoon R en zijn
schoondochter S. R laat zijn vader weten dat hij besloten heeft om predictief
genetisch onderzoek bij zichzelf te laten doen om zodoende vast te stellen of hij wel
of geen drager is van het gen dat de ziekte van Huntington (HD) vergorzaakt. Het is
bekend dat de ziekte in de familie voorkomi. R’s groctmoeder, een oom en een
tante (broer en zus van zijn vader) zijn in verband met deze rziekie opgenomen in
een psychiatrische inrichting.

DNA-onderzoek maakt het mogelijk om met vrijwel absolute zekerheid dragerschap
van het HD-gen bij R aan te tonen of uit te sluiten. Wanneer hij geen drager van de
aandoening blijkt te zijn blijft voor zijn vader het 50%-risico onveranderd; wanneer
hij echter de mutatie we! heeft, wordt duidelijk dat zijn vader ock drager van het
gen is.

W en R hebben 2l eerder over deze kwestie geredetwist. W wil absoluut niet weten
of hij drager is; R wil het wel weten omdat hij bij een positieve uitsiag dan zal
afzien van het krijgen van kinderen.

Het probleem waar het in deze casus om dreait, is het rechi op niet weten
van W en het recht op informatie van R. R heeft informatie over zijn genetische
status nodig om te kunnen besluiten of hij wel of geen kinderen wil. Besiuit R, na
het genetisch onderzoek tot afzien van nageslacht, dan betekent dit voor W dat zijn
zoon drager is van het Huntington-gen en dat hijzelf ook drager is van dit gen.
(Niemand hoeft W expliciet te vertellen dat zijn zoon drager van het gen is; uit het
enkele feit dat R van nageslacht zal afzien, kan W concluderen dat R drager is.) W

® Kuitert, H.M., a.w., p. 61.
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wil dan ook niet hebben dat R zich laat testen; hij claimt een recht op niet weten.
Echter, kan W wel een recht op niet weten fen aganzien van zijn zoon claimen? En
waarop is deze claim dan gebaseerd?

In tegensteiling tot casus I en II schetst casus II een relatie tussen vader en
zoon en niet, zoals I en II, een relatie tussen arts en patiént. Van een recht op niet
weten, in de zin van het ontslaan van de plicht tot informeren, kan in de relatie
vader-zoon dan geen sprake zijn. Want waar zou die plicht tot informeren vandaan
moeten komen? In zekere zin is de vader-zoon relatie te vergelijken met de eerder
geschetste relatie tussen de "brugloper” en de toeschouwer. In par, 3.3 is al
gewezen op het feit dat het recht op niet weten, als het ontslaan van de plicht tot
informeren in relaties anders dan vertrouwensrelaties, zoals de arts-patignt relatie,
“het niet haalt". Immers, noch vader, noch zoon hebben een recht of plicht ten
aanzien van elkaar met betrekldng tot het wel of niet verstrekken van informatie.
Hieruit volgt naar mijn mening dan, dat het recht op niet weten van de vader geen
claim-recht kan zijn. Een claim-recht bestaat immers bij de gratie van andermans
plicht, en de zoon heeft geen plicht ten aanzien van zijn vader om deze nier te
informeren, ®

Een andere mogelijkheid is, zoals vitgelegd in par. 3.3.3, om het recht op
niet weten van de vader uit te leggen als een zelfstandig recht (dus niet afgeleid van
de plicht tot informeren) in de vorm van een "liberty". De drager van het recht op
niet weten -vitgelegd als een "liberty"- kan dit recht wel of nlet vitoefenen, omdat
hij zelf geen plicht tot weten heeft, noch hebben anderen een recht of plicht om hem
wel of niet te informeren. Op de kwestie of het recht op niet weten van de vader
inderdazd als een "liberty” aangemerkt moet worden, wordt in hoofdstuk V
teruggekomen. -

In het licht van het bovenstaande lijkt het mij, dat in relaties zoals tussen
vader en zoon, het recht op niet weten dat de vader claimt voorlopig ingevuld moet
worden als een "liberty”. Zoals eerder gezegd wordt in hoofdstuk V in deze kwestie
duidelijkheid verschaft.

Rest mij dan om na te gaan of dit recht op niet weten, in de zin van een
"liberty”, zich in casu verdraagt met het avtonomie-beginsel in antropologische zin.
Dit was immers het bezwaar dat Ost maakte. Zijn bezwaar kwam er op neer dat
personen rier die informatie kunnen weigeren die zij nodig hebben {als noodzakelij-
ke voorwaarde) om tot een rationele afweging voor hun handelen te kunnen komen,
Voor vader W komt dit neer cp de vraag of de informatie die hij weigert te horen,
essentiee] is voor de afweging van zijn handelen. In het voorbeeld van casus III kan
deze vraag ontkennend beantwoord worden. Immers, het betreft hier geen informa-

® Tn het kader van het onrechtmatige daadrecht kan, naar mijn mening (onder omstan-
digheden), verdedigd worden dat het recht op niet weten wel als een claim-recht aan te
merken valt. Hiermee wordt gewacht 1ot hoofdstuk V.
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tie die essentieel is voor een rationele afweging om tot cen wel of niet handelen
over te gaan. Azn het vereiste van rationaliteit, als component van autonomie in
antropologische zin, wordt dan niet getornd. Op grond hiervan lijkt mij dat het recht
op niet weten van W zich goed verdraagt met zijn autonomie als vermogen. Het
claimen van het recht op niet weten {autonomie in maatschappelijke zin) kan echter
wel met de autonomie-uitoefening van zijn zoon R in “conflict’ komen. Omdat beide
claims mijns inziens in eerste instantie even groot lijken, zal een belangenafweging
hier vitkomst moeten bieden. Met deze afweging van belangen, en andere aspecten
die in de relatie vader-zoon spelen, zal eveneens gewacht worden tot hoofdstuk V.

casus IV:

R besluit uit respect voor zijn vader van predictief genetisch onderzoek af te

zien. Omdat zijn echigenote S minder begrip voor zijn vaders standpunt kan
opbrengen, spreekt hij met haar af, dat bij een zwangerschap zij hun ongeboren
kind prenatasl op Huntington zullen laten testen. (IK ga er voor het gemak vanuit
dat een dergelijke test zonder familie-informatie mogelijk 1s.) Deze test dient
uitsluitend om henzelf te informeren, in die zin dat zij op geruststelling hopen. Van
een abortus, in geval van een positieve iestuitslag, kan, gezien hun geloofsovertui-
ging, geen sprake zijn.
Wanneer S zwanger is vragen de ouders-in-spé aan de genetisch counselor om een
prenatale Huntington test. De vraag van de counselor of zij bi een positieve
testuitslag de foetus laten aborteren, beantwoorden zij ontkennend. Dit antwoord is
voor de counselor een reden om het verzoek voor prenatale diagnostiek op HD af te
wijzen. Als reden voor deze afwijzing krijgen R en S opgegeven, dat een positieve
testuitslag er toe kan leiden, dat "[...] het opgroeiende kind ongevraagd zeer
belastende informatie opgedrongen krijgt die het wellicht nooit in vrijheid zou
hebben gezocht - het rechr van het kind om niet-te-weten, om zelf te kunnen
beslissen over kennisname van zijn genetische status - wordt aangetast.”

Het recht op niet weten waar het in casus IV om gaat, is het recht op niet
weten van een toekomstig persoon. Uit de aard der zaak kan een dergelijk recht niet
gebaseerd worden op het beginsel van autonomie, omdat de autonomie op welk
niveau ook ontbreekt. De enige grond voor een recht op niet weten van een non-
autonoom {in casu toekomstig) persoon is onze huidige plichr om zijn {tockomstige)
belangen niet te schaden. Tot deze belangen moet bijvoorbeeld gerekend worden dat
de toekomstige persoon, dus wanneer hij uitgegroeid is tot een autonoom individu,
zelf moet kunnen beslissen over kennisname van zijn genetische status. Vergelijk
par. 3.5.

% Wert, G.M.W.R. de, Prenatale diagnostick en selectieve abortus. Enkele ethische
overwegingen, In: Ethiek & Recht in de gezondheidszorg, Tijdstroom, Lochem, 199G, p.
XVI 142.
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Wanneer de casus I t/m IV naast elkaar gezet worden dan kan op grond
dagrvan, en op grond van hetgeen in de vorige paragrafen gevonden is, worden
gesteld dat de gangbare opvatting in de medische ethiek dat het recht op niet weten
uitgelegd moet worden als het afstand doen van het recht op informatie, naar mijn
mening verlaten moet worden. Dit om de volgende redenen:

1° Het recht op niet weten, zoals dat in de gangbare medisch ethische
Literatuur gebruikt wordt, blijkt als claim-recht te worden opgevat. Dit leidt dan tot
een innerlijke tegenspraak met de informatieplicht van de arts, zoals deze plicht iIn
het algemeen wordt uitgelegd. Daarnaast wordt ervan uitgegaan dat dit recht ook
geldt in andere relaties dan de sirikte arts-patiént relatie;

2° Door deze verruiming van relaties kan mijns inziens niet meer worden
vastgehouden aan de gangbare interpretatie van het "afstand doen van het recht op
informatie™, omdat een dergelijk recht (op informatie) in die andere relaties niet aan
te tonen is;

3° Omdat uwit die literatuur blijkt dat het recht op niet weten in andere
relaties dan de arts-patiént relaties gelden kan, lijkt mij dat het recht op niet weten
als een zelfstandig recht beschouwd moet worden. Op grond van rechisfilosofische
overwegingen lijkt in eerste instantie een recht In de zin van een "liberty” het meest
voor de hand te liggen.

Zoals reeds is opgemerkt, zijn aan het classificeren van het recht op niet
weten als een "liberty” enkele bezwaren verbonden. Een eersie bezwaar is dat, voor
het zich kunnen beroepen op een "liberty”, als voorwaarde geldt dat de drager van
dit recht minimaal autonoom in antropologische zin t¢ noemen moet zijn. Een
dergelijke vooronderstelling lijkt mij dan niet consistent met de in de gangbare
medisch ethische literatuur verdedigde visie dat het recht op niet weten van een
(toekomstig) kind geschonden kan worden, door bijvoorbeeld prenataal predictief
genetisch onderzoek naar de ziekte van Huntington. (Vergelijk casus IV).

Een tweede, en naar mijn mening zwaarwegender bezwaar 1s, dat, indien er
aan de koppeling autoromic in antropologische zin - "liberty” wordt vasigehouden,
dit letterlijk tot rechtsongelijkheid kan leiden. Non-autonome personen blijven dan
van bepaalde rechten verstoken enkel en alleen omdat zij een bepaalde kwaliteit, i.c.
autonomie, missen. In par. 3.4 is al opgemerkt dat zowel de medisch ethische
*praktijk’ als het juridische kader van deze praktijk zich hiermee nier verenigt.

In navolging van onder andere Feinberg lijkt mij dat het toekennen van rechten, in
casu het recht op niet weten, op grond van een plicht tot respecteren van (toekom-
stige) belangen een goede oplossing biedt voor de bovengencemde bezwaren.

Het feit dat non-autonome en autonome individuen (toekomstige) gerechtvaardigde
belangen kunnen hebben, is reeds voldoende om deze te respecteren. Het recht
viceit dan voort uit de plicht tot respecteren en dit respect komt voort uit het
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principe van niet-schaden. ®

Het recht op niet weten wordt dan roegekend aan een ieder op grond van het
niet-schaden beginsel. Bij de uiroefening van dit recht zal de autonome persoon zelf
de invulling van zijn belang moeten kunnen bepalen {(zolang dit niet in conflict komt
met de belangen van anderen). Immers, invulling van een bepaald belang door een
ander dan de autonome persoon zelf, kan in sirijd komen met het niet-schaden
beginsel. Non-autonome personen, en hierbij denk ik dan met name aan (ongeboren)
kinderen, zijn voor de uitoefening en invulling van hun recht aangewezen op hun
vertegenwoordigers en/of belangenbehartigers.

Met het bovenstaande is de grondslag-vraag van het recht op niet weten
beantwoord. Aangetoond is dat de gangbare opvatting, die in de medische ethiek
over de grondslag van het recht op niet weten gehuldigd wordt, mede bezien in het
licht van de diverse contexten waarin over het recht op niet weten gesproken wordt,
niet houdbaar is. Aan het beginsel van autonomie in antropologische of in maat-
schappelijke zin blijken zowel in het algemeen als in het bijzonder (de arts-patiént
relatie) teveel bezwaren te ¥even. Deze bezwaren worden weggenomen door het
beginsel van niet-schaden, welk beginsel het op zijn beurt weer mogelijk mazakt om
het morele recht op niet weten te verheffen tot het juridische recht op niet weten.

3.7 Van het morele naar het juridische recht op niet weten

Paragraaf 3.6 besluit met de constatering dat het morele recht op niet weten
gebaseerd moet werden op het principe van niet-schaden. De verwijzing naar het
juridische beginsel van de redelijkheid en de billijkheid (uberrima fides), waar
hoofdstuk II mee afgesloten werd, kan dan concreet ingevuld worden als het
principe van niet-schaden. Mijns inziens is, zoals gezegd, dit niet-schaden beginsel,
in tegenstelling tot het autonomie beginsel, "breed” genoeg om aan ieder individu,
autonoom of (nog) niet-autonoom, dezelfde rechten toe te¢ kennen. Voor het
juridische recht op niet weten Iijkt mij dit dan evensens esn goede en eigenlijk de
enig mogelijke basis om azn individuen rechten toe te kennen wanneer het principe
van autonomie het enig andere alternatief is. Want, zou autonomie in antropologi-
sche zin rechten scheppen en zouden deze rechten vervolgens juridisch erkend
worden, dan bijjven grote groepen van mensen van diezelfde juridische rechten
verstoken. Dit lijkt mij in te druisen tegen het fundamentele principe van rechtsge-
lijkheid. De godin Themis, hoedster van rech: en rechtvaardigheid, is immers
geblinddoekt. Een teken dat voor haar elk individu gelijk is, dat wil zeggen dat elk
individu gelijke rechten heeft.

Dit betekent dus ook dat het hebben van rechien nier afhankelijk gesteld kan

© Frankena, Willlam K., Ethics, 2nd edition, Prentice-Hall, Inc., Englewood Cliffs,
NI, 1973, p. 52.
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worden van het wel of niet kunnen uitoefenen van rechten. Natuurlijk zal bij
demente en (diep) zwakzinnige personen een niet-willen-weten niet aan de orde
kunnen zijn, maar dat neemt naar mijn mening niet weg dat een recht op niet weten
in principe ook voor deze personen geldt. Hetzelfde geldt voor het recht op
informatie. Voor deze groepen kan cok gezegd worden dat een dergeliik recht geen
functie heeft. Toch wordt via de figuur van de vertegenwoordiging er voor gezorgd
dat {ook) aan dit recht recht wordt gedaan.

Stelt men het hebben van rechten athankelilk van het wel of niet kunnen
uitoefenen van die rechten, dan vatlen we weer terug in de koppeling naar autono-
mie. Deze koppeling heb ik in par. 3.5 afgewezen, omdat ik niet kan inzien hoe
zich dat moet verdragen met bijvoorbeeld het anti-discriminatie beginsel uit onze
grondwet en artikel 1 van de Universele Verklaring van de Rechten van de Mens:
"Alle mensen worden vrij en gelifk in waardigheid en rechten geboren. Zij zijn
begiftigd met verstand en geweten, en behoren zich jegens elkander in een geest van
broederschap te gedragen.”

Nogmaals wil ik benadrukken dat het hierboven gestelde betrekidng heeft op

het vestigen van het recht op niet weten. In een gemeenschap kan de (morele}
rechtsovertuiging leven dat individuen erbij gebaat zijn wanneer zij een recht op niet
weten kunnen claimen. Het recht wordt hiermee vanuit de gemeenschap toegekend,
hetgeen impliceert dat elk individu door die gemeenschap cen bepzaide ruimte
gelaten wordt waarbinnen hij of zij dit recht kan uitoefenen. Deze vrijheid is dan
gelijk aan autonomie in maatschappelijke zin.
Respect voor autonomie in maatschappelijke zin betekent dan dat elk individu de
ander vrijlaat bij de invulling wat hij of zij als ziin of haar belang ziet bij een niet
willen weten, mits deze vrijheid niet conflicteert met de gerechtvaardigde vrijheden
van anderen.

3.8 Samenvatting en cenclusie

Het doel van dit hoofdstuk is het vinden van de morele grondslag voor het

recht op niet weten, welke dan tevens de grondslag kan zijn veor het juridische
recht op niet weten.
Hoewel het merendeel van de opvattingen in de medisch ethische literatuur er
(impliciet) vanuit gaat dat het ethisch beginsel respect voor autonomie de grondslag
vormt voor dit recht, beweert een enkele auteur het tegendeel. Strikt genomen is
dan van een consensus, met betrekking tot de grondslag van het recht op niet weten,
geen sprake. Dit is dan ook de reden dat een systemafische analyse van dit recht
verricht wordt.

De analyse wordt begonnen met het weergeven van het verschil in mening
over de grondslag. Aan de hand van deze vergelijking wordt aangetcond dat het
uitgangspunt van het recht op niet weten, namelijk het beginsel van autonomie, in
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dit meningsverschil op verschillende manieren gehanteerd wordt. Kuitert wees er al
eerder op dat, wanneer de verschillende niveaus waarcp autonomie functioneert aan
elkaar gelijk gesteld worden, dit onherroepelijk tot catastrofes leidt. * De niveaus
in kwestie zijn: autonomie in antropologische zin en autonomie in maztschappelijke
zin.

Deze constatering maakt het naar mijn mening noodzakelijk dat onderzocht moet
worden welk niveau van autonomie de grondslag levert voor het recht op niet
weten. Gezien het feit dat in de gangbare medische ethiek het recht op niet weten in
dezelfde sleutel wordt geplaatst als het recht op informatie, in de zin van “informed
consent’, wordt begonnen met het autonomie begrip in maatschappelijke zin. Het
betreft hier immers het uitoefenen van rechien.

Omdat de hier bedoelde medische ethiek de dectrine van het “informed
consent’ (als oorspronkelijk een Amerikaans juridische notie) in de theorie van het
recht op informatie heeft geincorporeerd, wordt in deze ethiek de constructie
gevolgd dat het recht op informatie van de pati®nt voortvloeit uit de plicht tot
informeren van de aris. Fet recht op niet weten wordt in deze ethiek geinterpreteerd
als het afstand doen van het recht op informatie.

Echter, zodra sprake is van het afstand willen doem van eem recht, dat
afgeleid is van een plicht, dan zal eerst de plicht onderzocht moeten worden, eer
aangenomen kan worden dat afstand doen van dat afgeleide recht mogelijk is. De
hierop volgende ethische analyse maakt twee dingen duidelijk. Ten eerste, dat het
recht op niet weten van een andere orde is dan het afstand doen van het recht op
informatie, waarmee tevens duidelijk wordt dat beide noties niet meer als synonie-
men van elkaar gebruikt kunnen worden. Ten tweede, dat het recht op informatie
onlosmakelijk met de plicht tot informeren verbonden is. Kan het voorkomen dat
recht en plicht "even groot” zijn, waarmee dan gezegd is dat afstand doen van dit
recht mogelijk lijkt (vergelijk casus I), het komt ook voor dat de plicht tot informe-
ren "groter” is {vergelijk casus I). Het wordt dan duidelijk dat het noodzakelijk is
om dit gegeven nader te onderzoeken. Gezien de omvang van dit onderzoek wordt
hiermee gewacht tot hoofdstuk IV.

Eén van de redenen waardoor de plicht tot informeren van de arts meer
gewicht kan krijgen dan het niet willen weten van de patiént 1s, wanneer deze laatste
niet meer, of in mindere mate autonoom te noemen is. Autonomie is dan hier
autonomie in antropologische zin. Ontbreekt bii de patiént essentiéle informatie (dit
is informatie die noodzakelijk is om tot een rationele afweging voor een handelen of
een nalaten te kunnen komen), dan kan moreel gerechtvaardigd worden dat de
patiént deze informatie "opgedrongen” krijgt (therapeutische inflictie).

Uit de analyse blijkt dat zolang de auvtonomie in antropologische zin niet
dreigt te worden aangetast door het niet wilien weten van het individu, het recht op
niet weten als uitoefening van een maatschappelijke vrijheld te verdedigen lijkt.

& Kuitert, H.M., a.w., p. 58,
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Voorwaarde is dan wel dat, voor wat betreft de informatie die noodzakelijk is voor
een rationele afweging, geen recht op niet weten geclaimd kan worden.

Het bovenstaande 2ou een rond geheel kunnen zijn, ware het niet, dat in de
gangbare literatuur met betrekking tot de medische ethiek door sommige auteurs het
recht op niet weten niet alleen aan andere personen dan aan patiénten wordt
toegeschreven, maar ook aan individuen die nog geboren moeten worden. Het is
met name deze laatsie groep die het dan onmogelilk maakt om nog aan het beginsel
van autonomie (in antropologische zin} als grondsiag van het recht op niet weten te
blijven vasthouden. Om ook deze tockomstige personen een recht op niet weten te
kunnen roekennen wordt, in navolging van Feinberg, als grondslag voor dit recht
het beginsel van niet-schaden gekozen.

Het morele recht op niet weten wordt daarmee gefundeerd in het ethische principe
van niet-schaden, welk principe tevens het juridische recht op niet weten lkan
dragen.
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IV: ONTSLAG VAN DE PLICHT TCT INFORMEREN

Samenvatting van dit hoofdsndk

Het rechr op niet weten in zijn huldige interpretatie bestaar uir iwee verschillende
(ongelijke) noties: (i) ontslag van de pliche ior informeren en (i} het zuivere recht op
nier weten. In dit hoofdstuk wordt nagegaan in hoeverre ontslag van de informatie-
plicht mogelijk is. De informatieplicht van de arts is een species van het genus
medisch handelen en valt hierdoor onder her regiem van de Medische Tuchiwet
(MTW). De MTW dient onder andere als kwaliteitscontrole van de medische
beroepsgroep en biedr daarmee tevens bescherming van de maatschappij tegen
medisch laokbaar gedrag. Op grond van de MTW wordt het medisch handelen,
inclusief de plicht tot informeren, geobjectiveerd. Dit betekent dar zowel de individu-
ele arts als de individuele patiént in principe geen ¢igen invulling mogen geven aan
de plicht tot, c.q. het ontslag van informarie. Invulling van de informatieplicht door
de medisch tuchtrechter leerr echier dar de informatie op zeer veel punten op de
individuele patriént roegesneden moer zijn, Zodra van zo'n subjectief criterium sprake
is kan de pariént in principe onislag van de informatie verlenen. De gewone rechier
daarentegen, heeft bepaald dar de informatieplicht in zifn rotaliteir genuanceerd
moer worden uitgevoerd. Hierdoor word: het mogelijk dar de individuele patiént in
principe ook ontslag kan verlenen voor de informatie met betrekking tot de diagno-
se. Orislag van de informatieplicht words echter problematisch zodra gevaar dreigt
voor de gezondheid van anderen en van de pariént zelf. De oplossing die de
literatuur aangeeft voor deze probieemsituaries lifky niet valide.

4.1 Inleiding

In het vorige hoofdstuk Iuidde én van de conclusies dat het recht op
informatie van een andere orde is dan het recht op niet weten. Uit dat hoofdstuk
bleek dat het recht op informatie een actief handelen van de arts-hulpverlener eist
nzmelijk het verstrekken van informatie aan de patién¢-hulpvrager; het recht op niet
weten eist echter van hem een nalaten, in casu het achterwege laten van {bepaalde)
informatie. Dus, omdat het recht op informatie om een actief handelen vraagt en dit
handelen voor de ars, zowel moreel als juridisch verplicht is, is dat recht te
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kwalificeren als een positief claim-recht.

Evensens bleek dat het recht op niet weten minder eenvoudig te kwalificeren
1s. Het recht op niet weten vereist in ieder geval esn nalaren van de arts-hulpverle-
ner en zou op grond daarvan negatief te noemen zin. Echter veel verder dan
"negatief” kan vooralsnog niet gekomen worden, omdat de kwalificatie "negatief
claim-recht” zon betekenen dat de arts een plichr heeft om geen informatie te
versirekken. Op basis van het tegengestelde karakier van beide rechten - positief en
negatief - kemt het mij voor dat het niet uitoefenen van het recht op informatie nrier
geljjk gesield kan worden met het uitoefenen van het recht op niet weten,

Uit het vorige hoofdstuk kwam ook naar voren dat het recht op informatie
van de patént-hulpvrager onlosmakelijk verbonden is met de plicht tot informeren
van de aris-hulpverlener. Immers uit zowel binnen- als buitenlandse Literatuur en
jurisprudentie blijkt dat het recht op informatie inhoudelijk bepaald wordt door de
plicht tot informeren van de medisch hulpveriener. Het recht komt in dit geval voort
uit de plicht. Afstand doen van of het geen gebruik maken van het recht op
informatie komt dan neer op het ontslaan of opheffen van de onderliggende ver-
plichting. Eerder is al gezegd dat op voorhand niet zondermeer ervan kan worden
vitgegaan dat onislag van elke rechtsplicht mogelijk is. In dit verband werd verwe-
zen naar de rechtsplichten zoals geformuleerd in het Wetboek van Strafrecht. Het is
noodzakelijk om eerst te onderzoeken waarem de plicht, in dit geval aan de asts is
opgelegd, eer uitgemaakt kan worden of de arts van deze plicht door de patiént
ontslagen kan worden. Zou bljken dat de informatieplicht uitsluitend bestaat ten
behoeve van de individuele patidnt dan Ljkt, indien de patiént dit wenst, niets het
ontslag van deze verplichting in de weg te staan.

In dit hoofdstuk zal derhalve het hoe en waarom van de informatieplicht
geanalyseerd worden, waarna deze analyse afgezet wordt tegen een ontheffen van de
arts door de pati€nt uit zijn plicht tot informeren. Dit laatste gebeurt aan de hand
van de verschillende soorten hulpverlenings relaties in de gezondheidszorg. Is hier
duidelijkheid in verkregen dan wordt gekeken naar eventuele conflicten die zich
kunnen voordoen en of hiervoor oplossingen zijn aan te dragen. In de conclusie
worden de gevonden grenzen aangegeven waarbinnen de pati€nt of de hulpvrager
vrij is om van het gebruik maken van zijn recht op informatie af te zien.

4.2 De plicht tot informeren in de jurisprudentie

In par. 3.7.2 is reeds opgemerkt dat voor wat het spraakgebruik betreft,
zeldt dat de termen “plicht tot informeren’ en ‘recht op informatie’ zonder verlies in
betekenis naast en door elkaar gebruikt kunnea worden. Ook is opgemerkt dat
nuancering van dit spraakeebruik op ziin plaats is wanneer men afstand van dit
recht wil gaan doen of wanneer men dat recht inhoudelijk wil gaan bepalen. In de
navolgende tekst zal ik daarom uitsluitend de term ‘plicht tot informeren’ of
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"informatieplicht” gebruiken om een zo duidelijk mogelijk beeld t¢ behouden van de
inhoud en de grenzen waarbinnen deze plicht geldt én waarbinnen dan eventueel
ontslag van deze plicht kan plaatsvinden.

4.2.1 De meadische tuchtrechter

In de rechtsprazk zijn het met name de medische tuchtcolleges geweest die
een belangrijke rol gespeeld hebben -en nog spelen- in het leerstuk van de geinfor-
meerde toestemming. Zie ook hoofdstuk I par. 1.4.1. Nog steeds van beiekenis zijn
twee uitspraken van het Centraal Medisch Tuchicollege uit 1981 waarin het College
kop en staart gaf aan de informatieplicht van de arts. Van belang voor de onderhavi-
ge studie is dat het College bepaalde dat de term ’recht op informatie’ uitdrukkelijk
vermeden wordt, omdat blijkt dat deze term in te absolute zin geinterpreteerd
wordt. Uit een dergeliike interpretatie zou kunnen worden afgeleid dat de arts alle
informatie die de patiént zou wensen te kriigen, zou moeten doorgeven en dit is,
volgens het College, onjuist. !

De hier bedoelde uitspraken -in hoger bercep- zijn van 19 maart 1981
waarbij het eenzelfde klaagster betrof, In het ene geval is het de behandelend arts
die aangeklaagd wordt; in het andere geval de arts-associé van de behandelend arts
die de behandeling van kiaagster voorzette. Integraal weergegeven luidt de eerste
casus als volgt: "Klaagster werd op diagnose van ovariumcyste op 14 juni 1977
geopereerd, waarbij anderzijds ovariéctomie werd uitgevoerd. Bij operatie blegk de
cyste reeds gebarsten te zijn; binnen de cyste werd een tumor gevonden, die
maligniteit deed vermoeden, hetgeen door histologisch onderzoek werd bevestigd, al
bleek deze later van minder ernstige aard dan aanvankelijk werd gevreesd.

In verband daarmede werd, na overleg met klaagster, overgegaan tot abdominale
uterus extirpatie. Zonder klaagster te hebben gesproken na afloop van de operatie
vertrok de arts over wie geklaagd is met vacante; de behandeling werd door een
COmMPpAagnon Overgenomen.

De arts over wie geklaagd is ontkent niet, dat gedurende de tjd dat klaagster door
hem is behandeld en bij een bezoek voor nacontrole, door hem geen duidelijke
mededeling is gedaan omtrent de kwaadaardigheid van het gevonden gezwel. Hij
steit, dat deze gedragslijn is gevolgd in overeenstemming met een met de echtgenoot
van klaagster gemaakte afspraak, die zeer volledig is ingelicht.

Klaagsters echtgenoot heeft, tot het geven van inlichtingen gehoord, verklaard, dat
ook hem neoit duidelijk is geworden waarom de tweede operatie nodig was en met
name dat hem niet is medegedeeld, dat er sprake was van een kwaadaardig gezwel.
Hij is van oordeel dat van een verzoek zijnerziids zijn echtgenote met omzichtigheid
in te lichten geen sprake is geweest. De juistheid van die stelling is niet vast te

! Centraal Medisch Tuchtcollege, 19 maart 1981, TvGR 1981/28, p. 252, en TvGR
1981/28, p. 253,
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stellen; wel is duidelijk, dat er veel contact tussen hem en de arts over wie is
gekiaagd en zijn compagnon is geweest.

Overwegende met betrekidng tot het beroep:

In haar grieven tegen de beslissing in Eerste Aanleg doet Kaagster stellen, dat
onvoldoende informatic en overleg zou hebben plaatsgevonden voordat tot de
behandeling is overgegazn. Daarbij is uit het cog verioren dat bij de opname van
klaagster geen inzicht bestond omtrent de aard van haar aandoening. Deze had van
onschuldige aard kunnen zijn. Dat de cyste gebarsten was, was niet te voorzien; pas
gedurende de operatie werd de sitvatie duidelijk, zonder dat enige zekerheid omtrent
eventucle maligniteit bestond. Van onvoldoende voorlichting voor de opname is naar
het oorgdeel van het Centraal College niets gebleken. Klaagster heeft ter terechtzit-
ting in Eerste Aanleg uitdrukkelijk verklaard, dat zij tot het verrichten van de
tweede operatie toestemming heeft gegeven, doch meent dat meer had moeten zijn
medegedeeld omtrent de opgedane bevindingen.

Met betrekking tot de plicht van een arts om informatie te verstrekken pleegt het
Centraal College te onderscheiden tussen informatie met betrekking tot een nog aan
te vangen behandeling en die gedurende een behandeling, Daarbij is steeds gespro-
ken van de plicht van de arts en is uitdrukkelijk de term ’recht op informatie’
vermeden, omdat deze term blijkt geinterpreteerd te worden in te absolute zin en
daamit zou kunnen worden afgeleid, dat de arts alle informatie, althans alie
informatie die de patiént zou .wensen te krijgen zou moeten doorgeven. Deze
interpretatie is niet juist, reeds omdat de grens tussen wat feitelijk op grond van de
door de arts waargenomen toestand als vaststaand kan worden aangenomen en de
niet-vaststaande maar mogelijke ontwilkkelingen (waarvan mededeling soms wel
maar soms zeker niet toelaatbaar is) niet te trekken valt. Daarbij komt, dat van
geval tot geval verschilt in hoeverre de verstandelijke en psychische vermogens van
de pati®nt hem of haar vercorloven de informatie te verwerken. Is het geven van
voldoende en zorgvuldige informatie dus wel een onderdeel van de prestatie die de
arts op zich nam, het is tevens egn activiteit die, evenals het stellen van de diagnose
en de uitvoering van de behandeling daarvan, een niet af te zomderen onderdeel
vitmaakt en dus afhankelijk is van ziin of haar wetenschappelijk inzicht en beoorde-
ling. Het is de tazk van de tuchtrechter ook dit onderdeel te toetsen op zorgvuidig-
heid en nauwkeurigheid, maar wanneer die asnwezig zijn is toetsing van de
objectieve maatstaven die de arts heeft aangelegd niet verder mogelijk.

Mede gezien de omstandigheid dat nog geen volledig beeld was verkregen was naar
het oordee]l van het Centraal College de omvang van de verstrekte informatie niet
zodanig beperkt, dat daarsan het karakter van onzorgvuldigheid moet worden
toegekend.” Het College verwerpt het beroep.

In het geval van de arts-associé luidde de klacht dat de arts klaagster aan een

cel-afbrekende kuur (chemotherapie) heeft blootgesteld zonder Xlaagsters toestem-
ming te verkrijgen en zonder haar in te lichten omtrent de gevolgen van deze
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behandeling. In deze procedure stelt het College, na herhaald te hebben dat voor
wat de informatieplicht van de arts betreft, onderscheiden wordt tussen informatie
met betrekking 1ot een nog aan te vangen behandeling en die gedurende een
behandeling: "Wat nu in het bijzonder de plicht om informatie te geven védr de
aanvang van de behandeling betreft, moet als criterium gelden, dat de pati€nt een
beschrifjving moet krijgen van de te behandelen kwaal, inzicht van de behandeling
die de aris zich voorstelt te geven en de redelijiowijs te verwachten gevolgen waarbij
de nadruk moet vallen op gevolgen, die voor de patiént van ingrijpend karakter
kunnen zijn, [...] Wanneer de patiént zulks wenst behoort tevens medegedeeld te
worden, wat de gevolgen zijn van het nalaten van de behandeling en welke alterna-
tieve behandeling mogelijk is.

Is de behandeling aangevangen dan moet, indien de bevindingen anders zijn dan bij
de aanvankelijke inlichtingen werd aangenomen, mededeling gedaan worden welke
consequenties dit kan hebben. Het ligt voor de hand dat dan met voorzichtigheid te
werk moet worden gegaan; is de behandeling ingrijpend geweest, dan is de psychi-
sche weerstand geringer; ook de teleurstelling bif een mislukte ingreep is vaak
moeilijk te verwerken; niets is echter zo frustrerend voor een patiént als het niet of
nauwelijks geinformeerd zijn in een geval waarin de gang van zaken kennelijk
anders is dan was verwacht [...1."

Beide uitspraken van het Centraal Medisch Tuchtcollege kunnen als volgt
worden samengevat:
(1) Onderscheidt moet gemaakt worden in een informatieplicht voorafgaand zan de
behandeling en een informatieplicht tijdens de behandeling;
(2) de criteria van de informatieplicht vooraf zijn:
(a) een beschrijving van de te behandelen kwaal,
(b) de patiént moet inzicht krijgen van de voorgestelde behandeling,
(c) de patiént moet weten wat de redelijkerwijs te verwachten gevolgen
van de behandeling zijn, waarbij de nadruk ligt op die welke voor de
patiént van ingrijpend karakter kunnen ziin,
. {d) de gevolgen van het nalaten van behandeling (indien de patiént dit
wenst),
(e) welke aiternatieven er zijn indien niet voor de voorgestelde behande
ling wordt gekozen (indien de patiént dit wenst);
{3) de informatieplicht tjdens de behandeling bestaat indien er complicaties optreden
in die zin dat de bevindingen anders zijn dan bij de aanvankelijke inlichtingen
verwacht. Welke consequenties deze bevindingen kunnen hebben, moet aan de
patiént worden medegedeeld daarbij rekening houdend met de psychische gesteld-
heid van de patiént.

In datzelfde jaar bepaalde het Medisch Tuchtcollege Amsterdam dat de plicht

tot informeren ook geldt met betrekking tot de financiéle implicaties van de
medische (.c. tandheelkundige) behandeling met name die kosten welke niet
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vergoed worden door het ziekenfonds. 2

Uitgeande van de informatieplicht, zoals door de medische tuchtrechter

bedoeld, moet nu de vraag beantwoord worden of de patiént de arts van deze plicht
kan ontslaan. Ik breng hier in herinnering dat de megelijkheid tot ontslag (mede)
afhankelijk is van de reden waarom de plicht in eersie instantie azn de aris is
opgelegd. Zou deze plicht vitsluitend en alleen voor de individuele patiént in het
leven zijn geroepen dan zou men ervan kunnen uitgaan dar diezelfde individuele
patiént de arts van zijn plicht kan ontslaan. Ligt er aan de informatieplicht nog een
andere reden ten grondslag welke niet gericht is op de individuele patiént alleen,
dan wordt het naar mijn mening moeiijjker om vol te houden dat deze individuele
patiént over de informatieplicht van de arts kan beschikken. Mijns inziens is er van
het laatste sprake.
Uit de weergegeven uitspraken van het CMT blijkt immers dat de informatieplicht
deel uitmaakt van de prestatie waartoe de aris zich verbindt en dat het tevens een
activiteit is "[...] die, evenals het stellen van de diagnose en de uitvoering van de
behandeling daarvan, een niet af te zonderen onderdeel uitmaakt en dus afhankelijk
is van zijn of haar wetenschappelijk inzicht en beoordeling.” Het College ziet het als
de taak van de tuchtrechter om "[...] ock dit onderdeel te toetsen op zorgvuldigheid
en nauwkeurigheid"”.

De informatieplicht van de arts maakt, met andere woorden, deel uvit van het
zorgvuldig medisch handelen. Schending van de informatieplicht leidt dan tot
onzorgvuldig medisch handelen, welke op zijn beurt het vertrouwen in de medische
stand kan schaden.

Gezien het feit dat de informatieplicht species is van het genus zorgvuldig
medisch handelen zal de vraag of de individuele patiént de arts kan ontslaan van zijn
plicht tot informeren, naar mijn idee, niet zondermeer met een "ja" of "neen”
kunnen worden afgedaan, maar moet deze vraag in het kader van de Medische
Tuchtwet (MTW) welke het zorgvuldig medisch handelen waarborgt, beoordeeld
worden. Ter beantwoording van de eerder gestelde vraag kan dan aan de deelstel-
ling van de MTW naar mijn mening niet worden voorbijgegaan.

4.2.2 Ontslag van de informatieplicht in het kader van de MTW

De huidige MTW dateert uit 1930 en werd in 1972 op enkele principigle
punten gewijzigd. * Het primaire doel, handhaving van een hoog niveau van

2 Medisch Tuchtcollege Amsterdam, 26 oktober 1981, TvGR 1982/22, p. 166.

* Zie voor een uitvoerige behandeling van het Medisch Tuchtrecht en de MTW: W.B.
van der Mijn, Beroepenweigeving in de gezondheidszorg, derde druk, Kluwer, Deventer,
1983, p. 190-216.
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beroepsuitoefening, bleef echter bij de wetswijziging onaangetast. * Dit doel wordt
in de Memorie van Toelichting (MvT) bij art. 1 MTW als volgt verwoord. "Dankzij
een grote kern van medici, in wier arbeid het "nobile officium’ duidelijk te onder-
kennen wvalt, mag Nederland nog bogen op een over het geheel hoogstaande
medische stand. Het zou evenwel niet goed zijn, daarbij het oog te sluiten voor de
gevaren die dreigen. Het is toch geenszins ondenkbaar dat er in de medische stand
elementen voorkomen, die door opvatting en praktijk niet alleen die stand zouden
ontsieren, maar maatschappelijk een gevaar zouden kunnen blijken te zijn. Hier toch
zijn gewichtige belangen van de samenleving in het geding; immers haar physieke
en morele kracht ljdt ernstig schade indien de medische stand niet staat op de
hoogte van zijn taak. De inviced van de medische stand in de samenleving, zowel
individueel als sociaal, is z$ groot en z6 tastbaar, dat het overbodig mag worden
geacht, it nader aan te tonen. [...]; primair is dat zieken en gezonden vertrouwen
kunnen hebben in de medische stand. Daarom moet de eis gesteld worden, dat de
medicus zich onthoudt van handelingen, die dat onmisbaar vertrouwen ondermij-
nen”. * De tekst van art. 1 id 1 MTW luidt: " Een geneeskundige, die zich
schuldig mazakt aan handelingen, die het vertrouwen in de stand der geneeskundigen
ondermijnen, of aan nalatipheid, waardoor emstige schade ontstaat voor een
perscon, te wiens behoeve hem genees-, heel- of verloskundige raad of bijstand
gevraagd wordt of aan wie hij raad of bijstand verleent, of die in uitcefening van de
geneeskunst blijk geeft van grove onkunde, kan, onverminderd zijn aansprakelijk-
heid ingevolge andere wettelijke voorschriften, worden onderworpen aan een van de
maatregelen, vermeld in artikel 5."

Hoewel het emancipatieproces van de burger ook de MTW niet ongemoeid
heeft gelaten -sinds het arrest van de Hoge Raad van 27 juni 1961, NJ 1962,73 mag
de klager/patiént zich dcor een advocaat laten bijstaan waardoor mede het tuchtrecht
anders is gaan werken dan door de wetgever oorspronkelijk bedoeld - is het nooit
de bedoeling geweest en is het de bedoeling van het tuchtrecht nog steeds niet dat
de klager/patiént als echte procespartij geldt. In het tuchtrecht gaat het dus niet om
de persoornlijke genoegdoening van de Klager/patiént. 7

‘Wat betekent dit nu concreet voor het ontslaan van de plicht tot informeren

* Mijn, W.B. van der, a.w., 1989, p. 150.

% MvT bij artikel 1 MTW, Nederlandse Staatswetten, Editie Schuurman & Jordens, 25,
Uitoefening der geneeskunst, J. Haring, 23ste druk, Tjeenk Willink, Zwolle, 1981, p. 172-
175.

¢ Mijn, W.B. van der, a.w., 1985, p. 192.

7 Ibidem.
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van de arts door de patiént?

Nzar mijn mening kan het bovenstaande niet anders betekenen dan dat het in zijn
algemeenheid en ik benadruk hier *algemeenheid’, niet zonder meer tot de bevoegd-
heden van de individuele patiént behoort om de arts van zijn plicht tot informeren te
ontsiaan. ® Immers, die plicht, geformuleerd onder het regiem van art. I MTW dat
vertrouwensondermijning van de medische stand moet tegengaan, is er niet {uitslui-
tend) ten behoeve van de patifnt, maar (mede} ten behoeve van de kwaliteitsbewa-
king van de beroepsgroep en ter bescherming van de maatschappij als geheel
Vergelijk wederom de MvT: "Hier toch zijn gewichtige belangen van de samenie-
ving in het geding; immers haar physieke en morele kracht lijdt emnstig schade
indien de medische stand niet staat op de hoogte van zijn taak. De invioed van de
medische stand in de samenleving, zowel individueel als sociaal, is z6 groot en z6
tastbaar, dat het overbodig mag worden geacht, dit nader aan te tonen.” Naast een
individueel belang bescherm: de MTW, blijkens de MvT, ook een maatschappelijk
belang. Uit dit laatste volgt naar mijn mening dat in zijn elgemeenheid, et
wederom de nadruk op “algemeenheid’, de individuele patiént onder omstandigheden
een plicht kan hebben om bepaalde zaken die hem betreffen aan te horen.

De reden dat in het voorgaande de term ‘algemeenheid” zo benadrukt wordt,
is dat bij nadere beschouwing bljkt dat de Invuiling van de informatieplicht zoals
deze door de tuchtrechter is gegeven een zekere ruimte laat voor patiénten die
gevrijwaard willen blijven van (bepaalde} informatie. Om dit te kunnen aantonen zal
ik voor de duidelijkheid nogmaals de criteria van de informatieplicht noemen:

(A) Pre-therapeutisch:

1. een beschrijving van de t& behandelen kwaal;

2. voldoende informatie zodat de patiént inzicht krijgt van de behandeling die de
arts zich voorstelt te geven;

3. de redelijkerwijs te verwachten gevolgen, waarbij de nadruk moet liggen op die
gevolgen die voor de patiént van ingrijpend karakier kunnen zijn;

4. indien de patint dit wenst de gevolgen van het nalaten van de voorgestelde
behandeling;

5. indien de patiént dit wenst welke alternatieven er zijn indien niet voor de
voorgestelde behandeling wordt gekozen.,

(B) Tijdens de behandeling bestaat er een informatieplicht indien er zich onvoor-
zZiene complicaties voordoen; de patignt moet verteld worden wat de consequenties
hiervan zijn (voor zijn behandeling), waarbij de arts rekening moet houden met de
psychische toestand van de patiént (therapeutische exceptie).

(C) De financicle implicaties van de medische (tandheslkundige) behandeling met

® Vergelijk in dit verband HR 1 maart 1985, NJ 1986, 173 (Ogem/Maas) waarin in
Hoge Raad uwitmaakte dat partijen, i.c. notaris en zijn clidng, zelfs met wederzijdse overeen-
stemming de geheimhoudingsplicht en daarmee het verschoningrecht niet kunnen opheffen.
Een dergelijke vrijheid werd schadelijk geacht voor het maatschappelifk belang van de
notarigle functie van vertrouwenspersoon.
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narne die kosten welke niet vergoed worden door het ziekenfonds.

Bezien wii deze informatie-criteria iets nauwkeuriger dan blijkt dat de
criteria A-2, A-3, A-4 en A-5 geclassificeerd kunnen worden als persoonlijke
(subjectieve) criteria, dat wil zeggen op de individuele patiént toegesneden criteria.
De criteria A-4 en A-5 lijken mij het duidelijkst aangezien de patiént hier wel of
niet om de informatie kan verzoeken. Het subjectieve karakier van criterium A-2
blijkt naar mijn mening ult de formulering "...zodat de patiént inzicht keijgt...", dus
deze patidnt moet zoveel informatie kxijgen dat hij inzicht kidjgt in de door de arts
voorgestelde behandeling. Het criterium A-3, de redelijkerwijs te verwachten
gevolgen die voor de patidnt van ingrijpend karakter kunnen zijn, kan bijvoorbeeld
betekenen dat de tremor als een tijdelijke bijwerking van een medicament niet aan
een docent gezondheidsrecht verteld hoeft te worden, maar wel aan een violist of
azn een chirurg. ® Een subjectief vereiste dus. Het komt mij dan ook voor dat de
patiént voor wat deze criteria betreft de keuze heeft in het wel of niet aaphoren van
de informatie.

De informatieplicht die geldt tijdens de behandeling (B) lijkt mij in zijn geheel een
subjecticve norm te zijn. De arts moet bij deze vorm van informatieverstrekking
rekening houden met de psychische gesteldheid van de patiént. Met andere woor-
den: de psychisch labiele pati®nt heeft gedurende de periode dat deze toestand
Destazt er recht op dat hij door zijn arts met omzichtigheid wordt behandeld. Hij
heeft dus, hoe paradoxaal dit ook moge klinken, ’recht” op het therapeutisch
privilege van de arts.

Het informatie criterium genoemd onder (C) kan naar mijn mening eveneens als een
subjectief criterium worden uitgelegd; per patiént zal immers bekeken moeten
worden welke verzekeringsvorm op hem of haar van toepassing is.

Op grond van het bovenstaande lijkt mij dat, zodra er sprake is van een
subjectief criterium van informatieverschaffing, de patiént de vrijheid heeft om de
arts van zijn plicht tot informeren te ontslaan.

Rest informatie criterium A-1, een beschrijving van de te behandelen kwaal,
kortom de diagnose. Het zal met name de (infauste) diagnose zijn waarbij vrijwa-
ming van informatie door de pati€nt gewenst zal zijn. Uit de formulering van deze
informatieplicht kan naar mijn mening niet als vanzelfsprekend afgeleid worden dat
het hier om subjectieve informatie zou gaan. Hieruit zou dan strikt genomen moeten
volgen dat het niet vitsivitend aan de individuele patiént toekomt om te beslissen of
hij wel of niet de diagnose wil aanhoren. Anders geformuleerd, dat het niet
uitsluitend 2an de individuele pati€nt tockomt om de arts van deze informatiever-
plichting te ontslaan. Het komt mij voor dat deze gevolgtrekking zich goed ver-
draagt met het gegeven dat, bijvoorbeeld emnstige besmettelijke ziekien, (veelal)
onder ¢¢n aparte wettelijke regeling vallen. (Quarantainewet (Stb. 1960, 335) en de

® Dit voorbeeld is ontleend aan Inez de Beaufort, a.w., p. 98.
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Wet bestrijding infectieziekten en opsporing ziekteoorzaken (Stb. 1928, 265; Stb.
1974, 725)). Vergelijk in dit verband ook het gestelde in de MvT bij art. 1653¢
WGRBO. In deze gevallen waarbij meestal gevaar voor de volksgezondheld dreigt, is
het, noch aan de arts, noch aan de patiént om zelf over de informatie vitwisseling te
beschikken. Uitsluitend een verwijzing naar een wettelijke regel ter rechtvaardiging
hiervan is op zich omvoldoende, omdat het, naar ik meen, om de ratic van deze
regel gaat. Zoals gezegd is dat in dit geval het (dreigend) gevaar voor de volksge-
zondheid.

Dit Hikt mij dan ook (mede) de reden wazrom het CMT de informatie betreffende
de diagnose nier als subjectieve norm geformuleerd heeft.

Echter, deze gevolgirekking hoeft mijns inziens nog niet te betekenen dat de
patiént dan in alle gevallen verplicht zou zijn om een (infauste) diagnose aan te
horen. Eer een dergelijke conclusie getrokken kan worden, zal ook gekeken moeten
worden naar de uitspraken van de gewone rechter inzake de informatieplicht van de
arts. Op dit probleem wordt in par. 4.2.4 teruggekomen.

Tot slot moet voor de volledigheid opgemerkt worden dat blijkt dat de
informatieplicht van de arts volgens de jurisprudentie van de medische tuchtrechter
niet vitsluitend beperkt hoeft te zijn tot de strikte arts-pati€nt relatie. Schending van
art. 1 MTW wordt ook aangenomen wanneer gebleken is dat de arts onzorgvuldig
handelde met betrekking tot het geven van informatie ten aanzien van de familiele-
den van de patint. Dit gegeven is van belang omdat men, op grond van die
Jjurisprudentie wellicht de indruk kan Lrijgen dat de informatieplicht van de arts naar
de familie toe, sen op zichzelf staande verplichting is. Zou deze indruk juist zijn
dan betekent dit dat de individuele patiént over die verplichting geen zeggenschap
heeft en derhalve de arts niet van die plicht kan ontslaan. Vergelijk in dit verband
de volgende uitspraken.

Op 14 mel 1983 moest het Medisch Tuchtcollege Zwolle zich uitspreken
over een Kacht naar aanleiding van een transursthrale prostatectomie bij een patiént
met een chronisch agressieve hepatitis. De klacht luidde: "[...] dat verweerder de
patiént heeft geopereerd zonder deze op de hoogte te hebben gesteld van de
noodzaak en de risico’s van de ingreep, zodat diens toestemming tot de ingreep op
onvoldoende informatie steunde; voorts niet de nodige zorg, toewijding en inspan-
ning heeft aangewend nodig voordat tot opereren kon worden overgegaan en ook na
de operatie in strijd heeft gehandeld met zijn zorgplicht tegenover patiént en diens
familicleden, tenslotte zich onvoldoende van zijn verantwoordelijkheid als behande-
Iend arts bewust is gewesst."”

Het College oordeclde de klacht in al zijn onderdelen gegrond. De zorgplicht van de
arts omvat dus, volgens het College, ook het informeren van de familieleden: "Ook
met betrekking tot het verstrekken van de nodige informatie draagt verweerder die
verantwoordelijkheid. Bij het geven van de inlichtingen over patiént aan de familie
kon hij met andere woorden niet volstaan met het verwijzen voor de inlichtingen op
internistisch terrein naar de internist, zodat al snel bij de familieleden de indruk
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ontstond dat beide specialisten zich achter elkaar verschuilden.”

Het Centraal Medisch Tuchtcollege oordeelde op 28 september 1989: "Het
Tuchteollege heeft de arts echter wel verweten dat hij na deze zanvankelijke
beperidng bij de informatieverstrekking geen overleg over het verdere tegenover de
patiént en zijn familie te volgen informatiebeleid heeft gevoerd met de huisarts en
de behandelende cardicloog, maar zonder meer heeft besloten om met alle verdere
informatie aan patiént en zijn familie te wachten totdat pati€nt zich uiteindelijk met
acute pijnkiachten tot hem zou wenden. Dat verwijt is terecht door het Tuchicollege
gemazakt, omdat de arts zonder dat overleg noch de noodzazk van zijn terughoudend
informatiebeleld kon inschatten, noch de emotionele en sociale gevolgen kon
overzien, <ie het niet tijdig verstrekken van volledige informatie zou kunnen hebben
voor de patiént en voor zijn famiiie”.

Hoewel in beide gevallen de patiénten overleden zijn en de zaken door de
nabestaanden aanhangig gemaakt ziin kan nasr mijn mening uvit de tekst van de
uitspraken niet volgen dat de hier bedoelde informatieplicht van de arts alleen geldt
wanneer de patiént is overleden. De tekst van beide uitspraken spreekt immers over
*familie’ en ’famibieleden’ en nier over 'erfgenamen’ of 'nabestaanden’. Uit beide
formuleringen van de tuchirechter wordt mijns inziens echter niet duidelijk of het
hier een zelfsiandige dan wel een afgeleide informatieplicht beireft. Zou de tucht-
techter hier een zelfstandige plicht voor ogen hebben dan betekent dit, zoals reeds
eerder gezegd, dat, wanneer de patignt zijn arts van de plicht tot informeren
ontslaat, de informatieplicht ten aanzien van de familie van de patint onaangetast
bHjft.

4.2.3 De gewone rechter

In vergelijking met de medische tuchtrechter is de jurisprudentie van de
gewone rechter voor wat betreft de informatieplicht van de arts in de medische
hulpverleningsrelatie zeer bescheiden te noemen. Toch lijkt mij dat aan de hand van
enkele van zjn uitspraken limieten gevonden kunnen worden die een grens stellen
aan het ontslaan van de ars uit zijn plicht tot informeren. Het eerste vonnis dat
hierbij kan helpen is dat van de Rb. Roermond waarin de rechibank overwoog:
"[...] dat toch de arts een informateplicht heeft tegenover zijn patiént, welke
vanzelfsprekend genuanceerd moet worden toegepast; dat de geestelijke labiliteit en
de wellicht daarmee samenhangende eventuele carcinofobie van eiseres aanvankeliik
4l esn contraindicatie voor volledige informatic kunnen zijn geweest, maar een en
ander na haar verdwijnen juist in het tegendeel verkeerden; dat P. derhalve toen de

1 Medisch Tuchtcollege Zwoile, 14 mei 1983, Medisch Contact, nr. 2 - § januari
1987 - 42, p. 57-59.

" Centraal Medisch Tuchicollege, 28 september 1989, TvGR, 1990/46, p. 214-217.
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plicht had alles te doen - en zeker meer dan hij nu gedaan heeft om eiseres, althans
haar hulsarts, alsnog op de hoogte te brengen; [...]". 12

De Rb. ’s-Gravenhage bepaalde in zijn vijfde overweging: "De Rb. acht juist
het - door de Stzat ook niet weersproken - standpunt van de Bank, dat de zorgvul-
digheid, welke een behandelend arts in het maatschappelijk verkeer betaamt
tegenover zijn patiént en in ileder geval tegenover diens medeweggebruikers,
meebrengt, dat hij, als hij zijn patiént het gebruik van Iibrium of valium, in doses
als i.c., voorschrijft, deze waarschuwt voor de gevaren, welke zijn verbonden aan
autorijden na het gebruik daarvan;". ©

De formulering van de kantonrechter Tilburg was als volgt: "Noch de goede
trouw, noch de betamende zorgvuldigheid i.v.m. eisers gezondheidstoestend,
waardoor gedaagde zich tot dusverre zegt te hebben laten leiden, verplichten eiser
genoegen te nemen met minder dan volledige informatie, danwel met begeleidende
informatie. De hierboven weergegeven standpunten van gedaagde en Dr. Zwart
leveren n.l. géén concrete gegevens op om dazruit te concluderen, dat eiser
werkelijk op enigerlel wijze schade zal lijden, indien de informatie hem "niet-
geschoond” of "niet-begeleid" zou worden verstrekt. [...]". *

Wat deze uitspraken concreet voor het ontslaan van de informatieplicht van
de arts door de pati€nt betekenen, komt in het onderstaande aan de orde.

4.2.4 Onislag van de plicht tot informeren binnen de grenzen van het
gewone recht

Uit de bovengenoemde vonnissen worden enkele zaken met betrekking tot de
informatieplicht duidelijk.
Ten eerste geldt voor deze plicht dat hij "vanzelfsprekend genuanceerd moet worden
toegepast’. Bij de Informatieverstrekking aan de patignt moer de arts rekening
houden met de psychische gesteldheid van de patiént. Blijkt deze gesteldheid
dermate labiel te zjn, bestaat er bij de patiént bijvoorbeeld een carcinofobie, den
kan het verstrekken van (volledige} informatie zelfs contrageindiceerd zijn. De
gewone rechter formuleert hiermee dus het therapeutisch privilege van de aris
(evenals, zoals eerder bleek, de tuchtrechter dit gedaan heeft).
In het kader van het gewone recht kan men zich echter afvragen of men dan nog
wel van een ‘privilege’ mag spreken. Immers ‘privilege’ refereert aan een voorrecht
dat de arts zou tockomen tot onthouden van informatieverstrekking aan de patiZnt.

2 Arrondissementsrechtbank Roermond, 23 april 1970, NI 1970, 378.

¥ Arrondissementsrechtbank “s-Gravenhage, 30 december 197! en 16 november 1972,
NJ 1973, 132.

¥ Kantonrechter Tilburg, 16 augustus 1979, NJ 1980, 408.
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Mazar voigens de rechter betreft het hier geen voorrecht van de arts maar is het zijn
juridische plicht. En op grond van deze juridische plicht kan de patiént een junidisch
recht claimen dat hij, gezien ziin (fjdelijke) psychische labiliteif, (djdelijk) ver-
schoond blijft van belastende informatie. Aan dit gegeven wordt naar ik meen niet
alleen in de literatuur voorbij gegaan, maar ook in art. 1653b lid 2 ontwerp WGBO. ¥
OCp het therapeutisch privilege zal later in dit hoofdstuk -par. 4.6- worden terugge-
komen.

Ten tweede kan de informatieplicht onder omstandigheden tot een waar-
schuwingsplicht ten aanzien van de patiént worden. ' Deze waarschuwingsplicht
ontstaat wanneer de maatschappelijk betamende zorgvuldigheid dat van de arts
verlangt. Dit wil zeggen dat de arts, onder omstandigheden, niet alleen met de
belangen van zijn patint rekening moet houden mear ook met de belangen van
derden wamneer zijn pati€nt een potentieel gevaar kan vormen voor deze derden,
zoals bijvoorbeeld bij het gebruik van tranquillizers tijdens het autorijden.

Bij gevaar voor derden transcendeer: de waarschuwingsplicht derhalve de
strikte arts-patiént relatie waardoor een eventuele zeggenschap van de patiént over
de waarschuwingsplicht hem ontnomen wordt. Hiermee word: bedoeld dat de
belangen van anderen de arts kunnen verplichten om zijn pati€nt t¢ waarschuwen
wazrdoor deze laatste verplicht is de informatie aan te horen. Van ontslag van de
informatieplicht kan dan, gezien de belangen van anderen, in dergelijke omstan-
digheden naar mijn mening geen sprake meer zijn.

4.3 De plicht tot informeren in de literatuur

Zoals bekend is, wordt in de literatuur voor het tweetal "recht op informatie’
en 'toestemming’ de term ’informed consent’ gebruikt om aan ie geven dat de
toestemming die de hulpvrager-patiént wel of niet verleent, gebaseerd moet ziin op
de door de hulpverlener-arts verstrekte adequate informatie. Kort geformuleerd
spreekt men dan over "het recht op informatie in de zin van informed comsent’. Uit
principigle overweging en om de voor dit hoofdstuk terminologische eenheid te
bewaren zai ik hier uitsluitend spreken over 'de plicht tot informeren in de zin van
informed consent’.

Informed consent is dus de norm waaraan de informatieplicht moet voldoen. Dat wil
zeggen dat voldoende relevante informatie verstrekt moet worden om een geinfor-
meerde toestemming te kunnen geven. Om te kunnen bepalen in hoeverre ontslag
van deze informatieplicht mogelijk is, zal dan eerst moeten worden nagegaan

5 Art. 1653b lid 2 stelt dat de hulpverlener onder bepaalde omstandigheden informatie
aan de patigat mag onthouden. Naar mijn mening is dit echter zijn juridische plichz, en moer
hij onder die omstandigheden niet informeren.

¥ De arts schendt in dit geval zijn beroepsgeheim niet. Zie par. 4.4.1.
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waarom de norm ‘informed consent’ in het leven is geroepen; met andere woorden:
wat 1s zijn functie en welke is zijn inhoud?

4.3.1 Functies en inhoud van informed consent

"In Nederland krijgt men wel de indruk dat de “informed congent” pas in
verband met de kwestie van de experimenten met mensen belangstelling heeft
gekregen. Door een bezinning op de regels voor de toelaatbaarheid van deze
experimenten, zou men als het ware zijn gaan terugkoppelen naar de "gewone"
behandelingssituatie.” 7 Voor de Amerikaanse situatie lijkt het een vaststaand
gegeven dat het informed consent-vereiste aanvaard werd voor experimentele
siteaties en dat dit later werd uitgestrekt tot de algemene arts-patient relatie,

Dat het experimentele karakter als context van het medisch handelen reden
was tot bezinning en het formuleren van regels tot een norm, maakt duidelijk
waarom informed consent de functies heeft die hij heeft. In de literatuur worden de
functies als volgt omschreven ¥:

1. Het dienen van de maatschappelijke wens tot respecteren van de zelfbeschikking
van het individu en zijn recht op het maken van keuzen die zijn eigen leven
betreffen;

2. Het bevorderen van actieve participatie van het individu door hem adequate
informatie te verschaffen, waardoor tevens de redelijkheid van de medisch{e)
{experimentele) handeling vergroot kan worden;

3. Het met waarborgen omgeven van het medisch (experimenteel) proces, door een
kritische houding van de aris {(-onderzocker) te bevorderen ten aanzien van de
(wetenschappelijke) waarde van het voorgestelde onderzoek en ten aanzien van de
door hem genomen maatregelen ter bescherming van het subject. Door een dergelij-
ke kritsche opstelling van de onderzoeckers kunnen negatieve reacties op een
medisch experiment vanuit de maatschappij verminderd worden;

4. Het bevorderen van de maatschappelijke betrokkenheid inzake wetenschappelijk

V7 Dupuis, H.M. en L.D. de Beaufort, Informed Consent. In: Handboek Gezondheids-
ethick, 1.D. de Beaufort, H.M. Dupuis (Red.), Van Gorcum, Assen/Maastricht, 1988, p.
219.

¥ Katz, Jay, Experimentation With Human Beings, Russell Sage Foundation, New
York, 1972, p. 522.

¥ Idem, p. 523. Zie ook R.M. Veawch, Drie theorieén over ’informed consent’:
filosofische grondsiagen en gevolgen daarvan voor het beleid. In: H. Smid (red.), Experi-
menten met mepsen. Feiten en meningen over het gebruik van proefpersonen in de
wetenschappen, Ankh-Hermes, Deventer 1982, p. 175-196.
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{medisch) onderzoek met mensen. ©

Beauchamp en Childress verwoorden de functie en inhoud van het informed consent
als volgt: "These consent measures have been designed to enable autonomous choice
by patients and subjecis, but they serve other functions as well, including the
protection of patients and subjects against harm and the encouragement of medical
professionals 1o act responsibly in their interactons with patients and subjects”. &
Van de bovengencemde functies van informed consent wordt in het algemeen in de
literatuur zangenomen dat het respect voor de autonomie of zelfbeschikking van de
patiént of het subject de primaire functie is. De plicht tot informeren van de arts en
de arts-onderzoeker is dan op deze functie gericht, in die zin dat de t& verstrekken
informatie recht moet doen aan deze functie.

Met in het achterhoofd dat (mede) de medisch experimentele context de
"voedingsbodem” vermde voor het ontstaan van het informed consent vereiste, kan
naar mijn mening verklaard worden waasrom de inhoud en de omvang van de
informatieplicht varieert al naar gelang de ernst van de interventies met de daaraan
verbonden risico’s van de medische (bedhandeling. Ook kan er dan naar mijn
mening verkiaard worden waarom -en dit wordt zowel door het gezondheidsrecht als
door de medisch ethiek onderschreven- er voor de zogenaamde "routine-matige”
medische ingrepen, toestemming verondersteld mag worden. Want, zou men ervan
uitgaan, zoals door sommige auteurs in het gezondheldsrecht wel verdedigd wordt
2, dat het informed consent beginsel gebaseerd is op de artikelen 10 en 11 GW en
dat "[...] de Grondwet wvoor uitzonderingen op het toestemmingsvereiste een
voorziening bij de wet vereist [...]" ¥, dan ontgaat mij de reden waarom voor de
venapunctie voor zlgemeen bloedonderzoek geern uitdrukkelijke toestemming nodig
is en voor diezelfde venapunctie voor esen HIV-test wel. De "schending” van de
lichamelijke integriteit (prik in de arm) is in beide gevallen even groot en daar doet
mijns inziens niets aan af wanneer er op de ene bloedbuis "routine” staat en op de
andere "HIV-test”. Ik ben dan ook van mening dat het verschil tussen uvitdrukkelijke
en verondersieide toestemming gezocht moet worden in de risico’s en in de aard

? In het kader van de professionele aansprzkelijkheid kan van het informed consent
(uiterazrd) ook misbruik gemaakt worden. Via de verkregen toestemining probeert de
onderzoeker dan zijn eigen aansprakelijkheid voor het onderzoek uit te sluiten. Met dank
aan prof. dr. E.L. Noach.

* Beauchamp, Tom L., James F. Childress, Principies of Biomedical Ethics, third
edition, Oxford University Press, New York, 1989, p. 74.

Z Zie bijvoorbeeld H.D.C. Roscam Abbing, het toestemmingsbeginsel en het onderzoek
op HIV-infecties, NIvG, 1987; 131, nr. 33, p. 1420-1422.

= Roscam Abbing, H.D.C., a.w., p. 1421.
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van die risico’s die er aan de medische ingreep verbonden zijn. * En dat deze
risico’s en gevolgen niet uvitsluitend in medisch-technische zin beoordeeld moeten
worden, maar ook in maatschappelijke zin (wazronder psychische belasting en
stigmatisering) zoals bijvoorbeeld voor de HIV-test geldt.

Naarmate de medische behandeling meer ingrijpend en meer dsicovol is,
wordt er aan de zorgplicht van de arts, dus ook zan zijn Informatieplicht, hogere
eisen gesteld. Voor pati€nten-hulpvragers die niet geinformeerd willen worden, die
hun arts van zijn plicht tot informeren willen ontslaan, betekent dit onder andere dat
ontslag van de infermatieplicht minder snel mogelijk zal zijn wanneer het onderzoek
waarveor toestemming gegeven moet worden de sfeer van de medisch experimentele
behandeling nadert. Immers bij deze grens speelt naast hetgeen de patiént wenselijk
acht tevens het mazatschappelijk aceeptabele een rol,

Om dit geheel meer inzichteliik te maken is het wellicht zinvol om te
onderscheiden in de diverse soorten relaties die zich in de context van de medische
hulpverlening kunnen voordoen. Zonder aanspraak te willen maken op volledigheid
lijkt mij dat te onderscheiden zijn:
~ de counseling relatie;

- de diagnostische relatie;

- de therapeutische relatie;

- de experimenteel-therapeutische relatie;

- de experimenteel-non-therapeutische relatie.

4.3.2 De counseling relatie

Onder “counseling’ wordt ook hier de generische counseling verstaan dus die
situatie waarin een persoon advies vraagt over zaken die erfelijke afwijkingen en
ziekten betreffen. Het is met name in deze relatie dat aan de informatieplicht van de
counselor-adviesgever zware eisen worden gesteld zonder dat er sprake is van een
medisch experimentele context. De commissie "Genetica” van de Gezondheidsraad
stelt in haar advies dat de adviesvrager-patiént uitvoerig ingelicht dient te worden
*{...] over aard en doel van het voorgenomen onderzoek in al zijn facetten, zoals
het feit dat het soms nodig is familicleden bij het onderzoek te betrekken, of
lichaamsmateriaal af te nemen en mogelijk te bewaren. Gok behoort de adviesgever
de adviesvrager te wijzen op de mogelijkheid dat de vitkomsten van het onderzoek
onverwacht of belastend kunnen zijn. De commissie vindt dat de adviesgever de
adviesvrager ook moet voorlichten over mogelijke maatschappelijke gevolgen van
erfelijkheidsonderzoek, zoals complicaties bij solliciteren of het afsluiten van

2 Zie ook C.J.J.M. Stolker, Aansprakelijkheid van de arts, in het bijzonder voor
mislukte sterilisaties, Kluwer, Deventer, 1988, p. 53-54.
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verzekeringen.” ® Opvallend aan de hier bedoelde informatieplicht is dat, bEjkens
het citaat van de commissie, ook gewezen moet worden op eventuele implicaties
voor het maatschappelijk leven van de hulp- of adviesvrager.

Ulitgaande van het conventionele risico-begrip dat betrekking heeft op de
gevolgen van de behandeling of het nzalaten ervan met betrekking tot de (lichame-
lilke) gezondheid van de patignt, betekent dit -en naar mijn mening terecht- een
vitbreiding. Debet hieraan is, zoals bekend, de onbehandelbaarheid van de (meeste)
genetisch bepaalde aandoeningen. Deze onbehandelbaarheid, gecombineerd met het
feit dat door middel van genetisch onderzoek voorspellingen kunnen worden gedaan
over te verwachten {onbehandelbare) aandoeningen en ziekten, maken duidelijk dat
met name in deze context de hulpvrager van bepaalde informatie betreffende
uitkomsten van het onderzoek verschoond wil blijven. Volgens dezelfde commissie
zal "[...] de wens om bepaalde informatie niet te ontvangen [zal] zich, als voor
erfelijkheidsonderzoek gekozen is, toespitsen op bijkomende bevindingen, de niet-
verwachte ontdekkingen.” 2
De grens die de commissie stelt aan het ontslag van de informatieplicht is dat bij het
verschoond willen blijven van bepaalde informatie het voor de adviesvrager-patiént
duidelijk moet zijn "[...J dat het niet willen weten in bepaalde gevallen betekent, dat
hij kennis afwijst die voor hemzelf van grote waarde kan zijn.” ¥ Wanneer de
adviesvrager dus bepaalde zaken niet wil weten, moet hij volgens de commissie in
feder geval wel weten welke de risico’s zijn van dit niet willen weten. Met betrek-
king tot deze risico’s heeft de adviesvrager dan in de ogen van de commissie een
plicht tot weten. Dit strookt overigens goed met de in de medische ethiek algemeen
aanvaarde opvatting betreffende personen die gevrijwaard willen blijven van
{bepazalde) informatie. 2

Men krijgt de indruk dat, gezien de mogelijk zwazrwegende negatieve
impilicaties van het erfelijkheidsonderzoek, (terecht) hoge eisen worden gesteld aan
de informatieplicht van de adviesgever-counselor. Het is dan voor mij moeilijk te
begrijpen waarom de commissie in een proces van advies vragen ruimte laat voor de
“therapeutische exceptie’: "Bjj erfelijkheidsadvisering kan het soms gaan om
informatic over de kans op een onbehandeibare aandoening, waarbij volledige
openheid een schaduw zou werpen over het leven van de adviesvrager en diens
gezin. In dit soort situaties wordt de adviesgever voor een dilemma geplaatst: het

* Advies Commissie Gezondheidsraad, Erfelijkheid: maatschappij en wetenschap, “s-
Gravenhage 20 december 1989, p. 96.

* Idem, p. 98-99.
27 Idem, p. 99.
# Zie onder andere Tom L. Beauchamp, James F. Childress, a.w., 1989, p- 314,
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niet volledig informeren belemmert een weloverwogen beshuitvorming, het volledig
informeren brengt schade toe. De commissie meent dat het recht op volledige
informatie zwaar heort te wegen en dat slechts in uitzonderlijke gevallen, wanneer
het belang van de informatie niet opweegt tegen de verwachte schade, een beroep
op de therapeutische exceptie gerechtvaardigd is.” * Informatie onthouden tijdens
een advies-aanvraag Hjkt mij een tegenspraak te zijn.

4.3.3 De diagnostische en therapeutische relatie

In de literatuur wordt in het algemeen geen duidelijk onderscheid gemaakt
tussen de inhoud van de informatieplicht tjdens de diagnostische fase en die van de
informatieplicht tijdens de therapeutische fase. Wijshoff-Vogelzang onderscheid:
overigens wel drie fasen waarin de informatieplicht bestaat, namelijik de informatie-
plicht bij aanvang van de behandeling, tijdens de behandeling en na behandeling. ¥
Een inhoudelijk verschil in het soort informatie gedurende de verschillende fasen
heb ik niet kunner vinden. Dekkers maakt eveneens een onderscheid in soorten
informatie, te weten informatie die vooraf gaat aan een rechtsgeldige toestemming
van de patiémt, informatie die rechtstreeks voortvleeit uit de wilsovereenstemming
tussen partijen die het medische contract aangaan en informatie die vereist is op
grond van het gebruik onder beroepsgenoten. ' Ook hier heb ik echter geen
inhoudelijk verschil kunnen ontdekken in het soort informatie.

Uit de 'checklist® van aandachispunten bij het verstrekken van informatie,
zoals deze is opgesteld door de Centrale (thans Naticnale) Raad veor de Volksge-
zondheid, blijkt dat ook de Raad geen onderscheid aanbrengt in diagnostische en
therapeutische fase. Volgens de Raad zal de informatie moeten omvatten:

-de diagnose en het daarvoor nodige onderzoek, de dazraan verbonden risico’s en de
alternatieve diagnose mogelijkheden;

- de keuzen in de wijzen van therapie, mede met het oog op de tijd, die daarmee
naar schatting gemoeld zal zijn;

- de voordelen van deze therapie en de alternatieve mogelijkheden;

- de eventuele risico’s die aan de therapie verbonden zijn;

- de consequenties van behandelen en niet behandelen;

- het inschakelen van anders hulpverleners bij het onderzoek of de behandeling en
waarom dit nodig is;

= Advies Commissie Gezondheidsraad, a.w., p. 97.

* Wijshoff-Vogelzang, R.L.M., Arts-Patiént, Enige juridische aspecten van hun relatie,
Kluwer, Deventer, 1984, p. 47-67.

* Dekkers, Fons, De patient en het recht op informatie, Samsom, Alphen zan den Rijn,
1980, p. 78-85.

107



- de werking {en de bijwerkingen!) van geneesmiddelen, alsmede de gevolgen van
gecombineerd gebruik van gensesmiddelen;

- de prognose omtrent het verioop (ook in de tijé gezien), de te verwachten pijn en
het ongemak en de eventuele beperkingen, die de patint zal moeten verwerken. *

Bii deze ’checkiist’ wordt door de Raad toegevoegd dat niet alle genoemde
punten in elk concreet geval van toepassing zijn. "Naarmate de diagnose en de
behandeling ingrijpender zijn, zal op meer punten informatie moeten worden
gegeven dan wanneer het een eenvoudige klacht betreft.” * Uit deze toevoeging
wordt de glijdende schaal duidelijk zichtbaar. Want hoe ingrijpender de medische
interventie, des te zwaarder de eisen zijn die gesteld worden aan de zorgplicht, i.c.
de informatieplicht van de arts. Mijns inziens moet hier, zoals eerder aangegeven
uit volgen dat, naarmate de informatieplicht zwaarder weegt dus naarmate de
medische interventie ingrijpender wordt waardoor men dichter de grens van het
maatschappelijk onacceptabele nadert, het ontslag van deze plicht tot informeren miet
te snel aangenomen kan worden.

4.3.4 Experimenteel-therapeutische en experimenieel-non-therapeutische
relatie

Met de expenmenteel-therapeutische en experimenteel-non-therapeutische
relaties wordt teruggekoppeld naar de corspronkelijke reden van het formuleren van
de informatieplicht van de arts in de zin van informed consent. Uit paragraaf 4.3.1
werd al min of meer duidelijk dat met name in deze relaties een zware zorgplicht op
de arts rust. Vergelijk in dit verband met name art. 4 Voorstel van Wet inzake
medische experimenten, waarin aan het informatie-vereiste en de toestemming
strikte eisen worden gesteld. * Het is dan ook begrijpelijk dat sommige auteurs
hun twijfel uvitspreken bij het niet willen weten van de patiént-proefpersocn in de
hier bedoelde relaties. De Beaufort stelt dat personen die helemaal niets willen
weten niet ingeschakeld dienen te worden bij groepsgeindiceerde en niet-therapeuti-
sche experimenten. Bij personen die niet tot in detail geinformeerd willen worden,

% Centrale Raad voor de Volksgezondheid, Verzamelde deeladviezen betreffende
onderwerpen op het terrein van het patiéntenrecht 1980-1982, deeladvies betreffende de
juridische relatie tussen arts en patiéant, het recht op informatie en het toestemmingsvereiste,
Rijswijk, augustus 1980, p. 39.

* Thidem.

* Voorstel van wet houdende regelen inzake medische experimenten, Bijl. Hand. II,
1991-1992, 22 588, nrs. 1-2, p. 3-4; MvT, Bijl. Hand. I, 1991-1992, 22 588, or. 3, p. -
10.
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wordt het wel of niet inschakelen bij deze experimenten afthankelijk gesteld van wat
zii wel of niet willen weten en hoe wezenlijk dit niet willen weten is voor de
beoordeling van het experiment. Bedoelde auteur lijkt een voorkeur te hebben om
ook deze groep van personen van experimenten uit te sluiten. ¥ Giesen verwoordt
ziin twijfel als velgt: "In the sphere of conventional and well established treatment,
the patient may, in general, waive his right to information. This applies also, within
limits, to the therapeutic experimentation which at least primarily serves the purpose
of curing and healing a particular patient.

On the other hand, the courts are likely to be reluctant in maost cases to accept 2
general waiver of fundamental information in regard to research reatment, and may
be of the copinion that a waiver covers treatment by generally approved methods
only, particularly if the waiver was not expressis verbis but per implicationem. In
the absence of explicit legal guidance, physicians (and other care providers) should
be circumspect about allowing or disallowing, encouraging or discouraging, a
patient’s use of waiver. [...]

Authorities agree that neither therapeutic "privilege” nor waiver apply in research
experiments. If the subject has insufficient understanding of the nature of experi-
ments a2nd the risks involved, a2 waiver of his right to information would in the last
analysis, amount t0 & waiver of the humen right to seif-determination, and this is
not legally admissible." * Giesen lijkt dan de grens van het ontslag van de plicht
tot informeren daar te leggen waar de experimenten beginnen.

4.3.5 Ontslag van de plicht tot informeren binnen de door de literatuur
aangegeven grenzen

Teleurstellend is dat uit het bovenstaande naar mijn mening slechis weinig
zaken duidelifk worden. Deze zijn ten eerste dat in de fase voorafgaand aszn
diagnostick en (eventuele) behandeling de hulpvrager-patiént verplicht is kennis te
nemen van de risico’s en consequenties die zijn niet willen weten tot gevolg kan
hebben. Het niet willen weten van de hulpvrager-patiént omvat dus nief de risico’s
en de gevolgen van daizelfde niet willen weten. Het moet, met andere woorden, cen
geinformeerd niet willen weten zijn. Een visie die overigens ook in de Amerikaanse
literatuur gevolgd wordt. Onder andere Feinberg zegt hierover: "In order to be
voluntary enough to be valid, a waiver of the right 1o be informed [...] must irself
be informed, uncoerced, and unimpaired.” ¥

* Beaufprt, Inez de, a.w., p. 106-107.
* Giesen, Dieter, a.w., p. 563-564 en p. 576.

3 Feinberg, Joel, Harm to Self. The moral limits to the Criminal Law, Oxford
University Press, New York, 1986, p. 310-311.
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Ten tweede wordt duidelijk dat in de experimentele fasen van medisch onderzoek en
behandeling eveneens een zekere plicht tot weten bestaat. Deze plicht bestaat met
name bij de non-therapeutische experimenten. Voor de overige experimentele
onderzoeken Lijkt het mij, op grond van de literatuur, niet mogelijk om een algeme-
ne plicht tot weten te formuleren. Wél komt het mij voor dat zodra aan het begrip -
het vermogen tot begrijpen- van de proefpersoon-patiént, met betrekking tot de
verhouding tussen het experimentele onderzoek en zijn niet willen weten, getwijfeld
kan worden, deze persoon, op grond van diezelfde literatuur, van onderzoek
uitgesloten dient te worden. En zelfs wanneer de persoon zich volledig bewust is
van de gevolgen en risico’s van zijn niet willen weten, dan nog lijkt het onder
omstandigheden en afhankelijk van het soort experiment verdedigbaar dat een
(minimale) plicht tot weten als voorwaarde wordt gesteld.

Wat eveneens uit de vorige paragraaf duidelijk wordt is dat er een groot
diffuus gebied overblijfi waarvan niet met zekerheid te zeggen is of en zo ja in
hoeverre de patiént-hulpvrager zijn arts van zijn informatieplicht kan ontslaan. In dit
diffuse gebied kan naar het mij voorkomt meer klaarheid gebracht worden door het
niet willen weten van de hulpvrager-patiént te concretiseren. Dit zal in het navol-
gende gebeuren.

4.4 Ontslag van de informatieplicht: concreet

Bjj het concretiseren van de problematiek rond het ontslag van de infor-

matieplicht kan in eerste instantie worden nagegaan of het ontwerp WGBO hierbij
uitkomst kan bieden.
Door het opnemen van art. 1653¢c BW: "Indien de patiént te kennen heeft gegeven
geen inlichtingen te willen ontvangen, blijft het verstrelken daarvan achterwege,
behoudens voor zover het belang dat de patiént daarbij heeft niet opweegt tegen het
nadeel dat daaruit voor hemzelf of anderen kan voortvloeien”, gaat de wetgever er
kennelijk vanuit dat voor het diffuse gebied, zoals bedoeld in par. 4.3.5, het niet
geinformeerd willen worden van de patiént in eerste instantie door de arts gehono-
reerd dient te worden binnen de door dat artikel aangegeven grenzen. Van deze
grenzen zegt de MvT het volgende: "Er zijn evenwel gevalien waarin het achterwe-
ge laten van het verstrekken van inlichtingen dermate grote risico’s voor de patiént
of voor anderen met zich mee brengt dat dit beginsel (dit is het respecteren van het
niet willen ontvangen van bepaalde inlichtingen, IR} niet zonder meer kan worden
gevolgd. Risico’s - zowel voor anderen als voor de pati®nt zelf - kunnen zich bij
voorbegld voordoen, indien de ziekte van de patiéat een nadelige invloed heeft op
zijn rijvaardigheid. In dergelijke gevallen dient een afweging te worden gemaak:
tussen enerzijds het belang dat de pati€nt erbij heeft, niet omtrent zijn ziekte te
worden gefnformeerd, en anderzijds het belang, door zodanige informatie dergelijke
risico’s te verminderen of te voorkomen.
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Andere gevailen zullen een dergelijke afweging niet vergen, omdat volstrekt
duidelijk is dat de patiént dient te worden ingelicht. Gedacht moet daarhij worden
2an het geval dat de hulpverlener de desbetreffende inlichtingen op grond van een
wettelifk voorschrift (Quarantainewet (Stb. 1960,335), Wet bestrijding infectie-
Ziekien en opsporing ziekteoorzaken (Stb. 1928,265)) aan derden moet verstrekicen.
Aangezien het verstrekken van zodanige inlichtingen zan derden voor de patiént
ingrijpende gevolgen kan hebben (afzondering), is het onvermijdelijk dat dan ook de
patiént wordt ingelicht. Soortgelijke sitnaties kunnen voorkomen in de bedrifsge-
zondheidszorg als het gaat om de geschiktheid van de werknemer voor het (blijven)
uitoefenen van een bepaalde functie.”

Aan de "vitleg® die de MvT bij art. 1653¢ BW geeft vallen enkele bijzonder-
heden op. Door de MvT wordt de indruk gewekt dat er in de toelichting twee
duidelifk van elkaar te onderscheiden situaties -en daarmee grenzen- worden
aangegeven. Geldt in het ene geval niet onverkort dat de hulpvrager-patiént een
plicht tot weten heeft (het voorbeeld van de rijvaardigheid) en dat in een dergelijke
situatie door de hulpverlener eerst een belangenafweging moet worden gemaakt, in
het andere geval (het voorbesld van een besmettelijke ziekte) heeft de patiént wel
een plicht tot weten, omdat "[...] het verstrekken van [...] inlichtingen aan derden
voor de patignt ingrijpende gevolgen kan hebben [...J". Wat de MvT met deze
voorbeeiden beoogt, behalve dat het ene voorbeeld wel bij wet geregeld is en het
andere nietf, wordt mij niet duidelifk en ik betwijfel het of het hier wel om twee
inhoudelijic verschillende situaties gaat. Immers zowel een ziekte die de rijvaardig-
heid kan beinvigeden als een ziekte die in het sociale verkeer besmettelijk is,
vereisen op grond van het algemeen belang e¢n ingrijpen, te weten de verkeersvei-
ligheid en de volksgezondheid. Het belang van de pati€nt bij een niet willen weten
en trouwens van iedere andere burger, is hieraan ondergeschikt,

Opmerkelijk aan het in de MvT gegeven voorbeeld betreffende de rijvaardig-
heid is dat,-naar mijn mening, hiermee wordt voorbij gegaan aan, onder andere, de
uitspraken van de Rb. ’s-Gravenhage waarin bepaald werd dat de hulpverlener-arts
op grond van de zorgvuldigheid welke in het maatschappelijk verkeer betaamt, niet
alleen ten aanzien van de patifnt een plicht tot waarschuwen heeft, maar in ieder
geval mede ten aanzien van de belangen van de medeweggebruikers van zijn patiént. *
Voor een belangenafweging zoals de MvT voorstelt Ljkt mjj dan geen ruimte te
bestaan. Daarblj komt dat men zich kan afvragen of deze afweging van belangen
zich wel verdrazgt met de Wegenverkeerswet, welke onder andere regelingen treft
omtrent de geestelijke en lichamelijke gesteldheid van de weggebruikers. Vergelifk
de arti. 172 en 18 WVW,

Gezien het voorafgaande komt het mij voor dat de toelichting zoals door de

*® MvT, p. 31.
¥ Rb *s-Gravenhage, 30 december 1971 en 16 november 1972, NJ 1973, 132.
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wetgever wordt gegeven bij art. 1653¢ BW niet kan helpen bij het verduidelijken
van de hier bedoelde problematick rond een hulpvrager-patiént die niet geinformeerd
wil worden. Reden Hjkt mij om over te stappen naar de door de literatuur aangege-
ven oplossing.

4.4.1 Overmacht in de zin van een conflict van plichten

In de literatuur wordt wel gesteld dat zodra het niet geinformeerd willen
worden van de hulpvrager-patiént inhoudt dat de hulpverlener-arts hierdoor in een
ernstig conflict van plichten terecht komt, de arts met een beroep op dit conflict van
plichten het niet willen weten van de patidnt nie? behoeft te honoreren.

Ter verduidelijking van dat gestelde geldt de volgende casus als voorbeeld
4 : Dr. X is behandelend internist van zijn collega’s Dr. Y en Dr. Z. Y en Z,
beiden 18 weken zwanger, bezoeken X in verband me! klachten van algehele
malaise. Dr. Y is als gynaecoloog en dzarmee eveneens als snijdend specialist
werkzaam in een academisch centrum; Dr. Z is algemeen chirurg, sinds S jaar
werkzaam in Zimbabwe en met verlof in Nedertand. Tijdens bloedafname bij Y laat
deze Dr. X weten dat hij alles mag ’inzetten’ wat hem maar te binnen schiet, onder
het voorbehoud dat eventuele slecht nieuws uitslagen niet meegedeeld zullen
worden. Dr. X stemt hierin toe.

Op het spreeckuur met Z wordt door haar aan Dr. X een gesloten enveloppe
aangereikt die onderzoeksuitslagen van haarzelf bevatten. De onderzoeken zijn via
haar ziekenhuis in Zimbabwe elders verricht. Zelf heeft Z de uitslagen nog miet
gezien, omdat zij eventueel siecht nieuws nu niet zou kunnen verdragen en hoopt
dat X hiervoor begrip kan opbrengen. Dr. X belooft haar de onderzoeksuitsiagen
goed te bestuderen en haar, indien dit nodig blijkt, emotioneel omzichtig te behan-
delen.

Uit het bloedonderzoek van Y blijkt dat zij seropositief is veor het HIV. Uit
bestudering van de onderzoeksresultaten van Z blijkt eveneens dat de patiénte
seropositief is voor het HIV.

Dr. X ziet zich dus geconfronteerd met twee patidnten, beiden gehuwd en 18

. weken zwanger en beiden HIV seropositief. Zowel hun respectievelijk ongeboren
Kinderen als echtgenoten lopen een refel besmettingsgevaar met een dodelijk
{onbehandelbaar) virus.

Hoewel de arts zich ervan bewust is dat hij beide patiénten beloofd heeft aan hen

“ Leenen, H.IJ., aw., 1588, p. 80 en 163,

“ Gekozen is voor een "peutraal” voorbeeld, dat wil zeggen voor 2en beroepsmatige
besmetiing van het HIV. Beide patiénten van Dr. X zijn snijdend specialist, waardoor een
beroepsmatige besmetting realistisch is, en waardoor gesteld kan worden dat Dr. X hiermee
in principe rekening moet houden.
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geen slecht nieuws mee te delen, besluit hij gezien zijn conflict van plichten zijn
belofte te verbreken, in de hoop dat beide vrouwen een abortus zullen overwegen en
dat zii bun echtgenoten over het besmettingsgevaar zullen inlichten. Hierop stellen
beide vrouwen Dr. X vervolgens aansprakeliik voor de materigle en immateridle
schade die zij ten gevolge van Dr. X’s mededeling ljden. Als rechtvaardigingsgrond
voor het verbreken van zijn belofte voert de arts datzelfde conflict van plichten aan
wazarin hij zich naar zijn mening op dat moment bevond.

Volgens Leenen is het inroepen van overmacht in geval van een ernstig
conflict van plichten, zoals in deze casus is weergegeven, een acceptabele gang van
zaken. “? De arts verkeert immers in 2en ernstig conflict van plichten en kan zich
dan met een beroep op deze overmachtsituatie (Leenen verwijst in dit verband naar
art. 40 WvS %) disculperen van de eerder gedane belofte het niet willen weten van
de patient te honoreren. Zou deze visie juist zijn dan ligt hier de oplossing voor het
eerder genoemde diffuse gebled van situaties waarin het niet direct duvidelijk is,
wanneer het niet willen weten van de patiént wel en wanneer dit nier door de arts
gehonoreerd dient te worden. Leenen zegt dit ook met zoveel weoorden: "In het
voorstel van wet op de behandelingsovereenkomst (1987) is in art. 1653c dit recht
{om niet te weten, IR) van de patiént opgencmen. De uitzondering in dit artikel
(behoudens voor zover, gelet op de aard van de inlichtingen, deze noodzakelijker-
wijze dienen te worden verstrekt) is niet alleen te ruim, maar ook overbodig, omdar
bij conflicr van plichren altijd een witzondering kan worden gemaakr (mijn curs.,
R). * :

Echter, ik betwijfel of deze visie wel juridisch juist en daarmee juridisch
houdbaar is. Deze twijfel heeft tweeérlei reden. De eerste reden betreft art. 40 WvS
welk artikel overmacht in strafrechrelifke zin regelt. De relatie tussen Dr. X en zija
patiénten is echter een civielrechtelifke relatic die in principe losstaat van het
strafrecht. Het strafrecht kan bij deze relatie pas betrokken worden wanneer Dr. X
zijn berpepsgeheim ten aanzien van zijn patifnten schendt. De reden dat het
strafrecht dan een zol kan gaan spelen is het feit dat het (medisch) beroepsgeheim in
het wetboek van strafrecht beschermd wordt {art. 272 WvS).

Wanneer, zoals in ons geval, Dr. X besluit zijn patinten tegen een eerders
gemazkte afsprazk en hun uvitdrukkelijke wil in foch te informeren, schendt Dr. X
zijn beroepsgeheim hiermee nfer. Immers, de overdracht van medische gegevens
blijven binnen de sirikie arts-patifnt relatic en worden nief 2an derden bekend

“ Leepen, HJJ., aw., 1988, p. 80 en p. 163. Zie ook het artikel van zifn hand,
Problemen rond het recht op informatie en het recht op geheim; over botsing van rechten,
TvGR, juli/zugustus 1986, p. 207-213.

# Leenen, H.ILL., aw., 1988, p. 80.

“ Idem, p. 163 noot 26.
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gemazaki. Het strafrecht blijft dan buiten de deur ¢n daarmee 00k ¢¢n beroep op
overmacht ex art. 40 WvS. Door de belofte ten aanzien van zijn patidnten niet na te
komen, kan van Dr. X wel gezegd worden dat hij wanprestatie (art. 6:74 BW)
plesgt. Ziin beroep op overmacht zal dan de overmacht in civielrechtelijke zin
moeten zijn (art. 6:75 BW). Hiermee kom ik dan bij de tweede reden van mijn
twijfel, namelijk het feit dat aan een beroep op overmacht ex art. 6:75 BW bepazlde
eisen zijn verbonden. Aan deze eisen moet eerst voldaan zijn, wil een dergelijk
beroep op overmacht een kans van slagen hebben. En het is nog maar de vraag of
Dr. X’s handelen aan deze vereisten voldoet. Vergelijk het volgende.

Overmacht is een rechtvaardigingsgrond. Is er van overmacht sprake, dan
behoeft de schuldenaar geen schade te vergoeden wanneer hij zijn verbintenis niet
nakomt. Overmacht strekt derhalve tot uitsluiting van de aansprakelijkheid. *
Vergelijk art. 6:75 BW dat stelt: "Een tekortkoming kan de schuldenaar niet worden
toegerekend, indien zij niet te wijten is aan zijn schuld, noch krachiens wet,
rechtshandeling of in het verkeer geldende opvattingen voor zijn rekening komt."
Voor een geslaagd beroep overmacht is dus nodig dat het niet nakomen van de
verbintenis, i.c. het niet nakomen van de belofte die Dr. X heeft gedaan, nier aan
zijn schuld te wijten is, noch voor zijn risico komt. Van schuld is sprake wanneer
de schuldenaar -Dr. X- de tekortkeming had behoren te vermijden, bijvoorbeeld
door naar andere mogelijkheden te zoeken. Van risico voor de schuldenaar is onder
andere sprake wanneer de verhindering ten tijde van het aangaan van de verbintenis
voorzienbaar voor de schuldenaar was en wanneer de verhindering betrelking heeft
op de schuldenaar persoonlijk betreffende omstandigheden. * Zo komt onwetend-
heid voor rekening van de schuldenaar, maar ook het hebben van bijzondere kennis
of ervaring waardoor aan een beroep op overmacht door de rechter strengere eisen
gesteld kunnen worden.

‘Wat betekent deze furidische en wettelijk vastgelegde doctrine van overmacht
nu in concreto voor Dr. X ?
Dat Dr. X zich in een conflict van plichten bevindt moge duidelijk zijn. Immers, hij
ziet zich geplaatst voor de keuze om wel of niet zijn belofte te breken, daarbij
wetend dat wanneer hij zijn belofte niet breekt zowel de echtgencten als de ongebo-
ren kinderen met het HIV besmet kunnen worden, Dr. X is ervan overtuigd dat dit
conflict van plichten hem noopt tot het niet nakomen van zijn verbintenis, dat wil
zeggen, het verbreken van zijn belofie om beide patidnten geen slecht nieuws mede
te delen. Vioor het succesvol slagen van zijn beroep op dit conflict van plichten is
het noodzakelijk dat de situatie, die aanleiding geeft tot het spreken over een

* Zie voor deze juridische figuur onder andere Asser-Hartkamp, Verbintenissenrecht 4,
I, or. 329 ev..

% T&C (Olthof) aant, 2 bij art. 75 boek 6 BW.
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conflict, buiten zijn schuld onstaan is. Met andere woorden, Dr. X mag niet aan het
ontstazn van die situatie hebben meegewerk:.

Strikt genomen betekent dit dat Dr. X in het geval van patiénte Z wel een
beroep op overmacht openstaat en in het geval van patidnte Y nier. Hij heeft immers
bii patiénte Y zelf de HIV-test aangevraagd en had derhaive rekening moeten
houden met de mogelijkheid van een positieve uvitslag. Voor wat patiénte Z beireft,
hier werd Dr. X onverwachr geconfronteerd met een positieve HIV-test. Buiten zijn
toedoen i3 hij in een situatie terecht gekomen waarin hij met “de rug tegen de muur
staat’. Op grond hiervan kan hij patiénte Z dus tegen haar wil informeren zonder
dat hij aansprakelijk gesteld kan worden voor het niet nakomen van zijn belofte en
voor de eventuele (imymateriéle schade die uit het verbreken van deze belofte voor
Z voertvloeit. :

Maar hoe onverwacht is onverwacht? Niet alleen is het verrassingselement
noodzakelijk voor een beroep op overmacht, tevens geldt dat deze 'verrassing’ ook
niet te voorzien moet zijn geweest. Voor Dr. X en naar miin mening voor medici in
het algemeen, geldt dat vit hoofde van bijzondere kennis of ervaring aan deze
voorzienbazarheid door de rechter hogere eisen gesteld zullen worden. Dus wanneer
blijkt dat Dr. X in alle redelijkheid, uit hoofde van zijn beroep, rekening had
moeten houden met de kans dat een algemeen chirurg die reeds 5 jaar in Zimbabwe
praktiseert mogelifk met het HIV besmet zou kunnen zijn, dan kan dit behoren te
weten, naar mijn mening, een grond opleveren tot het falen van een beroep op
overmacht door Dr. X,

Uit het bovenstaande wordt duidelijk dat recht en doctrine strikie regels
verbinden aan het beroep op overmacht. De “oplossing’ die Leenen voor conflict-
situaties voorstelt lijkt mij dan ook juridisch onjuist. Naar mijn mening lopen hier
nzmelijk enkele zaken door elkaar, Hierboven is al opgemerkt dat het inroepen van
art. 40 WvS in de contex van het tockomstig art. 1653¢ WGBQO vreemd aandeet.
Het betreft hier immers, zoals reeds gezegd is, de relatie tussen arts en patiént,
waarbi] diezelfde patiént door zijn niet willen weten de arts in een conflict van
plichten brengt. Besluit de arts de patiént tegen zijn wil foch te informeren dan blijft
de informatie binnen de hierbedoeide relatie, waarmee gezegd wordt dat het
beroepsgeheim intact bljft, dus niet geschonden wordt. Pas nadar dit geheim
geschonden wordt (art. 272 WvS) kan naar ik meen art. 40 Wv§ eventueel een rol
gazn spelen. Zolang de (ongewilde) informatieverstrekking binnen de strikte arts-
patiént relatie blijft, komt het mij voor dat wij aangewezen zijn op datgene wat het
civiele recht stelt bij het niet-nakomen van een verbintenis met de daarbij behorende
regelingen betreffende de overmacht.

Met name de vereisien “buiten zijn schuld” en "voorzienbaarheid” liiken mij
uiterst moeilifk te combineren met (vooral) medisch diagnostisch handelen, Elke
test, foto en wat dies meer zij wordt door de medicus (of namens hem) aange-
vraagd. Hij werkt niet alleen mee aan het verkrijgen van de resultaten, hij is er
mede “de corzaak van’ dat er resultaten komen. Daarbij komt dat veel routinematig
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medisch diagnostisch onderzoek computer gestuurd is waardoor de kans groot is dat
de arts meer informatie kan krijgen dan waarom hij strikt genomen gevraagd heeft.
Afwiikende uitslagen worden zonder tussenkomst van de aris herhaald ter controle
en bevestiging en voorzien van herkenbare ickens, zodat op de pathologie de
azandacht gevestigd wordt. Een medische diagnostiek "buiten zijn schuld ontstaan™
lijkt mij derhalve zeer problematisch, zo niet {in het merendeel van de gevallen)
onmogelifk. Hierbij moet ook niet uit het oog worden verioren dat de arts conform
art. 6:76 BW aansprakeliik is voor de gedragingen van hulppersonen van wie hij
gebruik maake, zoals bijvoorbeeld laboratoriumpersoneel voor diagnostiek. Art. 6:76
BW bepaalt het volgende: "Maakt de schuldenaar bij de uitvoering van een verbinte-
nis gebruik van de hulp van andere personen, dan is hij voor hun gedragingen op
gelijke wijze als voor eigen gedragingen aansprakelijk.”

Vervolgens dan de "voorzienbaarheid”. De hierboven geschetste gang van
zaken is, bij mijn weten, zeker voor de grote medische centra de normale gang van
zaken. De medicus weet dit of behoort dit te weten. Het is voor hem te voorzien dat
bi een routinematige bewerking van lichaamsmateriaal niet alleen die uitsiagen
geproduceerd worden die hij aangevraagd heeft, masr ook vele andere. Tevens weet
hi] dat wanneer er pathologie bljjkt uit die andere, niet aangevraagde testen, hij van
deze resultaten (meestal) op de hoogte zal worden gesteld. Doordat de eis van het
afwezig ziin van de voorzienbaarheid aan het bercep op overmacht gesteld wordt,
komt het mij derhalve voor dat een dergelijk beroep, door de medicus ingesteld,
niet snel door de rechter gehonoreerd zal worden.

Voor de medici kan dit mijns inziens 1ot onaanvaardbare situaties leiden.
Daamnazst mag men niet uit het oog verliezen dat ook bepaalde genetische onderzoe-
ken routinematig worden uitgevoerd. Bij vruchiwateronderzoek, bijvoorbeeld, wordt
niet slechts €én (aangevraagde} uitslag geproduceerd maar meerdere. Ook hier geldt
weer dat de medisch hulpverlener, waartoe ook de genetische counselor gerekend
moet worden, weet en dus voorziet of moet voorzien, dat hem uitslagen onder ogen
kunnen komen die hem in een situatie van een conflict van plichten kunnen brengen.

Op grond van het bovenstzande kom ik tot de conclusie dat het wettelijk
vastleggen van het niet willen weten van hulpvragers-patiénien, conform art. 1653¢
WGBO 1ot onrechtvaardige en daarmee onacceptabele consequenties kan leiden voor
de hulpverlener-arts. Hem wordt immers, gezien de civielrechtelijke doctrine van
het begrip overmacht, nauwelijks ruimte tot disculperen gelaten. Deze onrechtvaar-
digheid klemt temeer daar het voorgestelde rechi op niet weten zoals art. 1653¢
WGBO bedoelt, een rechtsregel van dwingende aard is. Zoals in Hoofdstuk I is
uitgelegd mogen partijen in hun overeenkomst niet ten nadele van, ic. de patiént,
afwijken van dwingendrechtelijke regels. De arts kan, met andere woorden, zijn
zansprakelijkheid niet vitsluiten of beperken. Voor de medicus kan dit mijns inziens
dan betekenen dat hij in bepaalde situaties "met handen en voeten" aan het niet
willen weten van zijn patiént gebonden is omdat hij bij het aangaan van het medisch
contract met zijn patiént, gelet op het dwingende karakter van deze regelgeving,
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gesn beleidsruimie heeft. De enige optie die hem dan rest is om het verzoek van de
patiént om niet geinformeerd te worden, nier te honoreren.

4.4.2 Het cre€ren van een schijn-veiligheid

Afgezien van de hierboven geschetste problemen die het ontslag van de
informatieplicht voor de arts kunnen opleveren, kan men zich afvragen in hoeverre
een dergelijk conislag in de praktijk realiseerbaar is. Vergelijk het volgende, niet-
ongewoon, specialistische voerbeeld.

A meldt zich bij zijn huisarts, omdat hij sinds enkele weken last heeft van
een opgezette halsklier. Daarnaast kiaagt hij over heftig nachtzweten en heeft
opgemerkt dat hij de laatste tijd nogal wat kilo’s lichaamsgewicht is kwijtgeraakt.
Op verdenking van een hematologische maligniteit wordt A door zijn huisarts naar
de specialist gestuurd. Door deze specialist wordt van A de anamnese afgenomen en
lichamelijk onderzoek verricht. Naast algeheel bloed- en urine-onderzoek wordt van
de halsklier een cytologische punctie verricht om andere niet-hematologische
maligniteiten uit te sluiten. De cytologische punctie laat een sterke verdenking van
een hooggradiz Non-Hodgkin lymfoom (NEL) zien. Voor A wordt een afspraak
gemazki om de haisklier chirurgisch te laten verwijderen voor pathologisch-anato-
misch (PA) onderzoek. (Diagnose van een NHL mag alleen op grond van PA-
onderzoek.) De PA-uitslag luidt: Maligne grooteellig, immunoblastair lymfoom.
Voor A staat nu de diagnose vast en kan, indien hij dat wil, met de behandeling
gestart worden. Gezien zijn diagnose, leeftijd en andere voorwaarden komt A in
zanmerking voor de zogenaamde HOVON 3 behandeling (High-dose chemo-
radiotherapy and autologous bone marrow transplantation in patiénts with intermedi-
ate- and high grade malignant Non-Hodgkin’s lymphoma (NHL)). ¥
Bij azanvang van de behandeling moeten bij A de voigende onderzocken gebeuren
waarvan een enkele alleen op indicatie {¢.i.): anamnese en lichamelijk onderzoek,
hematclogie, biochemie, urine-onderzoek, X-thorax, CT-thorax, ECG, X-sinus
(0.1.), lymfografie (0.1.), botscan (0.i.), lever/milt scintigrafie (o.1.), consult KNG-
arts, lymfklierbiopt, beenmergpunctie + biopt, perifeer bloed uvitsirijk, leverbiopt
{0.1.), Hquorpunctie (0.i.), biopt van eventuele extranodale localisaties. De behande-
ling bestaat wit 3 CHOP-kuren (chemotherapie, waarvan sommige intraveneus
toegediend worden); één CHOP kuur duurt 5 dagen. Afhankelijk van de resultaten
kan A in aanmerking komen voor een autologe beenmergtransplantatie. Véér
mansplangatie; consult tandarts, X-OPG, R.T. localisatie + C.T.scan thorax en
bloedaframe voor onder andere hepatitis B screening, anti CMV en ant EBV.
Afname van het beenmerg gebeurt onder algehele narcose door middel van multipe-
ie puncties uit het bekken. Na de beenmergafname volgt binnen één week de vierde

47 Met dank aan X. van Lom en Prof. Dr. B. Lowenberg, afd. Hematologie, Akade-
misch Zickenhuis Rotterdam Dijkzigt.
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CHOP kuur. Daama wordt het beenmerg door middel van een intravensuse
transfusie teruggegeven. Verschijnselen bij de hierboven weergegeven behandeling
kunnen voor de patient zijn: haarvitval, misselijkhieid, braken, koorts en ernstige
pancytopenie waarvoor bloedtransfusies noodzakelijk zijn.

Stel vervolgens dat A bij het eerste bezoek aan zijn specialist deze laat weten
dat hij wef behandeld wil worden maar niet wil weten wat hem mankeert, omdat hij
bang is voor een emstige ziekte. Zou de arts met dit verzoek accoord gaan dan
creért hij naar mijn mening een schijn-veiligheid voor A. Kan deze schijn-veiligheid
nog in stand blijven bij de eerste onderzoeken, bij de meer invasieve onderzocken
zoals de diverse bioptién wordt dit steeds moeilijker. Onmogeliik wordt dit wanneer
er inet de chemokuren gestari wordt en tot transplantatie wordt overgegzan. Naar
mijn mening hoeft niemand A ze zeggen wat hij mankeert; hij merkt het vanzelf.
Met name het feit dat de patint uit gngsr liever niets wil weten en het gegeven of
de verwachting dat de patiént er, door zijn ziekte, zelf wel achter zal komen wat
hem mankeerz, is voor mij de reden dat de aris in dergelijke situaties het niet willen
weten van zijn pati#nt niet kan en mag accepteren. A’s arts dient naar mijn mening
dan 0ok vooraf kenbaar te maken dat hij niet op A’s verzoek karn ingaan.

4.4.3 Enkele formeel juridische consequenties van het niet willen weten
voor de patiént

Reeds enkele malen eerder is naar voren gebracht dat in de lteratuur de eis
gesteld wordt dat de beslissing van de patiént-hulpvrager om niet geinformeerd te
willen worden zeif gebaseerd moet zijn op adequate informatie. De patint-hulpvra-
ger moet weten welke de eventuele gevolgen kunnen zijn van het ontslaan van de
informatieplicht van de arts-hulpverlener. Aan de reden van deze eis ligt (mede) de
eigen verantwoordelijkheid van de patiént ten grondslag en daarmee de eigen
aangprakelijkheid van het niet willen weten. Immers, niet geinformeerd willen zijn,
betekent nier niet verantwoordelijk en niet aansprakeliik zijn. Vergelijk bijvoorbeeld
in dit kader de juridische leerstukken van eigen schuld en medeschuid.

Voor wat de gevolgen van het niet geinformeerd willen worden in de
hulpvrager- hulpverlener relatie betreft, kan bijvoorbeeld gedacht werden aan het
zichzelf ontnemen van de klachtgrond wanneer achteraf blijkt dat men niet tevreden
is met een bepeaalde gang van zaken. Hiermee bedoel ik dat, indien een patiént de
behandeling en therapiekeuze aan zijn arts overlaat omdat hijzelf lever geen
informatie hierover heeft, hij later niet bij de (tuchtjrechter kan Kagen dat hij geen
toesternming op grond van een gebrekkige informatie heeft gegeven. Is de behande-
Iing en therapickeuze legis artis uitgevoerd dan lijkt het mij dat er in dit voorbeeld
geen grond tot kiagen kan zijn. Voorwaarde is dus wel dat de medische interventie
en behandeling volgens de regelen der kunst is uitgevoerd. Net zo min als het geven
van eestemming, betekent het niet geinformeerd willen worden nier dat de medisch
hulpverlener carte blanche Xrijgt. De medisch hulpverlener bliift verantwoordelijk
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voor zijn eigen handelen, #

4.5 Grenzen aan het ontslag van de informatieplicht

Ontslag van de informatieplicht is niet ’zomaar’ gelijk te stellen met het
afstand doen van het recht op informatie. Xan ik van mijn recht op terugbetaling
van een door mij vitgeleende som geld afstand doen wanneer dat mij uvitkomt, met
mijn Techt op informatie komt mij die vrijheid niet zonder meer toe. Dit -het is al
gezegd- omdat het recht op informatie geformuleerd en ingevuld is als een plicht tot
mformeren van de wederpartij. Deze plicht en zijn correlerend recht behoren niet
uitsluitend de partijen toe, maar maken deel uit van een groter geheel. Dit groter
geheel is in eerste instantie het beroepsethos van de medische stand dat voor wat
betreft de kwaliteit, geregeld en met waarborgen omgeven wordt door het juridische
kader van de Medische Tuchtwet. Op haar beurt maakt de MTW wesr deel uit van
het maatschappelijk verkeer waar normen zoals betamelijlkheid’, ’redelijkheid’ en
"billijkheid” gelden. Het zijn deze normen die (mede) verantwoordelijk zijn voor het
formuleren van de informatieplicht van de medisch hulpverlener en het zijn naar
mijn mening dan cok deze normen die (mede) de grenzen stellen aan het ongslaan
van de medisch hulpverlener uit zijn plicht tot informeren.

De grens die de maatschappeliike normen bij monde van de gewone rechter
siellen, betreffen de criteria “gevaar voor zichzell” en "gevaar voor derden’. Bestaat
er esn regle kans op verwezenlijking van egn dergelijk gevaar dan heeft de betrok-
kene een plicht tot weten. Bij gevaar voor derden moet men dan in eerste instantie
denken aan het algemeen belang, zoals bijvoorbeeld de veiligheid van weg-, vlieg-
en treinverkeer. Lijdt de betrokkene aan een aandoening waarbij vermindering of
uitval van reactievermogens zich kunnen veordoen of wordt dit vermogen dcor
medicijngebruik aangetast, dan heeft de betrokkene, evenals dit voor sociaal
infectieuze ziekten geldt, een plicht tot weten.

Deze plicht tot weten met betrekiing tot het gevaar voor derden dient dan
naar mijn mening minimaal tweegrlel doel. Ten eerste wordt door deze plicht aan
betrokkene op te leggen, een beroep gedaan op zijn eigen verantwoordelijkheid.
Door te moeten weten, wordt van hem verlangd dat hij op grond van die weten-
schap rekening houdt met de belangen van derden. Ten tweede, en dit lijkt mij voor
het recht het belangrijkst, kan de betrokkene, indien hij ondanks zijn kennis geen of
onvoldoende rekeming houdt met de belangen van derden, door deze derden
aansprakelijk gesteld worden wanneer zij schade hebben geleden.

Zou men in de context van (potentieel) gevaar voor derden een niet willen weten
van de betrokkene honoreren dan impliceert dit mijns inziens dat wanneer het
gevaar zich daadwerkeliik heeft voltrokken en een ander heeft hierdoor schade

“# Vergelijk onder andere Dieter Giesen, a.w., p. 339.
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ondervonden, deze laatste zijn schade nmier op de vercorzaker kan verhalen, omdat
deze niet wist noch hoefde te weten dat hij schade kon vercorzaken. Immers, zijn
claim om niet te (hoeven) weten is eerder gehonoreerd. Vergelifk in dit verband
bijvoorbeeld de uitspraken van de Rb. ’s-Gravenhage, 30 december 1571 en 16
november 1972, NJ 1973, 132, waarbi] de rechtbank ocordeelde dat de autobe-
stuurder niet aansprakelifk gehouden kon worden voor de door hem veroorzaskte
schade, omdat hij niet kon weten dat de medicijnen die hij gebruikte zijn rijvaar-
digheid beinvioedden. (Zijn behandelend arts had nagelaten hem hierop te wijzen.)

Analoog lijkt mij deze redenering ook van toepassing te kunnen zijn op
sociaal infectieuze (gevaarlijke) ziekien, zoals sommige sexueel overdraagbare
aandoeningen wazronder het HIV. * Hoewel bij mijn weten zich in ons land (nog)
geen schade-claims met betrekiing tot sexueel overdraagbare aandoeningen hebben
voorgedaan, komt het mij voor dat dan ook hier kan gelden dat een persoon die niet
weet dat hii infectieus is in principe geen verhaal kan bieden wanneer een derde
hem in rechte aanspreckt op grond van de door hem geleden gezondheidsschade. *
Juridisch zou dit de merkwaardige situatic opleveren dat personen de mogelijkheid
geboden wordt om zich, door middel van het verlenen van ontslag van een informa-
tieplicht, te disculperen van hun aansprakelijkheid. ' In hoofdstuk V wordt dan
ook betoogd dat voor een dergelijke disculpatiegrond in ons huidige recht geen
plaats is. .

Het criterium "gevaar voor zichzelf” kan op grond van de literatuur ingevuld
worden zls het onacceptabel achten van een algeheel ontslag van de informatieplicht. %
De betrokkene dient minimaal te weten welke de risico’s zijn die dit ontslag met
zich mee kunnen brengen. Een plicht tot weten bestaat eveneens wanneer de
persoon in kwestie wil meewerken aan een medisch (non-therapeutisch) experiment.
Ook hier bepalen (mede} de maatschappelijke normen wat toelaatbaar is dus, met
andere woorden, waar de grens van het ontslag ligt.

Een andere invulling voor het criterium ’gevaar voor zichzelf® kan mijns
inziens ook gevonden worden in de ziekte, c.g. aandoening waaraan de patiént Lijdt.
Vergelijk par. 4.4.2. Zoals daar is gesteld, Iijkt het mij moeilijk te verdedigen dat
de arts in casu het ontslag van zijn informatieplicht kan accepteren, wanneer hij

# Zie voor deze problematiek Thierry Vansweevelt, Aids en Recht; een aansprake-
lijkheids- en verzekeringsrechtelijke studie, 1989 Maklu Uitgevers, Antwerpen-Apeldoorn,
ced.Samsom Brussel, 1985,

% Tk laat hier buiten beschouwing, het feit dat de persoon wellicht had moeten kunnen
wetent dat hij besmettelijk was, bijvoorbeeld omdat hij/zij tot een risico-groep behoort.

! Tenzij wederom de persoon beter had moeten weten.
* Zie bijv. Giesen, Dieter, a.w., p. 563-564 en p. 576.
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weet dat hi} voor zijn patiént in dat geval slechts een schijn-veiligheid creért. Ik
denk dan ook dat in gevallen zoals hier bedoeld, de arts aan ziin patint most
duideliik maken dat hij een niet willen weten niet honoreren kan.

In het verlengde hiervan ligt dan een groot probleem dat de gehele somati-
sche gezondheidszorg kan omvatien. Want, patiénten die uit angst liever niets willen
weten maar wél behandeld willen worden, kunnen 2an de messt invasieve diagnos-
tiek en therapie onderworpen worden en zowel diagnostiek als therapie kunnen op
zichzelf weer medische specialismen zijn. Vergelijk het voorbeeid uit par. 4.4.2.
Dit betekent dat het zich vervoegen bl deze specialismen kan inhouden dat de
patiént op die wijze (legen ziin wens) geinformeerd wordt over daigene wat hem
mankeert. Dit fenomeen betreft niet alleen de klinische maar ook de poliklinische
setting. Men kan hierbij denken aan het feit dat zowel poliklinieken als ziekenhuis-
afdelingen de naam kunnen dragen van de medische specialismen die daar beoefend
worden. Ditzelfde betreft ook de bekendheid die bepaalde ziekenhuizen bij de
{regionale) bevolking genieten, zoals bijvoorbeeld de "kankerklinieken” Daniél den
Hoed te Retterdam en Antonie van Leeuwenhoek te Amsterdam.

Nog een andere invulling van het criterium ’gevaar voor zichzelf” lijkt mij
het beeld te zijn dat bij de patiént zelf leeft over zijn ziekte. Stel, een 53-jarige
vrouw klaagt bij haar huisarts over ernstige moeheid en lusteloosheid. Omdat alies
haar teveel is, wil ze ook eigenlijk niet weten wat haar mankeert, "als er maar lets
aan gedaan wordt", Haar huisarts heeft hier begrip voor en houdt vanaf dat moment
alle gedachten voor zich. Na zijn onderzoek schrijft hij een verwijsbrief voor een
specialist in de Danigl den Hoed Kliniek. Thuisgekomen wordt het de vrouw
duidelijk dat z1j naar "De Dani€l" moet en concludeert daaruit -ten onrechte- dat zjj
aan kanker lijdt. Een geestelijke depressie blijft niet wit. Ten einde raad zoekt haar
echtgenoot contact op met de huisarts. Deze besluit, ondanks het niet willen weten
van zijn patiénte, haar toch e informeren en zedoende het waanbeeld van kanker bij
haar weg te nemen. De reden van zijn verwijzing was een verdenking op een
rheumatoide aandoening en geen maligniteit waaraan zijn patiénte dacht. In hoofd-
stuk I, par. 3.6, is reeds opgemerkt en uitgelegd dat de arts ter voorkoming van
{meer} schade de patiéat tegen haar kan informeren ("therapeutische inflictie’).

4.6 Het "therapeutisch privilege" als juridische erkenning van het recht op
niet weten

In paragraaf 4.2.4 werd reeds opgemerkt dat de rechter bepaald heeft dat de
arts zijn informatieverplichting "vanzelfsprekend genuanceerd” moet toepassen. *
Hiermee bedoelt de rechter dat de arts rekening moet houden met de geestelijke
gesteldheid van de patiént. Is deze gesteldheid dermate labiel dan behoort de arts

% Rb Roermond 23 april 1670, NJ 1970, 378.
121



zijn patiéat bl het informeren met omzichtigheid te behandelen. Woorden van
eenzelfde strelddng zijn ook te vinden in enkele Amerikaanse rechterlijke uitspra-
ken. ** (Vergelijk hoofdstuk I, par. 3.1.1) Mijns inziens moet uit de rechterlijke
formulering volgen dat wanneer de arts, ondanks de geestelijke labiliteit van ziin
patidnt deze rock informeert, hij daarmee zijn zorgplicht ten aanzien van zijn patiént
verontachtzaamt. Hierdoor kan hij, bij het ontbreken van een rechtvaardigingsgrond,
wanprestatie plegen of onrechtmatig handelen.

Nu wil het geval dat de medische zorgplicht bij monde van de gewone

rechter geformuleerd tot een juridisch erkende regel van ongeschreven recht wordt,
waardoor de aan de ene partij opgelegde juridische plich: een juridisch afdwingbaar
recht genereert voor de wederpartij. Met andere woorden, op grond van de door de
rechter opgelegde zorgplicht aan de medisch hulpverlener kan de patiént dus niet
alleen een recht op informatie claimen, maar ook een recht om niet geinformeerd te
worden wanneer de informatie hem psychisch kan schaden.
De consequentie van de rechterlijke formulering van de plicht toi onthouden van
informeren bij psychische labiliteit, is dat de term "therapeutisch privilege" niet op
zijn plaats is, althans niet in de heersende betekenis, waarin het als sen privilege
gezien wordt dat aan de arts toebehoort. Naar mijn mening is het "therapeutisch
privilege”, zoals geformuleerd door de gewone rechter, een juridisch rech: dat de
pariént toebehoort en welk recht niet uitsluitend betrekking heeft op de therapeuti-
sche fase zoals de medisch tuchtrechter dit zag, maar op het gehele gebied waarvoor
de informatieplicht van de arts geldt. Hier valt dan ook het mededelen van de
diagnose onder. Mijns inziens geldt dan dat wanneer de patignt de arts te kennen
geeft (nog) niet opgewassen te zijn tegen psychisch belastende informatie de arts dit
in principe {mede) op grond van de jurisprudentie moet respecteren.

4.7 Samenvatting en conclusie

In dit hoofdstuk is duidelijk geworden dat hulpvragers-patiSnten niet een
algehele beschilddngsmacht hebben over hun recht op informatie in die zin dat zij er
naar believen wel of geen gebruik van kunnen maken. Omdat dit informaticrecht
voortvioelt uit een, zowel in binnen- als buitenland door de rechter geformuleerde
zorgplicht van de medisch hulpverlener, zal bij het (ten dele) niet gebruik willen
maken van dit recht door de patidnt, rekening gehouden moeten worden met de
normen waarbinnen deze zorgplicht en daarmee de informatieplicht, geformuleerd
is. Ide normen van de zorgplicht zijn maatschappelijk bepaald en zijn gevangen in
de formulering: " strijd met [...] hetgeen volgens ongeschreven recht in het
maatschappelijk verkeer betaamt” (art. 6:162 1id 2 BW). Worden deze normen niet
in acht genomen dan kan er sprake zijn van onrechtmatig handelen (art. 6:162 BW).

% Ontleend aan Ruth R. Faden znd Tom L. Beauchamp, a.w., p. 126 en p. 126 noot
39.
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Het recht op de informationele privacy ¥ dat via de rechterlijke formulering
van het “"therapeutisch privilege” -vergelijk het bovenstaande- veortvioeit uit de
zorgplicht van de arts is uiteraard niet absoluut. De maatschappelijke normen gelden
niet allesn de werkers in de gezondheldszorg, maar ieder Hd van de maatschappij
dus ook de hulpvragers-patiénten die niet geinformeerd willen worden. Zoals eerder
gezegd heeft de wetgever bepaalde regelingen getreffen wzardoor de patiént een
plicht tot weten keijgt opgelegd.

Voor het overgrote deel van het gebied waar de wetgever niels geregeld

heeft, wordt het aan de medisch hulpverlener overgelaten om een afweging van
belangen te maken wanneer het niet willen weten van de patiént strijdt of strijd kan
opleveren met belangen van derden. De “oplossing’ die de literatuur voor dit
probleemgebied aandraagt, via de figuur overmacht in de zin van een conflict van
plichten, blijkt In mijn visie geen oplossing te zijn, omdat naar mijn mening in
diezelfde literatuur geen rekening wordt gehouden met het feit dat in het kader van
het ontsiag van de plicht tot informeren het beroepsgeheim niet geschonden behoeft
= worden. Daarnaast worden eveneens met de regulatieve voorwaarden, die gelden
in de doctrine van de rechtsfiguur van de overmacht, geen rekening gehouden. Telt
men hier nog bij op dat het ongeschreven recht op de informationele privacy door
het ontwerp WGBO in een strakke en dwingend rechtelijke regel dreigt te¢ worden
vastgelegd dan kan dit naar mijn mening tot onaanvaardbare en onrechtvaardige
simaties voor de medisch hulpverlener leiden. Hij of zij wordt immers {bijna) geen
ruimte tot disculperen gelaten.
Het komt mij dan ook voor dat, indien het toekomstig artikel 1653¢ WGBO 1n zijn
huidige formulering tot wet verheven wordt, dit een "onrechtvaardig” recht kan
opleveren. Deze onrechtvaardigheid vindt, zcals reeds opgemerkt is, zijn grond in
het nier of nauwelijjks zanwezig zijn van een disculpatie mogelijkheid van de
medisch hulpverlener bij een vraagstuk dat in de medische ethiek nog duidelitk moet
vitkristaliseren. Daarbij komt dat, met name voor de somatisch zicken, het niet op
voorhand uit te sluiten is dat dit recht een schijn-veiligheid kan blijken te zijn,

Ik zou dan ock willen voorstellen dat art. 1653¢ WGBO in zijn huidige vorm
moet worden geschrapt. Pas nadat nauwkeurig onderzocht is welke juridische wegen
voor de arts openstaan om uit de in dit hoofdstuk bedoelde conflict situaties te
komen, kan eventueel aan een juridische regeling worden gedacht. Hierbij maak ik
dan het voorbehoud dat ontslag van de informatie verplichting alleen wordt toegela-
ten bij predictief medisch onderzoek. Dit, om het eventueel opwekken van schijn-
veiligheden en de daaruit voortvloeciende immateriéle schade bl patinten te
voorkomen.

% Term is ontieend 2an G.M.W.R. de Wert, M.AM. de Wachter, Mag ik Uw
genenplaatje?, Ambo, Baarn, 1990, p. 117 e.v..
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V: HET RECHT OP NIET WETEN EN ZIJN GRENZEN

Samenvarring van dir hoofdstuk

In dir hoofdstuk word:r het recht op niet weten dar tot nu toe als een "liberty” is
uirgelegd, geplaarst in her juridische kader van de zorgplicht. Deze zorgplicht is via
her leerstuk van de onrechimarige daad (art. 6:162 BW) door de rechier aan alle
burgers opgelegd en verlangt van hen dat zij met elkaqgrs belangen rekening houden.
Aan de hand van dit juridische kader word: aangetoond dar het recht op nier weten
meer is dan een "liberty” en dar het uitsluitend uirgelegd kan en moet worden als
een negatief claimrecht. Gezien de complexe problemariek rond her recht op niet
weren kan geen algemene vuistregel ter oplossing van deze problematiek gegeven
worden. Afgezien daarvan wordr uir juridisch oogpunt een dergelijke regel omge-
wenst geacht gezien de starkeid die zo een regel met zich mee kan brengen. Wel
wordr geconcludeerd dar het recht op niet weten van een (ongeboren) kind ten
aanzien van zijn toekomsrige ouders in principe absoluur (dus niet prima facie) e
noemen is zodra zijn (zwaarwegend} belang dit eist.

5.1 Inleiding

In hoofdstuk I is in het midden gelaten of het recht op niet weten in andere
relaties dan de arts-patiént relaties als een "liberty” beschouwd moet worden of niet.
Met andere relaties heb ik op het oog de buitencontractuele relaties zeals die bestaan
tussen de "brugloper” en de toeschouwer of die zoals tussen een vader en zijn zoon.

De reden dat nog geen standpunt met betreiking tot de status van dit recht
op niet weten is ingenomen, is dat vanuit jundisch oogpunt een recht in de zin van
een "liberty” een uiterst mager en zelfs een waarde-loos recht is. Waarde-loos in de
zin van het volgende voorbeeld: "Wanneer iemand op straat een briefje van vijftig
gulden ziet liggen dan is zij vrij om dat op te tapen. Zij kan het ock laten liggen.
lemand anders die het biljet van vijftig ook zag liggen is, net als de eerdergencemde
persoon, vrij om het op te rapen of te laten liggen. Beide betrokkenen zijn dus in de
eerder gedefinieerde betekenis vrij om X te doen of na te laten.

Slechis één kan de eerste zijn. Heeft de verliezende partij reden om te klagen? Nee,
in ieder geval niet over het gedrag van de ander wanneer die eerlijk de race won.
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Wel natuurlijk als de winneaar om te winnen de ander beentje lichtte. Wanneer
iemand eerlijk wint is er niets onrechimatigs gebeurd. Geen van beiden heeft de
plicht om de ander voorrang te verlenen en in die zin hebben beiden het "recht" om
het bankbiljet op te rapen.” ' "Dit minimale "recht” [...] is niet anders dan een
verbyjzondering van vrijheid. De actor heeft de mogelijkheid om bepaalde handelin-
gen te doen of na te laten. Succes bij zijn pogingen om ziin vrijheid op een bepazlde
wijze te gebruiken is niet gegarandeerd. De even vrije handelingen van anderen
kunnen interfereren. Dan mislukt de poging van de actor zonder dat daarvan aan
iemand een verwijt kan worden gemaakt." 2

Zou het recht op niet weten uitgelegd worden als een "liberty” dan betekent
dit concreet dat de drager van dit recht ten eerste geen plicht tot weten heeft en ten
tweede dat anderen noch recht noch plicht hebben hem bij de uitoefening van dat
recht te hinderen of te helpen. Uit dit laatste volgt dat wanneer de rechtendrager ten
aanzien van een ander een beroep doet op zijn recht op niet weten, deze ander vrij
is om dat beroep te respecteren of niet. Kiest deze ander voor het laatsie dan kan
hem geen verwijt worden gemaakt en dit betekent op zijn beurt dat er juridisch geen
middelen zijn om het recht op niet weten te garanderen of af te dwingen.

Recht in de zin van "lberty” lijkt dan een zo vrijblijvende aangelegenheid te
zijn dat men zich kan afvragen in hoeverre het re€el is om in onze huidige maat-
schappij met een dergelijke begrip te werken. Leven wij werkelijk zo los van elkaar
dat wij schouderophalend langs elkaars "liberties™ kunnen lopen?

5.2 De zorgplicht: van Mills "brugloper” via Feinbergs tafelzout naar
Lindenbaum-Cohen

"Als de mens niet in maatschappelijk verband leeft, is er geen recht. Op het
eiland van Robinson Cruso€ is er geen recht, tot blijkt dat er behalve Robinson nog
een ander mens is. Dan onistaat recht, want Vrijdag wordt de bediende, Robinson
de werkgever." ?

Recht, zoals Pitle dit hier bedoelt is recht in objectieve zin, dat wil zeggen "het
geheel van regels voor de uiterlijke gedragingen van de in maatschappelijk verband

! Asperen, G.M. van, Tussen codperatie en conflict. Inleiding in de sociale filosofie,
Van Gorcum, Assen/Maastricht, 1986, p. 60

2 Jdem, p. 61.

3 pitlo, A., Het Systeern van bet Nederlandse Privaatrecht, Gouda Quint BV, Arnhem,
1981, p. 1.
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levende mensen, waaraan deze gehoorzaamheid verschuldigd zijn.” ¢ Het recht in
objectieve zin probeert de belangen van het individu en die van de gemeenschap zo
goed mogelijk op elkaar af te stemmen; "het tracht een evenwicht te bereiken tussen
het laten van vrijheden aan het individu en het beschermen van de gemeenschap (dit
zijn alle individuen tezamen) tegen die vrijheid van het individu.” 3

Maar niet alleen het recht in objectieve zin legt aan mensen voorschriften op,
ook godsdienst en moraal doen dit, Vaak geldt dat voor fundamentele zaken door
recht, godsdienst en moraal dezeifde normen opgelegd worden. Een voorbeeld van
een dergelijke norm is de regel "Gij zult niet doden”.
Soms leeft een norm reeds lange tijd in de regels van godsdienst en moraal, maar
moet er op de maatschappelijke erkenning van de zanvaardbaatheid van die norm
gewacht worden, eer het recht die norm tot de zijne kan maken. De in deze
paragraaf te behandelen zorgplicht is zo een norm.

Wat met de zorgplicht bedoeld wordt kan het beste verduidelijkt worden aan
de hand van enkele voorbeelden. Voor het eerste voorbeeld grijp ik terug naar John
Stuart Mills "brugloper”. “If either a public officer or any one else saw a person
attempting to cross a bridge which had been ascertained to be unsafe, and there
were no tme to warn him of this danger, they might seize him and turn him back,
without any real infringement of his liberty; for liberty consist in doing what one
desires, and he does not desire to fall into the river. Nevertheless, when there is not
a certainty, but only a danger of mischief, no cne but the person himself can judge
of the sufficiency of the motive which may prompt him to incur the risk: in this
case therefore {unless he is a child, or dehricus, or in some state of excitement or
absorption incompatible with the full use of the reflecting faculty), he ought, I
conceive, to be only warned of the danger; not forcibly prevented from exposing
himself to it." ©
Mill stelt hier dat een ieder, hetzij een ambtenaar van politie, hetzij ieder andere
burger die ooggetuige is van een dreigend onheil dat zich met zekerheid over een
bepazld persoon zal voltrekken en waarbij geen tijd voor waarschuwen bestaat,
gerechtigd is deze persoon vast te grijpen en hem uit de gevarenzone te halen.
Betreft het In diezelfde situatie geen zekerheid dat het gevaar zich zal gaan voltrek-
ken, maar bestaat er slechts een kans dat het gevaar zich realiseert, dan is vastgrij-
pen niet geoorloofd, maar waarschuwen wel. Door de hier weergegeven handelswij-

* Ibidem,
¥ Idem, p. I-2.

¢ Mill, John Stuart, Utilitarianism. On Liberty. Essay on Bentham, Edited by Mary
Warmnock, Fontana Press, Glasgow, 1962, p. 228-229,
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zen te zien als "a proper office of public authority to guard against accidents” 7 en
hierbij, naast de ambtenaar van politie, ieder andere burger te beirekken, Hjkt het
mij dat Mill hier een zlgemene morele zorgplicht formuleert, die varieert van het
daadwerkelijk ingrijpen in een gevaarssituatic tot het waarschuwen wvoor het
dreigend gevaar. Dit waarschuwen moet volgens Mill ook gebeuren bij de verkoop
van giftige stoffen. "Such a precaution, for example, as that of labeling the drug
with some word expressive for its dangerous character, may be enforced without
violation of liberty; the buyer cannor wish nor to know that the thing he possesses
has poisonous qualities.” (mijn cuss., IR) *

In dezelfde Ljn ligt het voorbeeld dat Feinberg geeft van een waarschu-
wingsplicht: Wanneer wij zien dat een persoon een substantie over zijn gekookt el
strooit waarvan wij weten dat deze substantie geen tafelzout is maar arsemicum, dan
behoren wij deze persoon hiervoor te waarschuwen. "It is rare in the collective
experience of the human race for pecple voluntarily to season there eggs with
arsenic, or stroll across unsafe bridges, or swim in highly poluted waters. It is also
rare, but by no means as rare, for people to infer, in the absence of any other
information, that a person intent on doing those things is doing so by mistake.
Indeed, we owe it to the person to make this assumption, while leaving open the
possibility that in the case at hand it could be incorrect.” ¥ Volgens Feinberg zijn
wij het de persoon in kwestie dus verplicht om in bepazide situaties ervan uit te
gaan dat hij uit onwetendheid handelt en moeten hem dan hiervoor waarschuwen. In
dergelijke gevaarssituaties waarin de persoon zich van dit gevaar kennelijk niet
bewust is, rust op ons een zorgplicht. De rechtvaardiging van deze zorgplicht is de
ogenschijnlijk feitelijke onwetendheid waarin de perscon handelt.

Juridisch vond de zorgplicht erkenning in het meest bekende arrest van de
Hoge Raad van 31 januari 1919, inzake Lindenbaum ca Cchen, W 10365, m.nt.
MFF; NJ 1619, p.161; WPNR 2564, m.nt. E.M.M. "Het arresr van de Hoge Raad
van 31 januari 1919, luidde een nicuwe aera in de rechisprazk in. Men heeft
opgemerkt, dat dit arrest voor het privaatrecht even belangrijk is, als het invoeren
van een nieuw wetboek, anderen hebben het bestempeld als het belangrijkste arrest
voor Nederland van deze eeuw, Wat is de oorzazk van deze exclamaties in de
superiatief?
De oorzaak daarvan is, dat dit arrest het eerste was, waarbi ons hoogste rechts-
college de maarschappelijke ethiek als bron van recht erkende, anders geformuleerd:

7 ¥dem, p. 228.
® Idem, p. 229.

® Feinberg, Joel, Harm to Seif, Oxford University Press, New York, Oxford, 1986, p.
127.
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het eerste arrest waarbij de Hoge Raad een sluisdeur opende, waardoor de ethiek
het privaairecht kon binnenstromen. Weliswaar nog siechts door &n sluisdeur,
artikel 1401 B.W., maar hier lag dus het begin, het keerpunt [...]. Hier werd voor
het eerst, voor een uiterst belangrijk gegeven, erkend, dat de ethiek bron van
verbintenis kan zijn, want van de gelijkstelling van onrechtmatig met onwetmatig
stapte men af. De formule door de Hoge Raad in de uitspraak van 1919 luidt, dat
onrechtmatig is hetgeen strijdt met des daders eigen rechtsplicht of met eens anders
subjectief recht, maar tevens hetgeen indruist hetzij tegen de goede zeden, heizif
tegen de zorgvuldigheid, welke in het maatschappelifk verkeer betaamt ten aanZien
van eens arders persoon of goed." °

Deze formulering van de Hoge Raad staat in de literatuur bekend als de
maatschappelijke zorgplicht. Hij houdt immers in dat de maatschappelijke betamen-
de zorgvuldigheid (fatsoen) van personen eist dat deze ervoor moeten zorgen dat zij
rekening houden met elkaars belangen. ! Stellen Mill en Feinberg nog ’voorzich-
tig’ dat perscnen onder omstandigheden een zorgplicht hebben, de Hoge Raad gaat
uit van een zorgplicht als vaststaand gegeven. Hij geeft in 2ijn jurisprudentie niet
aan wat inhoudelijk onder de zorgplicht verstaan moet worden, maar formulesrt de
plicht negatief, Hij stelt dat wanneer men de zorgplicht niet nakomt er sprake kan
zijn van onrechtmatig handelen. Bij het bepalen van wat in casu onrechtmatig
handelen of nalaten is, wordt dan tevens nader inhoud aan de zorgplicht gegeven.

Duidelijk mag zijn dat de door de Hoge Raad gehanteerde formulering
"indruisen tegen de zorgvuldigheid welke in het maatschappelijk verkeer betaamt ten
aanzien van eens anders persoon of goed" gerangschikt kan worden onder de open
Jjuridische normen of ’Generalklausern’. (Vergelijk Hoofdstuk II, par. 2.6) Deze
open norm wordt in de Literatuur aldus ingevuld dat de mens rekening moet houden
met de omstandigheid dat hij deel uitmazkt van de samenleving en behoort daarom
in ziin handel en wandel de belangen van zijn medemensen zoveel mogelijk te
ontzien. Van hem kan niet verlangd worden dat hij dit steeds doet met verwaarlo-
zing van zijn eigen belangen en evenmin dat hij in 2l zijn gedragingen ten aanzien
van een ander persoon of goed de uiterst denkbare zorgvuldigheid in acht neemt.
Hij moet ziin eigen belangen en die van anderen tegen elkaar afwegen en zich
daarbiy laten leiden door hetgeen in de maatschappij als behoorlijk wordt aanvaard.
Neemt hij -ook zonder in strijd te komen met de wet of de goede zeden of zonder
inbreuk te maken op het recht van een ander- niet de zorgvuldigheid in acht welke
in het maatschappelijk verkeer ten aanzien van die andere persoon of dat goed
betaamt dan handelt hij onrechtmatig.

¥ Pitio, A., De ontwikkeling van een gesloten naar een open systeem van verbintenis-
sen in de rechisprazk van de Hoge Raad, 2de ongewijzigde druk, Gouda Quint BV,
Arnhem, 1978, p. 5.

1 Vergelijk onder andere T&C (Steketee) aant. 2 bij art. 162 boek 6 BW.
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Het vereiste om rekening te houden met, danwel het ontzien van de belangen
van medeburgers is juridisch onder andere (ock) vervat in de waarschuwingsplicht
welke een onderdeel is van de zorgplicht. Deze plicht tot waarschuwen bestaat
indien de ene perscon over bepaalde kennis beschikt die hij bij een andere persoon
niet bekend mag veronderstellen. Soms zelfs is velgens de jurisprudentie waarschu-
wen op zich onvoldoende en wordt daammaast nog verwacht dat de ene persoon
anticipeert op de onkunde van de andere persoon. %

5.3 De maatschappelijke zorgplicht en het recht op niet weten

Met het bovenstaande heb ik willen aangeven dat met name het rechtersrecht
ervoor gezorgd heeft dat de burgers (en ook de overheid) fatsoensnormen opgelegd
hebben gekregen welke dan vervolgens juridisch afdwingbazr zijn. (Vergeliik de
attt. 6:162 e.v. BW.) Met dit bestaande juridische kader -per 1 januari 1992
wetteljke kader- van de zorgplicht zal dan rekening moeten worden gehouden
wanneer wij het recht op niet weten willen concretiseren.

Dit concretiseren zai in de onderstaande paragrafen gebeuren, Hierbij houd
ik de tweedeling van het recht op niet weten aan die onder andere door De Wert
gehanteerd wordt *, omdat de splitsing van dit recht het probleem in de maatschap-
pelijke context naar mijn mening scherper stelt. Het recht op niet weten wordt dan
nitgelegd als: (@) het niet ongevraagd geinformeerd worden en (i) het niet tegen de
uitgesproken wil geinformeerd worden.

5.3.1 Het recht op niet weten als het niet ongevraagd geinformeerd
worden

Het recht op niet weten, geinterpreteerd in de zin van het recht om niet
ongevraagd geinformeerd te worden, wordt hier dus in het kader van het leerstuk
van de onrechtmatige daad (artt. 6:162 e.v. BW) geplaatst. Ultgelegd is al dat deze
doctrine voor de niet-contractuele relaties, zoals in dit hoofdstuk bedoeld worden,

® Zie voor deze leerstukken de gebruikelijke handboeken. Gok o.a. C.C. van Dam,
Zorgvuldigheidsnorm en aansprakelijkheid, Kluwer, Deventer, 1689, En }.B.M. Vranken,
Mededelings-, informatie- en onderzoekspliche in het verbintenissenrecht, Tjeenk Willink,
Zwolle, 1989,

B Wert, G.M.W.R. de, Erfelijkheidsadvisering. Taak en kopzorgen van de counsejor.
In: Ethiek & Recht in de gezondheidszorg, Ten Have, Kimsma (Red.), Tijdstroom,
Lochem, 1990, p. XV1 107. Zie ook H.M. Dupuis en I.D. de Beaufort, Informed Consent.
In: Handboek gezondheidsethiek, L.D. de Beaufort, H.M. Dupuis (Red.}, Van Gorcum,
Assen/Maastricht, 1988, p. 217-226.
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bepaaid heeft dat op de individuen onderling een zorgplicht rust waartoe ook de
waarschuwingsplicht behoort.

Voor de toeschouwer van Mills "brugloper” betekent dit dan dat hij er in het
algemeen van kan uitgaan dat, naast de moraal -Mill zegt dit immers met zijn
voorbeeld- ook het recht van hem verwacht dat hij de "brugloper"” waarschuwt voor
het gevaar dat dreigt. Uit de jurisprudentie kan in deze context het doorgezaagd
balkonleuning-arrest (HR 11 februari 1955, NJF 1955, 218, nt. L.E.H.R.) aange-
haald worden. De casuspositie was als volgt: Een timmerman die van de huiseige-
naar opdracht had gekregen een balkon te vernieuwen, begint met zijn karwei,
terwijl de huurder nog bezig is het balkon leeg te maken. Bij het weghalen van een
kist stoot de huurder tegen de inmiddels doorgezaagde, maar nog niet verwijderde
leuning, met het noodlottig gevolg dat de man naar beneden valt en op slag dood is.
De weduwe spreekt de baas van de timmerman aan tot schadevergoeding. Deze
voert als verweer aan dat het de huurders eigen schuld is, want hij had maar beter
moeten uitkilken. Zowel het Hof als de Hoge Raad houden de baas volledig
aansprakelijk want, zo stellen zij, de timmerman had verzuimd om op het grote
gevaar ie wijzen, terwijl iij ernstig rekening had moeten houden met de waarschijn-
lijkheid dat de huurder een zekere onvoorzichtigheid zou begazn.

In dezelfde Lijn zullen dan de tafelgasten in het voorbeeld van Feinberg er in

het algemeen van moeten uitgaan dat zij dienen te waarschuwen voor het zoutvaatje
dat arsenicum bevat. Zo ook kan het (ongeschreven) recht van de wandelaar uit het
voorbeeld van Dupuls en De Beaufort van hem verwachten dat hij de “picknickes”
waarschuwt voor de adder die in zijn richting door het struweel glijat. *
Personen mogen er volgens het recht in het algemeen niet te snel op vertrouwen dat
bepazlde kennis van een bestaand of dreigend gevaar bij anderen aanwezig is.
Vergelijk het Veenbroei-arrest (HR 27 mei 1988, NJ 1989, 29, nt. G., VR 1088,
142): De vijfjarige Michiel Daalder betrad in gezelschap van zijn vader het buiten-
dijkse gebied (schor) tussen de dijk ten noorden van Den Oever en de Noorderha-
vendam. Op een zeker moment zakte hij met zijn rechterbeen in de bodem weg en
Hiep, ten gevolge van veenbroel, een tweedegraadsverbranding aan dat been op.
Vader Daalder sprak de Staat als beheerder van dat terrein aan op grond van art.
1401 BW (oud), omdat die verzuimd had borden te plaatsen waarop voor het gevaar
van veenbroei gewaarschuwd werd. Dazlder werd in het gelijk gesteld omdat
volgens de Hoge Raad het gevaar van veenbroel bij de overheid bekend was. Zjj
had voor dit gevaar moeten waarschuwen, omdat zij deze bijzondere kennis bij
potenti€le benadeelden niet bekend mocht veronderstellen. ¥

Uit gezondheidsrechtelijk oogpunt dichter by huis, bepaalde de rechter
binnen het kader van art. 6:162 BW, dat de zorgplicht van de aris niet alleen

¥ Dupuis, H.M., en 1.D. de Beaufort, a.w., p. 224.
5 Ontleend aan C.C. van Dam, a.w., p. 126-127,
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betekent dat hij rekening moet houden met de belangen van zijn patiént, maar ook
met de belangen van anderen wanneer zijn patiént voor deze anderen een potentiéel
gevaar kan betekenen (Rb. ’s-Gravenhage 30 december 1971 en 16 november 1972,
NI 1973, 132.). Dazmaast bepazide de Hoge Raad in het Bloedprik-arrest (HR 6
" november 1981, NI 1982, 567, m.nt CJHB.) dat de zorgplicht ex art. 6:162 BW
niet zover gaat dat de arts, i.c. het in het ziekenhuis werkzaam personeel, met
iedere mogeljjkheid van verwerkelijking van schade rekening moet houden.
Vergelijk met name de noot van Brunner bij het arrest, waarin de factoren genoemd
worden die de onrechtmatigheid bepalen. Deze factoren ziin:

- de mate van waarschijnlijkheld, dat het gevaar zich verwezenlijki (de kans op
schade);

- de emst en omvang van de schade indien het gevaar zich verwezenlijkt {(de
gevaarlijkheid);

- de bezwaarlijkheid (financieel of anderszins) van voorzorgsmaatregelen die
geschikt zijn om de kans dat het gevaar zich verwezenlijkt te verminderen;

- de mate waarin voorzienbaar is dat derden niet de vereiste voorzichtigheid in acht
zullen nemen;

- de mate waarin de gelaedeerde zelf door onvoorzichtigheid of door onrechtmatig
gedrag invloed heeft vitgeoefend op de verwezenlijking van het gevaar;

- de gebruikelijkheid van bepaalde voorzorgsmaatregelen. Het achterwege laten van
gebruikelijke voorzorgsmaatregelen is in beginsel onzorgvuldig, mede doordat op de
aanwezigheid daarvan veelal zal worden vertrouwd;

- de mate waarin degene die het gevaar schept, dat doet in zijn eigen belang, dan
wel (mede) in het algemeen belang of in het belang van degene die aan het gevaar
wordt biootgesteld.

Mijn weergave van het juridische kader van de zorgplicht, in casu de
waarschuwingsplicht, doet in alle opzichten tekort aan alles wat de rechter hierover
na 1919 bepaald heeft en wat rechisgeleerde schrijvers hierover gepubliceerd
hebben. Gezien het gewicht van deze doctrine voor ons recht, blijkend uit het eerder
weergegeven citaat van Pitlo, kan dit cok niet anders. Voor de in dit hoofdstuk
onderhavige problematek Hjkt het mij echter veldoende om op deze manier te
kunnen volsiaan met het dangeven van het bestaan van deze algemene juridische
verplichting.

Want wanneer men uitgaat van de juridische zorgplicht als premisse dan impliceert
dit voor het recht op niet weten, uitgelegd als het recht om niet ongevraagd
geinformeerd te worden, dat voor een dergelijk recht in de huidige jundische
context geen plazats is. Burgers kunnen, beter: moeten ervan uitgaan dat zij verplicht
zijn om elkaar bij dreigend gevaar te waarschuwen en omdat het niet aan iemands
neus is af te lezen dat deze persoon niet gewaarschuwd wil worden, zal een
waarschuwing volgen. Hierbij weegt mee dat het recht in de gevallen zoals hier is
bedoeld, uitgaat van de ’redelijke-persoon-norm’ of objectieve norm. Het individu
dat het dreigende gevaar ziet mag, eigenlijk moet, ervan uitgaan dat de perscon die
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hij wil waarschuwen zal zijn als alle andere personen. Kortom: een persoon die,
verkerend in een gelijke sitvatie, gewaarschuwd wil worden.

Het objectieve persoonscriterium rechtvaardigt derhaive dat individuen elkaar
voor dreigend gevaar kunnen waarschuwen zonder dat zij vooraf aan dit waarschu-
wen zichzelf moeten afvragen of de persoon in kwestie wel of niet gewaarschuwd
wil worden.

In gezondheidsrechtelijk opzicht betekent dit nzar mijn mening dan dat de
arts eveneens dit objectieve persoonscriterium mag (moet} hanteren wanneer hij
bijvoorbeeld de partner van zijn pati€nt wil waarschuwen. (Ik ga ervan uit dat de
relatie tussen arts en parmer buitencontractueel is en valt onder art. 6:162 BW)
Concreet kan dit de volgende casus geven: Hr. X, echtgenoot en vader, komt met
Klachten van algehele malaise bij zijn huisarts. Tijdens het zfnemen van de anamne-
se blijkt dat X geregeld een beroep doet op de dienstverlening van de heroineprosti-
tutie. Mede op grond van dit gegeven wordt, met toestemming van X, een HIV-test
ingezet. Wanneer deze positief blijkt te zijn, verzoekt X zijn arts dringend deze
uitslag binnen kamers te houden daarbij doelend op zijn echtgenote. De huisarts kan
zich met dit verzoek niet verenigen en besluit, nadat alleriei overredingspogingen
ten aanzien van X zijn mislukt, de echigencte van zijn pati€nt te waarschuwen. ¢
De arts schendt met het waarschuwen van de echigenote wel zijn beroepsgeheim en
kan hiervoor dan -wanneer het verbreken van zijn bercepsgeheim ten onrechte zou
zijn- in principe aansprakelijk gesteld worden. Op deze problematick wordt in
hoofdstuk VI (in het kort) teruggekomen. Het gaat er in de hier bedoelde context
echter om welke nichtliin de arts kan aanhouden ten aanzien van een (onbekende)
derde van wie hij niet weet of zij wel of niet geinformeerd wil worden. Naar ik
meen, moet de arts zich hier, in het kader van art. 6:162 BW, Iaten leiden door het
objectieve persoconscriterium, namelifk zou een "redelijk-echigenote” in dit geval
gewaarschuwd willen worden. Wat in casu een redelijk echtgenote is, word: naar
mijn mening bepaald door het aperie gezondheldsbelang dat de echigenote heeft bij
het nog niet besmet zijn. Mede in het licht van de huidige ontwikkelingen met
betrekking tot het middel AZT kan de echigenote bij een eventuele HIV-seropositi-
viteit dit middel ter vertraging van het ziekteproces aangeboden worden. ¥ Anders
dan sommige schrijvers ben ik van mening dat bij de afweging van de beslissing tot

' Zie in dit verband o0.a. Thierty Vansweevelt, ATDS en Recht. Een aansprakelijkheids-
en verzekeringsrechtelijke smudie, MAKLU Uitgevers, Antwerpen-Apeldoorn, CED-
Samsom, Brussel, 1989, p. 48-57. En de recensie van dit boek van C.J.J.M. Stolker in RM
Themis-3 (1692), p. 135-143.

Y7 Zie ket rapport van de Gezondheidsraad, Vroege medische interventies bij personen
die met AIDS-virus zijn geinfecteerd, ’s-Gravenhage, 14 september 1990. Over de
doelmatigheid van AZT bestaat echter geen concensus; vergelijk Peter H, Duesberg, HIV,
AIDS, and zidovudine, The Lancet vol. 339: Marca 28, 1992, p. 805-806.
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het waarschuwen van de echigenote haar reproductieve leefijd en kinderwens van
ondergeschikt belang zijn. ¥

Is de arts daarentegen op de hoogre van haar kinderwens dan is dit zelfs een reden
temeer om de echigenote t¢ waarschuwen. Immers, alleen als de vrouw zelf weet
dat zij HIV-seropositief is, kan zij bewusr voor een HIV-seropositief kind Xezen.
¥ De waarschuwing van de arts hoeft mijns inziens nier het voorkomen van de
zwangerschap te dienen, maar het voorkomen dat de vrouw in onwerendheid een
zwangerschap begint die kan resulteren in een HIV-seropositieve baby. In deze
context kan, naar ik meen, niet op voorhand worden uitgesloten dat voor de vrouw,
wanneer zij door de arts niet geinformeerd zou worden en hierdoor ongewild haar
kind met het HIV besmet, een actie ex art. 6:162 BW ten aanzien van de aris open-
staat op grond van een "wrongful birth". *

Tot nu toe heb ik hier gesteld dat gezien de bestaande juridische zorgplicht
in het kader van het onrechtmatige daadrecht (art. 6:162 BW) er voor het recht op
niet weten, geinterpreteerd als het recht om niet ongevraagd geinformeerd te
worden, geen plaats is. Dit omdat, nogmaals, het ten eerste niet aan iemands
gezicht te zien is of hil of zij niet geinformeerd wil worden. En, ten tweede, omdat
het recht aan de burgers een plicht oplegt om met de belangen van de medeburgers
rekening te houden. Dit houdt in dat wanneer iemand nalaat een ander voor
dreigend gevaar te waarschuwen deze ander op grond van art. 6:162 BW schadever-
goeding zou kunnen vorderen van de persoon die naliet hem te waarschuwen.
Verandert deze bewering nu wanneer het recht op niet weten uitgelegd wordt als het
recht om niet tegen de vitgesproken wit geinformeerd te worden?

5.3.2 Het recht op niet weten als het niet tegen de uitgesproken wil
geinformeerd worden

¥ Vergelijk o.a. H.D.C. Roscam Abbing, Het toestemmingsbeginsel en het onderzoek
op HIV-infecties, Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde, 1987, 131, 33, p. 1420-1422.

' De kans dat de vrouw het virus aan haar kind doorgeeft ligt tussen 15% en 33%; zie
het artikel HIV-infectie bij zwangere vrouwen in Nederland, G.A. Mulder-Kampinga, K.
Boer en H.J. Scherpbier, Nederlands Tijdschift voor Geneeskunde, 1992; 136, 2, p. 80-34.
Van een ethische beoordeling over de keuze van de vrouw zal ik mij hier, in dit verband,
onthouden.

® Vergelijk ¢.a. B. Sluyters, Civielrechtelijke aansprakelijkheid voor medische fouten
voor de geboorte. In: Grenzen aan de zorg; zorgen aan de grens, Liber Amicorum voor
prof. dr. H.JJ. Leenen, JK.M. Gevers, J.H. Hubben (red.), p. 133-148, voor de
“wrongful birth” acties. Ook: C.L.J.M. Stolker, Een onrechtmatig bestaan. Over de grenzen
van de aamsprakelijkheid. In: Dilemma’s van aansprakelijkheid, A.M. Hol, M.A. Lotz
(red.), Tjeenk Willink Zwolle, 1991, p. 7-19.
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In deze paragraaf zullen, evenzls dat in par. 5.3.1 gebeurde, de buitencon-
sractuele relaties aan de orde gesteld worden. Zoals meerdere malen genoemd, geldt
ook hier dan het juridische kader van de zorgplicht ex art. 6:162 BW.

Het belangrijke verschil met de vorige paragraaf is dat wij in deze paragraaf
te maken lrijgen met individuen die ons uvitdrukkelijk laten weten dat zij niet
geinformesrd, c.q. gewearschuwd willen worden. De vraag die ook hier beantwoor-
ding behoeft, is in hoeverre ons huidige rechtsbestel plaats bledt voor een recht op
niet weten in de hier bedoelde zin.

Bij het stellen van die vraag dringen zich, naar ik meen, direct begrippen op

als productaansprakebjkheid, eigen schuld, medeschuld, risico aanvaarding, kennen
en kunnen. Deze voorbeelden van juridische doctrines sluiten naar mijn mening een
bepaalde interpretatie van het recht op niet weten uit. Welke deze interpretatie is,
wordt later in de tekst aan de orde gesteld.
Te beginren bij de productaansprakelijkheid. (Dit voorbeeld wordt genomen om te
laten zien dat via deze rechtsfiguur inmiddels zoveel geregeld is dat voor een miet-
willen weten in deze context geen plaats is.) Eén van de uitvioeisels van de in 1919
door de Hoge Razd geformuleerde maatschappelijke zorgplicht is het leerstuk van de
productaansprakelijkheid. Kort en onvolledig weergegeven komt het er in dit
leerstuk op neer dat producenten de zorg op zich moeten nemen om de consument fe
waarschuwen voor eventuele gebreken die aan de producten kleven of hierasn
inherent zijn (art. 6:185 e.v. BW). Mill wees ons ook al hierop; vergelijk par. 5.2.
7 Laat de producent een dergelijke waarschuwing na, dan kan hij voor de bij de
consument cnstane schade aansprakelijk gesteld worden. Waarschuwingen zoals hier
bedoeld, zijn veelal te vinden op de producten zelf en/of toegevoegd bij de voor-
schriften, handleidingen, bijsiuiters, etc.

Voor het individu dat zijn recht op niet weten inroept betekent dit ten eerste
dat hijzelf alle beschikbare informatie moet ontlopen. Bijvoorbeeld: stel ecen
sigarettenroker wil miet gelnformeerd worden over de nadelige gevolgen van het
roken, omdat dit zijn gemoedsrust aantast waardoor hij minder van zijn sigaretten
kan genicten. Zoals gezegd zal hjj in theorie alle informatie en waarschuwingen
moeten vermijden; praktisch lijkt mij dit nagenoeg onmogelijk gezien de waar-
schuwing die het Ministerie van Volksgezondheid onder andere op elk pakje
rookwaar heeft laten aanbrengen: "Roken schaadt de gezondheid. Het kan longkan-
ker of hartklachten veroorzaken. Kon. Besluit van 29-4-81, Stb. 329." De reden
voor het geven van deze waarschuwing is volgens de Nota van Toelichting bij dit
KE dat de overheid op deze wijze gestalte geeft aan haar verantwoordelijkheid op
het terrein van de volksgezondheid. # Dit dus conform de zorgplicht welke, zoals
eerder gezegd, ook voor de overheid geldt.

2 Mili, John Stuart, a.w., p. 228-229.
= Nota van Toelichting, XB 29 april 1981, Stb. 329, p. 3.
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Stel vervolgens dat het de sigarettenroker op de een of andere wijze toch lukt om
onkundig te blijven van alle waarschuwingen. Na verloop van tijd begint hij last te
krijgen van tintclingen en perioden van gevoelloosheid in zijn linker hand. Raadple-
ging van zijn arts leert hem dat deze klachten hoogst waarschijnlifk samenhangen
met het roken. De schede die de roker door deze aandoening lijdt is zanzienlijk,
omdat hij zijn beroep van violist niet meer naar behoren kan uitoefenen. Hij besluit
de tabaksfabrikant in rechte aan te spreken voor de geleden en nog te lijden schade.
Her verweer dat de roker aanvoert is dat hij, op grond van zijn recht op niet weten,
niet wist dat hii dergelijke schade kon oplopen. De kans dat zijn actie slaagt lijkt
mij nihil. Vergelijk het volgende Amerikaanse voorbeeld. In de zaak Roydson v.
R.J. Reynclds Tabacco Company # klaagde Roydson over het feit dat Reynclds
miet volledig in zijn waarschuwing was. Namelijk, niet vermeld stond dat ook de
perifere bloedvaten door het roken aangetast kunnen worden. De rechter legde de
Klacht van Roydson naast zich neer met de overweging dat het tegenwoordig als
algemeen bekend mag worden verondersteld dat roken voor de algehele gezondheid
slecht is. Hoewel Roydson hier klaagde over een gebrek aan informatie gaat het er
mij om, om azn de hand van dit voorbeeld, te laten zien dat bepaalde informatie
maatschappelijk gezien als aigemene kennis kan worden verondersteld. Willen weten
en niet-willen weten spelen dan geen rol meer. Men wordt geacht om te weten. En
zodra men geacht wordt om van bepaalde zaken op de hoogte te zijn, is de volgende
stap dat men dan ook hierveor verantwoordelijk en aansprakelijk kan worden
gehouden. Roydson moest of behoorde te weten dat roken ook Zijn perifere
bloedvaten zou aantasten. Hij draagt hier dan zelf de verantwoordelijkheid voor en
kan deze, ondanks het feitelijke gebrek aan kennis, niet afwentelen op Reynolds.
Hoe dit feiteljjke gebrek aan kennis onistaat doet, zoals reeds gezegd, niet ter zake.
De juridische fictie van “behoren te kennen’ geldt ook voor het Nederlandse
recht. ¥ Vergelijk bijvoorbeeld de uitspraak van de Rb. Arnhem van 28 juni 1984:
"Naar het oordeel van de rechtbank geldt als een feit van algemene bekendheid dat
juist geneesmiddelen tot op zekere hoogte (zeer) onaangename bijwerkingen kunnen
hebben.” # In dit verband kan ook het algemene beginsel vermeld worden dat de
rechtsprazk zich op het punt stelt dat elke burger geacht wordt de wet te kennen. %

De hierboven geschetste casus van een sigarettenroker is, zoals esrder
genoemd, niet uitsiuitend beperkt tot waarschuwingen met betrekking tot de

® Roydson v. Reynolds Tabacco Company, United States District Court, Eastern
District of Tennessee, 1985, 623 F.Supp.1189.

% Dam, C.C. van, a.w., p. 136-137.
= Gids Jurisprudentie gezondheidsrecht, juli 1990, C 84/6, p. 9.
* Vergelijk 0.a. C.C. van Dam, a.w., p. 136.
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tabzksconsumptie, maar is toepasselijk op alle voor de gezondheid gevazriijke of
potenties]l gevaarlijke producten, inclusief, zoals bleck, de geneesmiddelen. Bedenkt
men hierbi; dat analoog 2an de regelingen rond de productzansprakelijkheid,
regelingen te verwachten zijn betreffende allesiel soorten dienstverlening dan wordt
het de persoon die een recht op niei weten in maatschappeliik verband claimt wel
uiterst moeilijk gemaakt om van ailerhande, door hem niet gewenste, informatie
verschoond te blijven. Lukt dit de persoon in kwestie toch dan staan hem, naar mijn
mening, onoverkomelijke problemen te wachten wanneer hij zijn recht op niet weten
juridisch gegarandeerd wil zien.

Bi het inrcepen van dit recht ten overstaan van de rechter zal immers objectief
beoordeeld worden of de gedaagde door het verstrekken van informatie, onzecht-
matig handelde. (In het kader van art. 6:185 Lid 1 sub £ BW geldt echter dat nier
informeren juist onrechtmatig is.) Voldoet dit handelen van gedaagde azan de
vereisten van de zorgphicht dan is er geen sprake van onrechtmafigheid en dus voor
de benadeelde geen actie ex art. 6:162 BW. Daarnaast is van belang dat de geleden
schade door het willens en wetens niet-willen-weten van benadeelde {opzet of kwade
trouw) nier op anderen afgewenteld kan worden. Vergelilk in dit verband de
leerstukken eigen schuld, mede schuld en risico-aanvaarding. Vijwillig verschoond
blifjven van bepaaide informatie waarop vervolgens een beroep gedaan wordt ter
uitsluiting van de eigen aansprakelijkheid Ljkt mij derhalve niet mogelijk.

Op grond van het bovenstaande 1uidt mijn eerste conclusie dat in het normale
rechtsverkeer, gezien het kader van de juridische zorgplicht en de daaruit voorige-
viceide wetteliike regelgeving, geen plaats is voor een positief juridisch recht op
niet weten. Er Iiikt mij geen ruimte te bestaan voor een recht op niet welen
waarmee het mogelijk wordt om op grond van datzelfde niet weten, aansprakelijk-
heid voor eigen handelen uit te sluiten of in te perken.

Met deze vaststelling wordt echter nier gezegd dat personen dan onder alle
omstandigheden een plichr tor weten hebben. Wel wordt gezegd dat uitgaande van
het normale maatschappelifk juridische kader waarvan de persoon, die een recht op
niet weten in positieve zin claimt, deel vitmaakt, naar mijn mening geen plaats is.
Hiermee wordt tevens gezegd dat de mogelijke interpretatie van het recht op niet
weten als positief claimrecht uitgesloten wordt,

Echter met het uitsluiten van het recht op niet weten als positief claimrecht
zijn we er nog niet. Vergelijk bijvoorbeeld de volgende casus: Door een onbegrijpe-
lijk misverstand zijn bepaalde gegevens uit een klinisch genetisch centrum niet in de
papierversnipperaar terecht gekomen, mear in een huisvuilcontainer op de openbare
weg. Deze medische dossiers vallen een voorbijganger (X} op. Uit nieuwsgierigheid
bladert X de dossiers door en vindt tot zijn grote verbazing genetische informatie
over zijn buurman (Y). Bij deze gegevens staat duidelijk zichtbaar in rood geschre-
ven dat de heer Y deze informatie niet wenst te weten. X ziet door het lezen van
deze informatie zijn levensvreugde terugkeren, want eindelijk heeft hij een middel
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in handen om Y met gelijke munt terug te betalen voor de jarenlange geluidsoverlast
die Y hem met zijn CD-installatie bezorgt. Bij de eerste de beste gelegenheid
waarop X en Y elkaar op hun aangrenzend balkon treffen, heft X zijn hand op en
zegt: "Hé, hallo buurman, je hebt de ziekte van Huntington, ha?"

Duidelijk is dat X zijn boekje ver te buiten gaat. Ook duidelijk is dat Y’s
recht op miet weten geschonden wordt. Y kan naar mijn mening en waarschiinlijk
met succes, X op grond van diens onrechtmatig handelen aansprakelijk stellen voor
deze schending en voor de daaruit voortvioeiende immateriéle schade voor, bijvoor-
beeld, gederfde levensvreugde.

Het verschil met het recht op niet weten zoals dat hierboven in par. 5.3.2 is
geinterpreteerd, 1s dat dit recht van Y hier niet als een acrierech:, maar als een
afweerrechr geldt. Het recht op niet weten weert de inbreuken af die door anderen
gemaakt kunnen worden door het onrechtmatig wverstrekken wvan niet gewilde
informatie. Het recht op niet weten, gelnterpreteerd als afweerrecht, is dan hetzelfde
als het recht op niet weten als negatief recht en wordt daarmee op hetzelfde niveau
gezet als het recht op eerbiediging van de persconlijke levenssfeer. Zoals eerder
bleek wordt soms ook aan het recht op niet weten gerefereerd als het recht op
informationele privacy. ¥

In de context van het recht op de persoonlijke levenssfeer (art. 8 EVRM}
heeft de Hoge Raad uitgemazkt dat indien sprake is van een emnstige schending van
het recht op eerbiediging van de persoonlifke levenssfeer, de daarin gelegen
aantasting van de persoon een zelfstandige grond voor toekemning van vergoeding
van immateridle schade oplevert (HR 30 oktober 1987, NJ 1988, 277; HR 1
november 1991, RvW 1951, 243). #® Is men in staat om aan te tonen dat er
voldoende causaal verband bestaat tussen daad en schade dan behoort vergoeding
van de geleden immaterigle schade tot de mogelijkheden. In zijn jurisprudentic heeft
de Hoge Raad de inhoud van het begrip immaterile schade nog slechts negatief
aangegeven. Geen aantasting van de persoon zijn onder andere verschijnselen van
psychische aard die samenhangen met het lijden van vermogensschade. %

Het recht op niet weten, uitgelegd als het recht om niet tegen de uitge-
sproken wil geinformeerd te worden, kan, zoals gezegd, een negatief claimrecht
gencemd worden, Negatief, omdat het een nalaten vereist van anderen en een
claimrecht, omdat diezelfde anderen op grond van hun zorgplicht verplicht zijn om

T Wert, G.M.W R. de, M.AM. de Wachter, a.w., p. 117 ev..

# Zie voor een korte bespreking en meer jurisprudentie: WPNR, 6034 (1992), p. 85,
J.B.M. Vranken, Recente rechtspraak.

® Zie de conclusie van de A-G Biegman-Hartog bij HR 30 oktober 1987, NI 1983,
277, p. 1105.
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met de belangen van hun medeburgers rekening te houden.

Door het recht op niet weten ais een negatief claimrecht te interpreteren wordt het
geplaatst in de context van aile andere juridisch gewaarborgde vrijheidsrechten. De
ides dat het recht op niet weten slechts een "liberty" zou zijn, zoals geopperd is in
par. 5.1, bijjkt dan ten dele waar, in die zin dat het een ’gegarandeerde’ "liberty”
is. Hiermee bedoel ik te zeggen dat het recht op niet weten als "liberty” betekent
dat de perscon in kweste de vrijheid heeft om wel of geen gebmuik te maken van dit
recht; de juridische garantie van deze vrijheid vioeit voort uit de voor een ieder in
het maatschappelijk kader geldende zorgplicht om rekening te houden met elkaars
belangen.

5.4 Enkele bijzondere buitencontractuele relaties

In het bovenstaande is globaal aangegeven dat het onrechtmatige daadrecht
door het formuleren van de zorgplicht welke in het maatschappelijk verkeer betaamt
ten aanzien van eens anders persoon of goed, in de buitencontractuele relaties tussen
burgers onderling weinig ongeregeld laat. Mij lijkt dan ook dat, onder omstandighe-
den, de in deze paragrazfl te behandelen relaties geacht kunnen worden onder
datzelfde regiem te vallen. *

De bijzondere relaties die ik hierbij op het oog heb zijn de relaties zoals die
bestaan tussen familieleden en de hieruit voortvioeiende problemen rond het
verkrijgen van (familiaire} genetische informatie en het recht op niet weten. Voor de
behandeling van deze problematiek zal ik mij beperken tot de volgende relaties: (i)
de relatie tussen vader en volwassen zoon en (i) die tussen ouder(s) en hun
ongeboren en/of minderjarig kind.

5.4.1 Het "dilemma" tussen vader en zoon

Bijna Klassiek te noemen is de casus van de vader en de zoon in de coniext
van de genetische diagnostiek voor de ziekte van Huntington waarin de zoon graag
weten wil of hil drager is van het gen dat deze ziekte vercorzaakt en waarin de
vader dit absoluut niet weten wil. {Vergelijk ook hoofdstuk III, par. 3.6 casus [II.)
Het betreft de volgende casus die ik integraal ontleen aan Van de Kamp: "Een
twintigjarige jongeman uit een familie waarin de Chorea van Huntington reeds vele
generaties voorkomt vraagt genetisch advies. Zijn grootmoeder, een oom en een
tante {broer en zuster van zijn vader) zijn in verband met deze aandoening opgeno-
men in een psychiatrische inrichting. Zijn 45 jaar oude nog geheel gezonde vader,

* Vergelijk ook A.M.L. Broekhuijsen-Molenaar, Onrechtmatige daad in de relatie
ouder-kind. In: Als een goed huisvader. Opstelien aangeboden aan J.H. Nieuwenhuis,
Kluwer, Deventer, 1992, p. 133-148.
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die 50% kans heeft ook aan de ziekte te lijden, wil daarover absoluut niet worden
geinformeerd. DNA-onderzoek maakt het mogelijk met vrijwel absolute zekerheid
bij de adviesvragende jongeman de zigkte aan te tonen of uit te sluiten. Wanneer hijj
vrij bliikt van de aandoening blijft voor zijn vader het 50%-risico onveranderd;
wanneer hij echter de aandoening wél blijkt te hebben staat ook voor de vader de
diagnose vast en krijgt hij, onbedoeld, de informatie die hij zo absoluut weigerde te
ontvangen. Wie maakt nu uit wiens belang het zwaarste weegt?" *

In deze casus draait het, met andere woorden, om een volwassen zoon die
informatie wil vergaren over zijn genetische make-up. Inherent zan de soort
genetische informatie die de zoon weten wil is -en hierin ligt het probleem- dat
diezelfde genetische informatie tevens iets over de genetische make-up van zin
vader kan zeggen. Blijkt de zoon drager te zijn van het Huntingion-gen dan betekent
dit dat, gezien het overervingspatroon van het gen, zijn vader ook drager is van
datzelfde gen. Dragerschap mondt uit in een fatazl aflopende (onbehandelbare)
neurologische aandoening, waarvan de eerste verschijnselen meestal optreden tussen
het 35ste en 45ste levensjaar. In theorie is het mogelijk dat de vader niet tegen zijn
wil met deze informatie geconfronteerd wordt; in de prakijk echter, bestaat echter
het risico dat die informatie "[...3 niet voor de vader verborgen blijft, omdat
bewezen dragerschap van de zoon veelal een grote invioed zal hebben op diens
welbevinden - denk aan ernstige depressies - en kan Jeiden tot aanpassing van diens
levensplan.” * Aanpassing van het levensplan kan bijvoorbeeld betekenen dat de
zoon afziet van nageslacht.

In de bundel Ethisk & Recht worden in de annotaties bij deze casus enkele
suggesties gedaan om een uitweg te kunnen vinden in dit belangenconflict tussen
vader en zoon. ** Mijns inziens verwarrend in dit commentaar is dat er, met
betrekking tot dit belangenconflict, gesproken words over het botsen van het rechs
op informatie van de zoon met het recht op nier welen van de vader. ** Het gaat
mij dan om de term "recht op informatie” en het woord "botsen”, waardoor naar
mijn mening de indruk gewekt kan worden dat dit recht op infermatic van de zoon
ten aanzien van zijn vader geldt. Is mijn indruk juist dan worden hier verschillende
zaken door elkaar gehaald. Zoals met name in hoofdstuk I is betoogd, kan het
recht op informatie alleen in (pre-jcontractuele relaties gelden, bijvoorbeeld tussen

3 Kamp, }.J.P. van de, Erfelijkheidsadvisering. In: Ethick & Recht in de gezond-
heidszorg, Ten Have, Kimsma (Red.), Tijdstroom, Lochem, maart 1990, p. XVI 14.

* Wert, G.M.W.R. de, a.w., p. XVI 113.
® Vergelijk de bijdragen in deze bundel van G.M.W.R. de Wert en Th.A.M. te Braake.
* Wert, GM.W.R de, aw., p. XVI 113,
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arts en patiént en ndes in buitenconiractuele relaties zoals tussen vader en zo0n. Van
een botsing tussen beide rechten Hjkt mij derhalve geen sprake te kunnen zijn. Ten
eerste omdat dit recht op informatie ontbreekt en ten tweede cmdat het recht op niet
weten een negatief claimrecht is.

Nzar mijn mening speclt hier een ander, fundamenteler recht van de zoon
een rol, nameljk zijn recht om in vrijheid contracten aan te gazn, in casu een
medisch contract ter verkrijging van specifieke genetische informatie. Pas door het
afsluiten van dit contract kzijgt hij een recht op informatie, wat naar mijn mening
ook niet anders kan, omdat dit juist de reden (de oorzaak) was om het contract met
de arts aan te gaan. Het recht op informatie dat hier speelt is dan mijas inziens van
een geheel andere orde dan het recht op informatie dat men in de medische ethiek
en in het gezondheidsrecht pleegt te gebruiken in de context van het ‘informed
consent” beginsel. In dit laatste geval heeft de patiSnt/cliént informatie nodig om tot
een weloverwogen beslissing te komen met betrekking tot eer medische behande-
ling. Het recht op informatie is in dit geval een tussenschakel. In het eerste geval
echter, wordt de overeenkomst tussen de arts en de zoon gesloten reneinde informa-
He te vergaren. De zoon "koopt" als het ware dat wat hij weten wil.

Het Iijkt mij dan dat het "dilemma" neerkomt op de vraag of het juridisch en
moreel aanvaardbaar is dat de zoon een contract, zoals hier is bedoeld, afsluit, in de
wetenschap dat het resultaat van dat contract zeer ernstige gevolgen voor zijn vader
kan hebben. Wellicht kan de wet hier uitkomst bieden. Vergelijk het volgende. In
hoofdstuk II is al kort aangegeven dat de wet bepazlde voorwaarden stelt zan de
bestaanbaarheid van overenkomsten in het algemeen. Ik heb daar betoogd dat ook
het medisch confract aan deze bestaanbaarheidseisen moet voldoen. Deze eisen
waren {artt. 3:32 e.v. BW):

1° de toesiemming van partijen;

2° de bekwaamheid om de overeenkomst aan te gaan;

3° een bepaald onderwerp;

4° een geoorloofde oorzaak.

Aan de eerste drie vereisten kan vrij snel worden voorbij gegaan. De zoon wil het
contract aangaan, hij geeft dus toestemming; hij is juridisch bekwaam om dit te
doen -meerderjarig en staat niet onder curatele- en het onderwerp van het contract is
het verkrijgen van informatie over zijn eigen genetische make-up.

Het vierde vereiste, de geoorloofde oorzaak, ligt op het eerste gezicht moeilijker.
Deze juridische regel geeft de onderliggende gedachte weer dat een overcenkomst
krachteloos is wanneer zij in strijd is met de wet of met de goede zeden (moradl).
Vergelijk art. 3:40 BW. Men kan hierbij denken aan, bijvoorbeeld, het huurmoor-
denaars-contract. Bij nader inzien zal deze regel naar mijn mening echter geen
belemmering geven bij het contract dat de zoon met zijn arts wil afsluiten, omdat
het contract op zichzelf het doel heeft om genetische informatie van de Zoon te
verkrijgen met als (onbedoeld) neveneffect het eventueel emstig nadeel voor de
vader.
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Van een ongeoorlocfde ocorzaak zal mijns inziens wel sprake kunren ziin, indien de
arts en de zoon "met de vader als inzet" hun genetische informatie-contract zouden
afsiuiten. Hiermee bedoel ik dan de hypothetische situatie dat de zoon en de arts
uitsluitend en alleen het contract aangaan met ket oogmerk de vader te benadelen.

Omdet de regelingen met betrekking tot het aangaan van het medisch

contract in het hier bedoelde dilemma geen uitsiuitse]l kunnen geven, komt het mij
voor dat wij (wederom) aangewezen zijn op de docirine van de zorgplicht ex arti.
6:162 e.v. BW,
In par. 5.2 is al gezegd dat de maatschappelijk betamende zorgvuldigheid vereist dat
de mens rekening moet houden met de omstandigheid dat hij deel uitmaait van de
samenleving en behoort daarom in zijn handel en wandel de belangen van zijn
medemensen zoveel mogelijk t¢ ontzien. Van hem kan niet verlangd worden dat hij
dit steeds doet met verwaariozing van zijn eigen belangen en evenmin dat hij in al
zijn gedragingen ten aanzien van eens anders persoon of goed de uiterst denkbare
zorgvuldigheid in acht neemt. Hij moet zijn eigen belangen en die van anderen
tegen elkaar afwegen en zich daarbij laten leiden door hetgeen in de maatschappij
als behoorlijk wordt aanvaard. Bedenkt men hierbij dat deze juridische zorgplicht
ten aanzien van vreemdelingen, dat wil zeggen onbekende derden geldt, dan ligt het
volgens mij voor de hand dat de zorgplicht van zowel de vader als de zoon, ten
aanzien van elkaar, alleen maar zwaarder kan wegen. De zoon zal dan bij zijn
besluit voor het aanvragen van een Huntington-test het belang van zijn vader zeer
serieus moeten laten meewegen. Omgekeerd geldt dit ook voor de vader. Ook hij
moet in dezelfde mate aan het belang van zijn zoon denken.

Voor de belangenafweging die nu volgen moet, wordt door De Wert enkele
suggesties gedaan. ¥ Uit zijn suggesties wordt direct duidelijk dat algemene
richtlijner met betrekking tot die belangenafweging niet te geven zijn. Per geval
zullen de individuele aspecten bepzlen hoe de afweging uitvalt. Enkele van deze
aspecten zijn: de reden van de zocn veor aanvraag van de test, de woon-leef situatie
van vader en zoon en de leeftijd van de vader.

Een, in mijn ogen, zeer zwaarwegends reden van de zeon om kennis omirent zZijn
genetische status te verkrijgen kan zjn om, indien hij drager van het Huntington-
gen blijkt te zijn, af te zien van nageslacht. In dit geval in niet alleen zijn belang in
het geding, maar ook dat van zijn tockomstige kinderen. Het aspect van de woon-
leef situatie speelt in zoverre mee dat naarmate de geografische afstand tussen vader
en zoon kleiner is en hun relatie intiemer, de kans groter wordt dat bij ean bewezen
dragerschap van de zoon, deze onder andere zijn emoties niet voor zijn vader
verborgen kan houden. Via deze weg wordt de vader dan foch geinformeerd. De
leeftijd van de vader heeft consequenties voor de stagistische kans van de zoon om
drager van het gen te zijn. Hiermee wordt bedoeld dat, naarmate de vader ouder is,
bijveorbeeld 60 jaar en hij (nog) geen symptomen van de ziekie vertoont, de kans
van de zoon op dragerschap Keiner wordt. (Bij een 60-jarige vader daalt de kans

*¥ Wert, G.M.W .R. de, a.w., p. XVI 114-115.
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van de zoon op dragerschap van 25% naar 2%.) %

Van der Kamp besluit zijn casus met de vraag te stellen wie uitmaakt wiens

belang {dat van de vader of dat van de zoon) het zwaarsie weegt. Ik zou met willen
vragen “wie" (primair lijkt mij deze afweging een zaak tussen vader en zoon), maar
"hoe".
Uiteraard zal in een dergelijk dilemma tussen vader en zoon een afweging van
belangen moeten plaatsvinden, maar ik vraag mij af of het tot een afweging beperkt
moet bhjven en vooral, kgn blijven. Hiermee wordt het volgende bedoeld. Stei,
ultgaande van de bovenvermelde casus, dat de 20-jarige zoon een Huntington-test
aanvraagt, omdat hi} kinderen wil en deze kinderen niet erfelijk wil belasten. Op
grond van het gegeven dat, naarmate de vader symptoomloos ouder wordt en dat dat
gegeven op zichzelf een indicatie is dat de zoon statistisch gezien een lagere kans op
het ontwikkelen van de ziekte heeft, zou aan de 20-jarige zoon gevraagd kunnen
worden om nog met het krijgen van nageslacht te wachten. Zijn belang als 20-jarige
met betrekking tot het hebben van kinderen lijkt minder zwaar te wegen dan het
belang van zijn vader bij een niet-weten. Maar hoe lang kan aan de zoon gevraagd
worden om te wachten? Vijf jaar? Tien jaar? Vijftien jaar? Wat als de zoon wel
wachten kan maar zijn echtgenote niet, omdat zij al 35 jaar oud is en bij haar de
kans op het krijgen van kinderen met het Down syndroom alleen maar groter
wordt? Mag aan de zoon XKID als alternatief voorgesteld worden? Of misschien
adoptie?

Met het stellen van deze vragen wil ik laten zien dat naast het afwegen van

belangen, naar mijn mening, ook de redelijkheid een plaats moet krijgen. Het laten
meespelen van dit beginsel betekent geen vereenvoudiging van het oplossen van het
probleem. Naar mijn mening kan het redelijkheidsbeginsel echter wel helpen bij het
stellen van een grens naar het zoeken van de meest uiteenlopende oplossingen voor
het naar waarde schatten van de belangen die in het geding zijn.
Ook moet naar mijn mening de redelijkheid meespelen wanneer het overerven van
het Huntington-gen in de risico-sfeer van de vader gelegd wordt. Men moet zich
dan afvragen of het redelijk is om de vader moreel een verwijt te maken voor het
"doorgeven” van het gen aan zijn nageslacht. Is een dergelijk verwijt redelijk
wanneer de vader nier wist, noch kon of behoorde re weren dat hij hiertoe in staat
was? Wordt dit redelijkheidsaspect niet meegewogen dan bestzat de kans dat de
positie van de vader op voorhand bjj de afweging van belangen al minder zeker is,
omdat hij er toch "voor gezorgd heefi™ dat zijn zoon erfelijk is belast. Of dit een
wenselijke gang van zaken is, betwijfel ik.

% Zie voor meer details G.M.W.R. de Wert, a.w., p. XVI 115,
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5.4.2 Het "dilemma" tussen ouder(s) en hun ongeboren en/of minderjarig
king ¥

In deze paragraaf zal het recht op niet weten van het on- en pasgeboren kind
aan de orde gesteld worden. Ook bij dit onderdeel zal ik mij beperken tot de
genetische aandoening van de ziekte van Huntington.

De problematiek van het recht op niet weten van het (ongeboren) kind komt
tot uitdrukidng in het kader van de pre- en postatale diagnostick. Het betreft hier
dan met name de vraag of de tockomstige ouders hun ongeboren kind mogen en
kunnen laten testen op dragerschap van het Huntington-gen, zonder hieraan de
consequentie te willen verbinden dat zij bij een "positieve™ uitslag tot abortus zullen
overgaan. ** In eerste instantie lijkt het probleem dus te liggen bij het niet willen
aborteren van een kind dat drager is van het Huntington-gen. Want, gaan de
aanstaande ouders miet tot abortus over dan wordt aangenomen dat geldt: "Het
prenatzal aantonen van dragerschap van deze ziekte kan [...], wanneer niet wordt
besloten tot abortus, fer] toe leiden dat het opgroeiende kind ongevraagd zeer
belastende informatie opgedrongen krijgt die het wellicht nooit in vrijheid zou
hebben gezocht - het rechr van het kind om niet-te-weten, om zelf te kunnen
beslissen over kennisname van zijn gencrische starus - wordt aangetast. Daar komt
nog het gevaar bij dat het bestaan van het betreffende kind van meet af aan wordt
gemedicaliseerd: de ouders {en rmnisschien ook het kind zelf) zullen voortdurend
zocken naar de eerste symptomen van de ziekte en op zichzelf normale verschijn-
selen vamyit de kennis van de genetische voorspelling interpreteren. Tenslotte
bestaat het gevaar van stigmatisering en, eventeel, van problemen in het maat-
schappelijk verkeer, bijvoorbeeld bij de toegang tot bepaalde verzekeringen.” *

Een uitweg in deze problematiek is enerzijds niet predictief testen en anderzijds b
¢en "positieve"” uitslag overgaan tot abortus. Gezien de emstige nadelen die de HD
test kan impliceren, acht De Wert het dan ook moreel te rechtvaardigen dat een
testbeleid aangehouden wordt waarvoor geldt dat een HD test alleen mag plaatsvin-
den wanneer de aanstaande ouders van plan zijn om de aangedane foetus te laten

¥ Hoewel de wet in boek I, arte, 245 e.v. BW, de zorgplicht van de ouders ten aanzien
van hun kinderen regelt, heb ik uit deze regelingen geen aanwijzingen kunnen vinden dat de
te behandelen problematiek in par. 5.4.2 aan de hand van deze regelingen nader ingevuld
zou kunnen worden. Zie voor deze regelingen o.3. J. van Duijvendijk-Brand, S.F.M.
Wortmann, Compendium van het personen- en familierecht, Se druk, Kluwer, Deventer,
1991, p. 148 e.v..

*® Omdat ik mij in deze paragraaf beperk tot de relatie cuder-kind, laat ik buiten
beschouwing de vraag of de medisch hulpverlener dergelijke diagnostiek mag (laten)
verrichten, wetend dat de ouders ongeacht de vitslag de zwangerschap zullen uitdragen,

® Wert, G.M.W.R. de, 2.w., p. XVI 142,
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aborteren.

In sommige gezondheidsrechtelijke literatuur wordt in het kader van gene-

tisch testen van {(ongeboren) lkanderen soms -mijns inziens ten onrechte- op een
nogal eenvoudige manier met de hier bedoelde problematiek omgegaan. Vergelijk
bijvoorbesld de volgende passage: "Hebben ouders recht op informatie over
genetische ziekten en aanleg van hun kinderen? Deze problematiek kan reeds tijdens
de zwangerschap azn de orde komen. Tijdens de zwangerschap en voor de eerste
periode na de geboorte zal deze vrasg in positieve zin moeten worden beantwoord.
Het zal uiterst zelden voorkomen dat er een reden is om ouders informatie over de
foetus of over de pasgeborene te mogen onthouden.” *
In dit verband Iijkt mij dan ten eerste dat de termn "recht op informatie over
genetische ziekien" ongelukkig gekozen is. Wordt hiermee inderdaad bedoeld dat
ouders hun {ongeboren) kind ook kunnen laten testen op dragerschap voor de ziekte
vant Huntington dan druist dit regelrecht in tegen het recht op niet weten van het
(ongeboren) kind met alle daarbi] behorende nadelige gevolgen. (Vergelijk het
eerder weergegeven citaat van De Wert.)

Ten btweede en dit 1s mijn grootste bezwaar tegen de hierboven weergegeven
passage kan men zich afvragen waar dat recht op informatie van de ouders over de
genetische aanleg van hun (ongeboren) kind op gebaseerd is. Zoals ook in par.
5.4.1 reeds gezegd is, kan het recht op informatie uvitsluitend in (pre-)contractuele
relaties bestazn en van een dergelijke relatle is geen sprake tussen ouder en
(ongeboren) kind. Het recht op informatie van de ouders geldt dan, in casu, ten
aanzien van de Klinisch geneticus. Zij lunnen dit recht claimen als wettelijke
vertegenwoordigers van hun (ongeboren) kind. Namens hun (ongeboren) kind
verrichten zij rechtshandelingen. En hoewel de rechtsfiguur van de vertegenwoordi-
ging formeel juridisch niet per definitie betekent dat men uitsluitend in het belang
van de vertegenwoordigde moet handelen, vergelijk de onherroepelijke volmacht ex.
art 3:74 BW *, komt het mij voor dat in de context van medisch onderzoek men
wel uit oogpunt van de belangen van de vertegenwoordigde moet handelen. Bedenkt
men hierbij dat de wet met de onbekwaamverklaring van de minderjarige deze
minderjarige beoogt te beschermen “, dan moet hier naar mijn mening uit velgen
dat de {toekomstige) ouders in principe nooir een medisch contract met dergelijk
irreversibele, ernstige nadelige gevolgen voor hun (ongeboren) kind kunnen

“ Thidem.

4 Leenen, H.J.J., a.w., 1688, p. 81,

% Zie ook T&C (Hijma) aant. 2 bij art, 74 boek 3 BW.
® Asser/Hartkamp, a.w.. or. 91.
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afsluiten.

Interessant lijkt in dit verband art. 2 BW dat bepaalt dat een kind waarvan

een vrouw zwanger is door de wet als reeds geboren (dus als persoon) wordt
beschouwd, zo dikwijls zijn belang dit vordert. Tot nu toe gaat men er steeds vanuit
dat "belang van het kind" opgevat dient te worden als belang in vermogensrechtelij-
ke zin. ** Afgezien van de vraag of het belang dat het ongeboren kind heeft bij het
beschermen van niet-vrijwillig gezochte, zeer belastende informatie, niet in te
passen is in de vermogensrechtelijke interpretatie van het begrip "belang™ *, kan
men zich naar mijn mening ook afvragen of een dergelijke interpretatie niet
esnvoudig (mede) terug te voeren is naar de wetgever uit de vorige eeuw, die met
de mogelijkheid van predictief genetisch testen gewoon geen rekening heeft
gehouden.
Mocht via art. 2 BW de constructie mogeljjk blijken dat, in de context van het
predictief genetisch testen op het HD gen, het ongeboren kind als persoon azan te
merken is ¥, dan lijkt mij dat op voorhand nier uit te sluiten is dat de overeen-
komst, die de ouders met de klinisch geneficus aangaan en waarbij bekend is dat in
geval van een ongunstige -dus positieve- uitslag niet tot abortus wordt overgegaan,
in principe beschouwd kan worden als een overeenkomst die wirsluitend schade kan
opleveren voor het kind (medische behandeling is immers nog niet mogeliik). Mi
lijkt dat in dit verband dan emstig rekening moet worden gehouden met art. 3:40
BW dat in het eerste lid bepaait: "Een rechishandeling die door inhoud of strekking
in strijd is met de gosde zeden of openbare orde, is nietig.” Immers, in tegenstelling
tot de casus van vader en zoon, vormt de genetische informatie over het {ongebo-
Ten) kind in het hier bedoelde geval wel de "inzet” van de overeenkomst tussen
ouders en klinisch geneticus. Met andere woorden, de sorelding van de eerder
genoemde overeenkomst heeft ernstige, voorzienbare en irreversibele gevolgen voor
bet te geboren worden kind en kan daardoor wellicht geacht worden in strijd te zijn
met de goade zeden,

# Tk meen hiervoor ook steun te vinden bij Dieter Giesen, a.w., p. 448, nr. 916 en p.
454, or. 928.

* Duijvendijk-Brand, J. van, S.F.M. Woriman, Compendium van het personen- en
familierecht, Se druk, Kluwer, Deventer, 1991, p. 4-3.

“ Jk meen hiervoor steun te vinden bij Thierry Vansweevelt, a.w., p. 109, en bj
C.JJI.M. Swolker, a.w., 1991, p. 13. Vergelijk ook: Met het oog op het belang van het
kind, Opstelien aangeboden aan Professor mr. Madzy Rood-de Boer ter gelegenheid van
haar emeritaat, Kluwer, Deventer, 1988,

# Vergelijk voor het persoonsbegrip van de foetus het proefschrift van Pieter Willem
Smits, The Right of Life of the Unborn Child in internationz! documents, decisions and
opinions, Scholma Druk, Bedum, 1992,
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In het Hcht van het bovenstaande kan men zich afvragen hoe de daar
gevolgde redenering zich tot de overeenkomst Inzake abortus provocatus verhoudt.
Het essentiéle verschil tussen ouders die prenatale diagnostiek voor het HD gen
wensen, terwijl zij abortus op voorhand afwijzen en ouders die om andere redenen
de zwangerschap willen afbreken, ligt naar mijn mening in het feit dat in het eerste
geval de ouders als verregemwoordigers van hun ongeboren kind optreden en in het
tweede geval namens zichzelf. Daarbi] kemt dat de schade die de geaborteerde
foetus lijdt beperkt bliift tot het moment van de abortus zelf, terwijl bij een
positieve HD test schade aangericht wordt, in de zin van het aantasten van het
welbevinden van de opgroelende persoon, tot het moment dat de ziekie zich
daadwerkelijk manifesteert, ongeveer 40 jaar later.

Op grond van het hier boven gestelde moet naar ik meen de conclusie
getrokken worden dat het recht op niet weten van het {ongeboren) kind in geval van
predictief genetisch onderzoek naar onbehandelbare (late-onset) aandoermingen ten
aanzien van zijn ouders in principe absoliur te noemen is. Dit kan naar mijn mening
ook niet anders wanneer men ervan uitgaat dat de ouders als (wettelijke) vertegen-
woordigers van hun (ongeboren) kind -dus niet voor zichzelf- niet anders kunnen
handelen dan als beschermers van het belang van hun (ongeboren) kind. Vergelijk
in dit verband bijvoorbeeld De Wert die pleit voor "[...] geen onderzoek bij de
foetus dat het welzijn en de belangen van het kind dat geboren gaat worden ernstig
bedreigt”.

Stel nu dat een ouderpaar, na het horen van de uitslag dat de foetus drager is
van het HD gen, afziet van het eerder voorgenomen besluit om tot abortus over te
gaan. Stel vervolgens dat de voorspellingen van De Wert uitkomen en dat het
inmiddels opgegroeide kind "geen leven heeft” * met de wetenschap dat hij drager
van de ziekte van Huntington is. XKan hij zijn ouders nu op grond van een onrecht-
matige daad (art. 6:162 BW) voor materigle en immateriéle schade aanspreken?
Hoewel Broekhuijsen-Molenaar verdedigt dat niet in alle gevallen vol te houden is
dat de actie ex art. 6:162 BW geen betrekking zou kunnen hebben op familie-
rechtelijke verhoudingen *, is het niet eenvoudig om de hier opgeworpen vraag
met "ja" of "nee" te beantwoorden. De reden hiervan is dat er rekening gehouden

® Wert, G.M.W.R, de, a.w., p. XVI 143.

* Hiermee bedoel ik nier te zeggen dat het kind vindt dat hij beter niet geboren had
kunnen worden, dus geen "wrongful-life” actie. Zie voor een afwijzing van schadeclaims op
grond van de "wrongfulife” actie C.J.J.M. Stolker, a.w., 1991,

* Broekhuijsen-Molenaar, A.M.L., a.w., p. 133-149.
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moet worden met de zogenaamde ’parental immunity’. ¥ Deze "vrije handelings-
zone™ van ouders kan zan de hier bedoelde juridische actie in de weg staan. Toch
wil ik, aan de hand van het artikel van Broekhuijsen-Molenaar, proberen de boven
gestelde vraag te beantwoorden. Hierbij neem ik dan als uitgangspunt de ultspraak
van de Rb. Utrecht 5§ april 1989, NJ 1990, 183. 2 In deze zaazk vorderde eiser
schadevergoeding van materiéle en immatenéle schade voor het bliivend letsel dat
hij ten gevolge ven mishandeling op jeugdige leeftijd door zijn ouders had opgelo-
pen. De rechtbank stelt zich op het standpunt dat er in beginsel geen plaats voor een
actie uit om’echtmange daad in de relatie ouder-kind, Toch kan zich, volgens de
rechtbank, een situatie voordoen waardoor wel ruimte voor deze actic ontstaat. Deze
situatie doet zich voor zodra "[...] de gedragingen waarop de vordering tegen de
ouders is gebaseerd ook ten opzichte van een derde in emnstige mare onzorgvuldig
zouden zijn 1...]" ® Het komt er nu dus op neer of de gedraging van de ouders -
dus het niet respecteren van het recht op niet weten van hun kind in geval van
genetische informatie over het HD gen- aan te merken valt als een gedraging die
ook ten aanzien van een derde onrechtmatig te noemen is. Ik ben geneigd om deze
gedraging inderdaad als onrechtmatig te classificeren en acht het dan mogelijk dat
voor het kind een actie ex art. 6:162 BW ten aanzien van zijn ouders openstaat.

5.5 Samenvatting en conclusic

In dit hoofdstuk is onderzocht in hoeverre er in het bestaande juridische, c.q.
wettelijke kader plaats ingeruimd kan worden voor het recht op niet weten tussen
burgers onderling. Met het vinden van die plaats wordt dan tevens de grens van dat
recht aangegeven.

In tegenstelling tot het behandelde in hoofdstuk IV betreft het in dit hoofd-
stuk de buitencontractuele relaties waartoe naar mijn mening tevens de relaties in
familie-verband moeten worden gerekend zoals deze kunnen spelen in de context
van het recht op niet weten.

De buitencontractuele relaties worden beheerst door de doctrine van het
onrechtmatige daadrecht (art. 6:162 e.v. BW). Dit wil zeggen dat wanneer burgers
het nalaten om ten aanzien van elkaars belangen de vereiste juridische zorg in acht
te nemen, zij zich schuldig kunnen maken aan onrechtmatig handelen of nalaten.
Burgers en door de rechter is eveneens uitgemaskt dat dit ook voor de overheid

A Tbidem. Tevens met hartelifke dank aan Mw. Mr. A.M.L. Broekhuijsen-Molenaar
voor de gedachtenwisseling en waardevoiie suggesties.

* Idem, p. 141.
# Rb. Utrecht 5 april 1989, NI 1590, 183, p. 700, overweging 5.2.
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geldt, hebben dus ten aanzien van elkaar een zorgplicht. Deze zorgplicht omvat
mede sen waarschuwingsplicht. De plicht tot waarschuwen bestzat zodra de ene
partij over bepaalde informatie beschikt die hij bij de andere partij niet als bekend
mag veronderstellen. Voor het recht op niet weten in buitencontractuele relaties
betekent dit laatste dat het hier bedoelde recht in dit waarschuwingskader geplaatst
moet worden. Door het bestaan van deze juridische waarschuwingsplicht kan van
&€n interpretatie van het recht op niet weten, namelijk: het recht om niet ongevraagd
geinformeerd te worden, vrij snel gesteld worden dat hiervoor in het kader van deze
plicht geen plaats is. Omdat het immers in de regel niet aan iemands gezicht of
gedrag af te lezen valt dat hij of zi} niet geinformeerd wil worden, moet men wel
van de plicht tot waarschuwen uitgaan.

De andere interpretatie van het recht op niet weten, namelijk: het recht om
niet tegen de uitgesproken wil geinformeerd te worden, levert, indien dit recht
geplaatst wordt in de context van de waarschuwingsplicht, de conclusie op dat het
recht op niet weten in de hier bedoelde zin, uitsluitend als negatief claimrecht
bestaanbaarheid kan hebben. Tot deze conclusie kan worden gekomen, omdat het
interpreteren van het recht op informatie als posifief claimrecht er toe kan leiden dat
de aansprakelijkheid van het eigen handeien, in casu het vrjwillig verschoond
blijven van informatie, afgewenteld wordt op anderen. Mede op grond van het feit
dat de weigeving het gebrek aan kennis als disculpatiegrond alleen voorbehoudt zan
kinderen en geestelijk gestoorden, wordt de conclusie getrokken dat in ons huidige
recht voor een recht op niet weten als positief claimrecht geen plaats is.

Het recht op niet weten blijkt dan alleen als negatief claimrecht bestaans-
grond te kunnen hebben. In deze zin opgevat staat dit recht dan gelijk aan het recht
op privacy, conform sommige opvattingen in zowel de medisch-ethische als
gezoncheidsrechielijke literatuur. *

Uit de jurisprudentie van de Hoge Raad blijkt dat schending van het recht op
privacy deor emnstige inbreuken, een zelfstandige grond kan opleveren om vergoe-
ding van immateri€le schade toe te kennen. Wordt het recht op niet weten in de
context van het recht op privacy geplaatst dan moet nujns inziens materiéle en
immaterigle schadevergoeding ook voor schending van het recht op miet weten
mogelijk geacht worden.

In de laatste twee paragrafen wordt de problematiek van het recht op niet
weten in familie-verband besproken. Als eerste komt de relatie tussen vader en zoon
aan de orde. Gezien de complexiteit van de problematiek die overwegend bepazld
wordt door de individuele aspecten van partijen, kan naar mijn mening geen
algemene regel opgesteld worden ter beslechting van dergelijk complexe zaken. ¥

* Biivoorbeeld G.M.W.R. de Wert en H.J.J. Leenen, op. cit.
* Vergelijk ook G.M.W.R. de Wert, op.cit.
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Vanuit juridisch oogpunt Hjkt mij dit ook ongewenst, omdat dergelijke regels vaak
de flexibiliteit missen om adequaat op de (snel) veranderende praktjk in te spelen.
Wel stel ik voor dat bij het zoeken van oplossingen voor dilemma’s, zoals deze zich
mssen de belangen van vader en zoon kunnmen voordoen, het beginsel van de
redelijikheid in deze belangenafweging wordt meegenomen.

Als tweede familie-relatiec wordt de relatie {tockomstig) cuder - (ongeboren) kind
behandeld. In tegenstelling tot sommige opvattingen die in de gezondheidsrechtelijke
literatuur te vinden zijn, concludeer ik hier dat het recht op niet weten van het
{ongeboren) kind ten aanzien van zijn ouders in principe absoluw geldt wanneer
deze (tockomstige) ouders zijn genetische status willen laten opmaken voor onbe-
handelbare (late-onset) aandoeningen.
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VI: HET RECHT OP NIET WETEN REVISITED

6.1 Iniciding

Met het recht op niet weten blijkt veel meer aan de hand te zijn dan aanvan-
kelijk verwacht werd. Leek in het begin dat de problematiek van dit recht zich
voornamelijk op het prakiische niveau zou afspelen, gaandeweg werd duidelijk dat
meer fundamenteler onderzock noodzakelijk was. Dit gegeven en de daarult
veortgekomen conclusies hebben niet alleen consequenties voor de huidige opvattin-
gen over het recht op niet weten, maar ook voor de gezondheidsrechtelijke interpre-
tatie van het patinienrecht op informatie. Bedenkt men hierbij dat het recht op
informatie als een centraal recht beschouwd wordt in het totaal van de patiénten-
rechten dan kan men zich voorstellen dat andere gezondheidsrechtelijke noties niet
onaangetast blijven. Een voorbeeld van dit laatste is onze huidige interpretatie van
het begrip dat bekend staat als de therapeutische exceptie.

Gezien dit (parti€le) domino-effect lijkt het zinvol om in dit laatste hoofdstuk
de conclusies die in deze stmudie getrokken worden, nogmaals de revue te laten
passeren met als besluit enkele aanbevelingen betreffende het recht op niet weten.

6.2 De redelijkheid en billiikheid als basis voor het juridische recht op
niet weten

Als vertrektpunt van het onderzoek naar het recht op niet weten is de huidige
gangbare gezondheidsrechtelifke interpretatie van dit recht genomen. Deze interpre-
tatie is: het recht op niet weten komt neer op het afstand doem van het recht op
informatie. Ook het toekomstig artikel 1653¢ WGBO gaat van eenzelfde interpreta-
tie van het recht op niet weten uit. In de hier bedoelde uitleg is het recht op
informatie dus de spil waar het recht op niet weten om draait.

Voor het Nederlandse recht geldt dat in het algemeen een ieder de bevoegd-
heid heeft om zijn rechten prijs te geven. Een dergeljjke rechtshandeling wordt
aangemerkt als een wederkerige overesnkomst. Het recht op eigendom van een auto
kan afgestaan worden door de auto aan een ander te geven; van het recht op
terugbetaling van een lening kan afstand gedaan worden door de schuld van de
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crediteur kwijt te schelden. In deze voorbeelden is duidelijk wat het recht inhoudt:
eigendom van de auto en eigendom van de schuldbekentenis. Qok is duidelijk dat
het recht aan beide eigenaren toekomt.

Met het recht op informatie Hgt het echter minder duidelijk. Debet hieraan
zijn naar mijn mening de (nogal) uiteenlopende interpretaties die van dit recht in de
gezondheidsrechielijke literatuur te vinden zijn. (In hoofdstuk I worden deze
verschillende interpretaties opgesemd.) Door deze diversiteit dringt zich de vraag op
of van het recht op informatie #berhaupr afstand gedaan kan worden. Is het
mogelijk om aan te tonen dat het recht op informatie van eenzelfde orde is als de
rechten uit de hierboven weergegeven voorbeelden van de zuto en de schuldverkla-
ring dan lijkt niets azn het afstand doen van het recht op informatie in de weg te
staan.

De volgende stap die dan genomen wordt is een onderzoek naar de oor-

sprong van het recht op informatie. Bij dit onderzoek worden de bronnen gevoigd
die door de gerondheidsrechtelijke literatuur worden aangegeven. Verwarrend kan
naar mijn mening hierbij werken dat, ten eerste, het recht op zelfbeschikking als
vitgangspunt geldt van alle rechten van de patiént en ten tweede, dat het recht op
informatie in gezondheidsrechtelijke zin in het algemeen als een conditio sine qua
non geacht wordt voor het toestemmingsvereiste. Vergelijlk de volgende citaten:
"Toestemming zonder informatie is in het algemeen niet geldig.” ' en "Het toe-
stemmingsvereiste [...] is een belangrijk uvitvloeisel van het zelfbeschikkingsrecht.
Het is gebascerd op internationaal erkende mensenrechten en het is, [...], ook
verankerd in het Nederlandse rechtssysteem.” ?
In de hier bedoelde literatuur wordt evenwel ook gesield dat het recht op zelfbe-
schikking nier als zodanig in de aangegeven bronnen vermeld wordt. * Om aan deze
onduidelijkheid betreffende de "drie-eenheid": recht op zelfbeschikking - recht op
informatie - toestemmingsvereiste tegemoet te komen, worden alle bronnen die in de
gezondheidsrechtelijke literatuur genoemd worden, kritisch bekeken. Uit deze
beschouwing wordt duidelijk dat noch de wetgever, noch de wetieksten, noch de
vitleg van de rechter of de daartoe bevoegde organen spreken over een recht op
informatie dat uit die bronnen zou voortvloeien. Mijn eerste conclusie luidt dan ook
dat het patintenrecht op informatie niet gebaseerd kan worden op de bronnen die
door de gangbare opvatting in het gezondheidsrecht gegeven worden.

©Omdat deze conclusi¢ geen oplossing biedt voor de vragen waar het recht op

! Leenen, H.J.J., a.w., 1988, p. 161,

® Roscam Abbing, H.D.C., Het toestemmingsvereiste en het onderzoek op HIV-
infecties, Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde, 1987; 131, ar. 33, p. 1420,

3 Leenen, H.J.J., a.w., 1988, p. 35.
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informatie vandaan komt en of van dit recht Gberhaupt afstand gedaan kan worden,
wordt aansiuiting gezoch: Dij het civiele overeenkomstenrecht. Dit recht regelt de
rechtsverhoudingen tussen burgers onderling en daarmes dus ook de relatie tussen
patiént en arts (als natourlijk of als rechispersoom). Via het commune recht van
verbintenissen blijkt zowel het recht op informatie als zin bron gevonden te
worden. De weg hier naar is via de rechtsfiguur van de dwaling welke door de
lagere rechtspraak in de twintiger jaren is ingeslagen en door de Hoge Raad in een
constante jurisprudentie bevestigd is en in het BW (sinds 1 januari 1992) wettelijk
geregeld is in de artikelen 228, 229 boek 6, titel 5, Afd. 2 jo. artikel 35 boek 3,
titel 2.

Uit zijn ontstaansgeschiedenis wordt duidelijk dat het recht op informatie als
een afgeleid recht gezien moet worden, waarmee bedeeld wordt dat het recht op
informatie van de ene partij voortkomt uit de plicht tot informeren van de wederpar-
tij. Op zijn beurt is de plicht tot informeren gebaseerd op het juridische beginse] van
de redelijkheid en billijkheid. Dit betekent derhalve, naar mijn mening, dat het recht
op informatie eveneens gebaseerd is op ditzelfde beginsel.

Voor het onderzoek naar het recht op niet weten heeft de hierboven geschets-
te weg de volgende consequenties.
Ten eerste blijkt dat de huidige interpretatie van het recht op niet weten als afstand
doen van het recht op informatie onjuist is. Het recht op niet weten betekent:
ontslag van de plicht tot informeren van de wederpartij. De praktische consequentie
van deze interpretatie Iijkt mij te zijn dat referentie naar de plicht voorkomt dat het
recht op niet weten te absoluut wordt uitgelegd. *
Ten tweede moet de in het gezondheidsrecht gangbare opvatting dat het recht op
informatie voortkomt uit het recht op zelfbeschikking en de daarbij behorende
internationale regelingen en grondwet verlaten worden.
Ten derde zal het juridische beginsel van de redelijkheid en billijkheid als bron van
het recht op informatie {mede) moeten uitmaken of ontslag van de informatiever-
plichting {waaruit het recht op informatie immers op zijn beurt uit voortvioeit) wel
mogelijk is.

Het juridische beginsel van de redelijkheid en billijkheid speelt derhalve een
cruciale 1ol in de problematiek van het recht op niet weten.

In de algemene juridische literatuur worden de redelijkheid en billijkheid,
evenals bijvoorbeeld het beginsel van de goede zeden, gerangschikt onder de
zogenaamde "open normen” of "Generalklausern”. Een open norm kan vergeleken

¢ Analoog aan de redenering van het CMT met betrekking tot het recht op informatie,
zie hoofdstuk I par. 1.4.1. Zie ook hoofdstuk II par. 2.9,
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worden met een “sluisdeur” °, een opening waardoor maatschappelijke opvattingen
{moraal) het recht kunnen binnenstromen. Open normen zijn, zoals het woord al
suggereert, nier nader door de wetgever ingevuld maar hun invulling wordt aan de
rechter overgelaten. Verwijst een rechier in zijn argumentatie naar een open norm
dan betekent dit dat hij een beroep doet op een norm, die door de maatschappij als
algemeen juist wordt ervaren. Door dit beroep beschouwt de rechier de maatschap-
pelifke norm als equivalent 2an wat in casu ook de objectief juridisch juiste norm
moet Zijn. Dit houdt dus in dat de opvatting van de maatschappelijke moraal via de
sluisdenr, bij monde van de rechter, het juridische discours wordt binnen gehaald en
daarmee ot een ongeschreven juridische norm of regel wordt (of kar worden). Een
duidelijk voorbeeld van een beroep op de maatschappeliike moraal is naar mijn
mening te vinden in het euthanasie arrest van de Hoge Raad uit 1984. In zijn
overweging 7.2 steit hij: "[...] dat verdachtes opvatting dat hij onder de gegeven
omstandigheden gerechtigd was te voldoen aan de in overweging 3 vermelde twee
normen - zijnde a. eerbiediging van het recit op zelfbeschikking en b. hulpverlening
aan de mens in nood, het behoeden van diens waardigheid en het verlichten of
beindigen van zijn ondragelijk lijden - nier kan worden beschouwd als een maar-
schappelijk z6 algemeen als juist aanvaarde opvatting, dat op grond daarvan
euthanasie, [...] reeds op zich zelf rechtens toelaatbaar zou zijn [...1." (mjn
curs.,IR) ¢

Naast algemeen maatschappelijke opvattingen kunnen ook algemene opvattingen van
een beroepsgroep een rol in het recht spelen. Vergelijk het hierboven bedocide
arrest van de Hoge Raad, overweging 8.4.3: "Veeleer zou het voor de hand hebben
selegen dat het Hof, [...] nader zou hebben onderzocht of naar verantwoord
medisch inzicht, getoetst aan de in de medische ethiek geldende normen, te dezen
sprake was van een noodtoestand als door verdachte gesteld.” ”

Voor het recht op niet weten betekent dit dat via de sluisdeur van de
redelijkheid en billijkheid gezocht moet worden naar een in de maatschappij levende
en geaccepteerde opvatting dat het juist is (redelijk en billijk), dat patiénten hun arts
van zijn informatieplicht moeten kunnen contslaan. Echter een handicap bij het
vinden van een dergelijke opvatting is het gegeven dat het recht op niet weten,
zeker in maatscheppelijk opzicht, een novum is. Mij lijkt dan dat voor de beant-
woording van de hier bedoelde vraag gekeken moet worden naar de algemene
opvatting die hierover in de medische ethiek leeft. (Het onderzoek naar deze
opvatting gebeurt in hoofdstuk IfL.)

® Pitlo, A., De ontwikkelingen ven een gesloten naar een open systeem van verbinte-
nissen in de rechtspraak van de Hoge Raed, 2e ongewijzigde druk, Gouda Quint, Arnhem,
1978.

 Hoge Raad, 27 november 1984, NJ 1985, 106.

7 Idem.
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6.3 Het niet-schaden beginsel als basis voor het morele recht op niet
weten

De gangbare opvatting in de medische ethiek over het recht op niet weten is

min of meer identick aan de algemene opvatting die in het gezondheidsrecht
gehuldigd wordt.
Ook hier gaat men van de constructie uit dat het recht op niet weten overeenkomit
met het afstand doen van het recht op informatie. En omdat het recht op informatie
voortvioeit uit het ethisch beginsel van respect voor autonomie (of zelfbeschikking,
zeifbepaling) wordt in de gangbare literatuur gesteld dat het recht op niet weten
eveneens een uitvloeisel is van het beginsel respect voor zutonomie.

Hoewel deze constiuctie als algemeen geldende opvatting in principe een
voldoende reden zou zijn om het recht op niet weten te baseren op het zutonomie-
beginsel, wordt hij door een enkele auteur op fundamentele gronden aangevochten.
Daarnaast biijkt dat de concrete toepassing van het recht op niet weten, zoals dat
soms in de literatuur gebeurt ®, de nodige vraagtekens oproept. Beide constaterin-
gen vormen de reden tot nader onderzoek.

Uit dit onderzoek biijkt dat het ethisch beginsel van autonomie zoals dat in
de context van het recht op informatie er het recht op niet weten gebruikt wordt
{minimaal} twee verschillende niveaus kent. Een eerste niveau is autonomie in
antropelogische zin; een tweede is autonomie als maatschappelijke vrijheid.

Autonomiz in antropologische zin refereert aan een rypisch menselijk

vermogen (in tegensteiling tot dieren), welk vermogen de mens in staat stelt tot het
maken van rationele keuzen. Wordt een mens voor bepaalde keuzen geplaatst dan
kan hij op grond van deze autonomie tot een rationele keuze komen. Autonomie als
maztschappelijke vrijheid refereert daarentegen aan een vrijheid van handelen. In
deze zin is ieder mens (binnen bepazlde grenzen) vrij om te doen en laten wat hij of
zij zelf wil.
Worden beide niveaus van autonomie in de context van het recht op niet weten
geplaatst dan lijkt dit recht zich in eerste instantie wel te kunnen verdragen met het
antonomie-begrip op het niveau van de maatschappelijke vrijheid, maar nier op het
niveau van het autonomie-begrip in antropologische zin. Van dit laatste is sprake
zodra het nier-willen-weten de potentie in zich heeft om her maken van rationele
keuzen ie ondermijnen.

Hoewel beide niveaus goed van elkaar te onderscheiden ziin, kunnen zij voor
wat de algemene opvatting in de medische ethiek betreft over het recht op informa-
tie -en daarmee dus ook over het recht op niet weten- niet los van elkaar worden

® Bijvoorbeeld het recht op niet weten in een vader-zoon relatie, en een recht op miet
weten van een opgroeiend kind.
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gezien. Dit blijkt naar mijn mening uit het feit dat respect voor autonomie in
maatschappelijke zin voorbehouden is aan personen die voldoen aan het vereiste van
autonomie in antropologische zin. Vergelijk de in de medische ethick gangbare
doctrine van "informed consent’ waarin bepaald wordt dat patiénten over hun eigen
Lichaam moeten kunnen beschikken (= autonomie in maatschappelijke zin), mits zij
"of adult years and sound mind" zijn (= autonomie in antropclogische zin) en op
grond daarvan recht hebben op informatie.

De achterliggende gedachte hierbii komt voort uit de ethische theorie dat

alieen personen die voldoen aan het criterium van autonomie in antropologische zin
dragers van rechten en plichten kunnen zijn. Kort gezegd: autonomie in antropologi-
sche zin genereert rechten (en plichten). Het soort rechten dat autonomie in antropo-
logische zin genercert is de groep van de zogenaamde vrijheidsrechten waartoe
onder andere de rechten op geestelijke en lichamelijke integriteit gerekend moeten
worden.
Doorgeredeneerd betekent dit dat personen die nier aan het vereiste van autonomie
in antropologische zin voldoen, geen vrifheidsrechten, zoals het recht op lichamelij-
ke integriteit, kurnen bezitten. Concreet houdt dit in dat inbreuk op het recht op
lichamelijke integriteit van een persoon die de hier bedoelde capaciteit mist, zoals
bijvoorbeeld een geestelijk gehandicapte, niet mogelijk is, omdat zo'n persoon een
dergelijk recht mist. Mishandelen is dan op grond daarvan toegestaan.

In het juridische recht is voor de hier gevolgde redenering absoluut geen
plaats; in algemene zin in de medische ethick cok niet getuige bijvoorbeeld de
vervangende toestemming die noodzakelijk geacht wordt voor medisch ingrijpen by,
bijvoorbeeld, een geestelijk gehandicapte. Naast autonomie in antropologische zin
moet er naar mijn mening dan nog een andere grond zijn waardoor personen over
vrjheidsrechten kunnen beschikken.

Deze andere grond wordt gevonden in het ethisch beginsel van niet-schaden.
De redenering is dan als volgt: Stel er zijn drie personen A, B en C. Persoon A
bezit het maximale aantal eenheden (E) aan autonomie in antropologische zin (=100
E), persoon B bezit 50 E en perscon C moet nog geboren worden; zijn actuele
autonomie is dus nul E. Zou autonomie in antropologische zin de enige "ontstaans-
grond" voor bijvoorbeeld het recht op lichamelijke integriteit zijn dan komt in dit
voorbeeld uitsluitend persoon A hiervoor in aanmerking. De personen B en C zijn
wat hun lichamelijke integriteit betreft vogelvrij.
Het ethisch beginsel van niet-schaden daarentegen, beoordeelt de personen A, B en
C niet inhoudelijk op hun (actuele) autonomie, maar neemt persoon A, als maximaal
autonoom persoon, als norm. Zou dit niet gebeuren, bijvoorbeeld als de grens voor
het recht op lichamelijke integriteit op 75 E autonomie gelegd zou worden, dan
wordt persoon A in zijn actuele autonomie geschaadt. Voor persoon B heeft de
grens van 75 E geen nadelig effect, maar voor de ongeboren persoon C is dit nog
niet bekend. Deze laatste kan in zijn ontwikkeling bij 70 E blijven steken; hij kan
echter ook tot de volie 100 E doorgroeien.
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Het niet-schaden principe vormt dan de reden, de grondslag, om aan een ieder
techten foe te kenren. Het recht is er dan maar de witoegfening van dit recht wordt
aan de personen zelf overgelaten (autonomie in maatschappelijke zin). De vrijheid
tot handelen van een ieder wordt beperkt door ditzelfde principe, namelijk het niet-
schaden van het belang dat anderen erbij hebben om hun recht naar eigen inzicht in
te vullen.

Naast het feit dat het beginsel van niet-schaden naar mijn mening, in
tegensielling tot het autonomie begrip, de enig rechtvaardige grond is om aan
personen (juridische) vrijheidsrechten toe te kennen, biedt dit beginsel ook voldoen-
de ruimte aan de in de medische ethiek wel verdedigde opvatting dat opgroeiende
kinderen in hun recht op niet weten geschaad kunnen worden. °

De conclusie die in hoofdstuk I getrokken wordt is derhaive dat het morele
recht op niet weten zijn grondslag vindt in het ethische beginsel van niet-schaden.
Aangezien deze grondslag mijns inziens tevens een acceptabele grondslag levert
voor het juridische recht op niet weten, kan via de sluisdeur van de redelijkheid en
billijkheid deze grondslag het juridsche discours binnen gehaald worden.

In het onderzoek naar de grondslag van het recht op niet weten zijn nog
andere gegevens aan het licht gekomen. Dit betreft ten eerste de interpretatie van
het recht op niet weten als het afstand doen van het recht op informatie. Analoog
aan de redenering zoals die voor het gezondheidsrechtelijke recht op niet weten
gevolgd is, wordt duldelijk dat ook de huidige interpretatie van het morele recht op
niet weten strikt genomen onjuist is, in die zin dat ock hier sprake moet zijn van
ontslag van de plichr tor informeren.

Ten tweede kan aan de hand van de ethische analyse van de correlativi-
teitsstelling van rechten en plichten aangetoond worden dat het ontslag van de plicht
tot informeren in fundamenteel opzichr verschilr van het recht op niet weten. Het
recht op niet weten in zijn huidige interpretatie blijkt op grond van deze analyse
uiteen t& vallen in twee verschillende noties te weten: )

(i) ontslag van de plicht tot informeren, en
(11) het "zuivere" recht op niet weten.

In conclusie levert hoofdstuk III dus de grondslag voor het (zuivere) recht op
niet weten op en het gegeven dat naast dit "zuivere” recht nog de notie van "ontslag
van de plicht tot informeren” bestaat. In hoeverre dit ontslag mogelijk is wordt
onderzocht in hoofdstuk IV en in hoeverre uitoefening van het recht op niet weten
mogelijk is wordt onderzocht in hoofdstuk V.

? Zie hoofdsnk V, par. 5.4.2.
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6.4 Het ontslag van de plicht tot informeren kan niet in een algemene
regel gevangen worden

Uit de eerder genoemde ethische analyse van de correlativiteits stelling van
rechten en plichten blijkt dat de plicht tot informeren van de arts onlosmakelijk
verbonden is met het recht op informatie van de patiént. Op de vraag in hoeverre
onislag van deze verplichting mogeliik is, zal dan eerst vitgemaskt moeten worden
waarem deze verplichting in het leven is geroepen. Naast het dienen van de
maatschappelijke wens tot respecteren van de zelfbeschikldng van het individu en
ziin recht op het maken van keuzen die zijn eigen leven betreffen, dient de plicht tot
informeren nog andere doelen. Dar de plicht tot informeren meerdere doelen
kent blijkt naar mijn mening, naast de literatuur, tevens uit het feit dat de medische
tuchtrechter bepaald heeft dat de informatieplicht van de arts een onderdeel vormt
van de norm "zorgvuldig medisch handelen”. ¥ Door te stellen dat de plicht tot
informeren een species is van het genus zorgvuldig medisch handelen, wordt de
plicht tot informeren binnen het kader van de Medische Tuchtwer (MTW) geplaatst.
Eén van de doelstellingen van de MTW is het handhaven van de kwaliteit van de
medische beroepsgroep. De plicht tot informeren staat dan, mijns inziens, onder de
kwaliteitscontrole van de MIW. Dit lijkt mij de reden dat gesteld kan worden dat
de informatieplicht van de arts en het daaruit voortvloeiende recht van de patiént op
informatie, in principe nier tot de beschikkingssfeer van de individuele arts en
individuele patint behoort.

Nu heeft de medische tuchtrechter bepazald welke de inhoud van de plicht tot
informeren moet zijn, wil deze plicht voldoen aan de norm van "zorgvuldig medisch
handelen”. Uit dere formulering blijkt dat, met uitzondering van de informatie
betreffende de diagnose, de punien van informatieverstrekling op de individuele
patiént toegesneden moeten worden. Door dit aldus te bepalen, komt het mij voor
dat de individuele patiént over deze informatiepunten zelf de zeggenschap krijgt. Hij
kan dan nazar mijn mening de arts van het informeren over deze punten ontslaan.
Informatie over de diagnose zou dan in deze optek buiten schot blijven, ware het
niet dat de gewone rechter bepaald heeft dat de informatieplicht (in ziin totaliteit)
door de arts genuanceerd moet worden toegepast. Dit wil zeggen dat de arts bij het
verstrekken van zijn informatie rekening moet houden met de geestelijke gesteldheid
van zijn patiént. Dus ook bij het verstrekken van gegevens over de diagnose. Op
grond van deze formulering van de gewone rechter lijkt het mij dan gerechtvaardigd
om te stellen dat de individuele patiént, wanneer hij het horen vam gegevens

1 Zie hoofdstuk IV, par. 4.3.1.

1 Vergelijk de grote hoeveelheid tuchirechterlijke uitspraken waarin geoordeeld is dat
het nalaten van informatieverstrekking aangemerkt moet worden als vertrouwensondermij-
nend handelen, cf. art. 1 MITW.
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betreffende de diagnose geestelijk (nog) niet aankan, hij zijn arts van deze verplich-
ting (voorlopig) kan ontslaan.

In het licht van de jurisprudentie van de gewone rechter meen ik dan ook dat
het “therapeutisch privilege" een rechr is dat de patifnt toekomt en rier een is
voorrecht dat de arts behoort. Analoog aan de redenering dat de juridisch opgelegde
Dplichr tot het verstrekken van informatie een juridisch recht op informatie genereert,
meen ik dan dat de jiridische plicht tot het genuvanceerd ioepassen van de informa-
tieverstrekking, een juridisch recht voor de patiént genereert om met omzichtigheid
behandeld te worden. Derhalve betwijfel ik of de termen "therapeutisch privilege”
en "therapeutische exceptie” in hun huidige betekenis nog wel gehandhaafd kunnen
biijven.

Tot nu toe Iuidt de conclusie dat, op grond van de jurisprudentie van zowel

de medisch tuchtrechter als de gewone rechter, het in principe voor de patiént
mogelijk moet zijn om zijn arts van de plicht tot informeren te ontslaan. Dit ontslag
kan echier niet onbeperkt gelden, mede gelet op de wettelijk bestaande regelingen
ten aanzien van bepaalde ziekten, zoals die genoemd worden in de Quarantainewet
{Stb. 1960, 335) en de Wet bestrijding infectieziekten en opsporing ziekieoorzaken
(Stb. 1928, 265; Stb. 1974, 725).
Daarnaast kan het ontslag van de informatieplicht de arts in een conflict van plichten
brengen, zodra de patiént op grond van zijn ziekte, gevaar voor anderen of gevaar
voor zichzelf kan opleveren. Dit conflict van plichten kan eveneens een beperking
vormen voor het ontslag van de informatieplicht. Bij gevaar voor derden kan men
denken aan sexueel overdraagbare aandoeningen zoals de HIV-infectie of epilepsie
bij piloten, treinmachinisten en busschaufeurs. Bij gevaar voor de patiént zelf kan
bijvoorbeeld gedacht worden aan het niet willen horen van preventieve maatregelen
ten aanzien van infecties, zoals goede voetverzorging (hygiéne en bescherming) bij
(ernstige) suikerpatiénten. Gevaar voor zichzelf moet naar mijn mening ock
uitgelegd worden als gevaar voor het crefren van een schijn-veiligheid voor en door
de patiént. Hoopt de patiént, uit angst voor de realiteit, deze realiteit door een niet
geinformeerd te willen worden buiten de deur te houden en weet de arts dat de
ziekte (en/of behandeling daarvan) de patiént zelf wel zal duidelijk maken wat er
aan de hand is, dan komt het mij voor dat de arts aan het meewerken, ¢.q. in stand
houden van deze schijn-veiligheid niet mag meewerken.

Gezien het bovenstaande lijkt het mij uiterst moeilijk, zo niet onmogelijk om
in het algemeen aan te geven wanneer het ontslag van de informatieplicht de arts in
een conflict van plichten brengt en hoe dit conflict opgelost moet worden. Dat dit
sterk afhankelijk is van de specifieke situatie wordt duidelijk wanneer wij de
algemeen aanvaarde informatiepunten " langs lopen. De informatie omvat de
volgende punten:

- het voor de diagnose vergiste onderzoek;

1 Zie 0.a. HI.J. Leenen, a.w., 1988, p. 166.
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- de diagnose;

- de verschiilende therapeutische mogelijkheden en hun consequenties, de ervaringen
van de arts met die mogelijkheden en de te verwachten duur van de behandeling;

- de rechtstreckse en zjdelingse msico’s van de behandelingsmogelijkheden -
inclusief het nalaten van de behandeling- en beperkingen die uit de behandeling
kunnen voortvlogien;

- de te verwachten pijn en ongemak;

- de prognose;

- de werking en bijwerkingen van geneesmiddelen;

- de bereikbaarheid van de hulpverlening en vervangingsregelingen;

- praktische regelingen zoals bezoekiijden, regelingen op de verpleegafdeling e.d.;

- leefregels na de behandeling, nazorg en controle;

- bij verwijzing de reden daarvan en de informatie die wordt verstrekt 2an degene
naar wie wordt verwezen.

Wanneer een patignt geen informatie wil hebben over diagnostisch onderzoek
dan zal dit waarschijnlijk geen probleem zijn wanneer dit een algemeen bloed- en/of
urine-onderzoek inhoudt. Betreft het daarentegen een laparoscopie, bronchusscopie
en allerlei {(andere) soorten {chirurgische} bioptien dan ligt het niet-geinformeerd
willen worden heel anders. In het geval dat de patint weigert om informatie te
ontvangen over de diagnese, therapie, risico’s en prognose, wordt mijns inziens
wederom door de concrete situatie uitgemaakt of dit weigeren een conflict van
plichten voor de arts kan opleveren. De diagnose "peesonisteking” is immers van
een geheel andere orde dan de diagnose "gangreneus proces aan het onderbesn”. In
het verlengde hiervan liggen therapie, de daarbij behorende risico’s en de prognose.
Zal de peesontsteking in het algemeen door rust restloos genezen en een goede
prognose hebben, met gangreen ligt dit totaal anders. Hier zal amputatie tot é&n van
de behandelingsmogelijkheden behoren en ik kan niet inzien hoe dit laatste met een
niet willen weten te verenigen is.

Voor wat het niet-geinformeerd willen worden over nazorg en controle, pijn
en ongemak geldt mijns inziens hetzelfde als hierboven is opgemerkt. Bj het
achterwege laten van de informatie over nazorg en controle, pijn en ongemak bij de
peesontsteking zal dit veel minder tot problemen aanleiding geven dan bij een
amputatie. Algemeen gesteld, kan bij de ene aandoening dit soort informatie
achterwege blijven, bij een andere aandoening kan, met name pijn indicatef voor
een verslechtering van de ziekte zijn.

Het op verzoek achierwege laten van informatie over medicijnen hangt
(afgezien van de praktische bijkomstigheid van de "bijsluiter™) nauw samen met het
soort medicijnen dat geslikt wordt. Is dit een onschuldig "aspirientie” dan ligt het
niet willen weten minder problematisch dan wanneer het medicatie ten behoeve van
de ziekte van Parkinson beitreft en/of de medicijnen die de rijvaardigheid beinvioe-
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den. ¥

Bij gevaar voor derden komt het niet geinformeerd willen worden van de
pati¥nt naar mijn mening in een ander daglicht te stzan, in die zin dat naast het
verbreken van de belofie om de patidnt niet te informeren tevens het beroepsgeheim
van de arts een rol speelt. Principieel aan het doorbreken van het beroepsgeheim Iigt
het {ernstige) conflict van plichien waarin de arts zich op dat moment bevindt. ™
In de Nteratuur wordt wel als één van de toetsingsgronden van een gerechtvaardigd
doorbreken van het beroepsgeheim voorgesteld, dat de arts alles in het werk moet
hebben gesteld om de toestemming hiertoe van betrokkene te verksijgen. Dit
impliceert derhalve dat betrolkene ten eerste tegen zijn wil geinformeerd moet
worden en ten tweede dat de arts hieraan voorgaand voor zichzelf moet uitmaken in
hoeverre die toestemming verkregen kan worden. Of aan deze toets van de toestem-
ming in alle gevallen de hand moet worden gehouden is voor mij niet 2eker, omdat
dit tot vreemde sitvaties aanleiding kan geven. Vergelijk in dit verband het bekende
Amerikaanse voorbeeld van de psychiater die geconfronteerd wordt met de medede-
ling van zijn patiént dat hij (de patidnt) voornemens is zijn ex-vriendin te vermoor-
den. " Het vragen van toestemming voor het schenden van het beroepsgeheim lijke
mij in dit verband een artefact. Minder extreme voorbeelden zijn wellicht te vinden
in de HIV-seropositiviteits problematick. Gaat men ervan uit dat een van de grote
problemen die hierin spelen de maatschappelijke stigmatisering is dan komt het mij
voor dat de preliminaire afweging van de hzalbaarheid van de te krijgen toestem-
ming voor het schenden van het beroepsgeheim waarschijnlijk bij voorbaat gedoemd
is te mishukken.

Een andere in de literatuur voorgestelde regulatieve maatstaf voor het
rechtvaardigen van het doorbreken van het medisch beroepsgeheim en dan naar min
mening ook voor het tegen de wil informeren van de patiént is, dat "[...] vrijwel
2eker moet zijn dat door de geheimdoorbreking die schade zan de ander kan worden
voorkomen of beperkt.” ' Qok hier vraag ik mij af in hoeverre deze maatstaf redel
is. Er kan naar mijn mening in gelezen worden dat de arts ¢en min of meer concrete
oplossing voor ogen moet staan hoe die schade voorkomen of beperkt kan worden.
En op grond hiervan kan men zich afvragen of wij dan nog over een conflictsituatie

¥ Vergelijk de uitspraken van de Rb “s-Gravenhage, 30 december 1971 en 16 aovember
1972, NI 1973, 132,

* Vergelijk bijvoorbeeld Thierry Vansweevelt, a.w. Schrijver spreskt een noodtoestand
waarin de arts zich moet bevinden (p. 54).

¥ Tarasoff v. Regents of University of California, Supreme Court of California, 1976.
17 Cal.3d 425, 551 P.2d 334, 131 Cal. Rptr. 14.

1 Leenen, H.IJ., a.w., 1988, p. 208.
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spreken. In dit verband kan men soms in de literatvur het argument vinden dat
schending van het medisch bercepsgeheim en/of het tegen de wil informeren van de
pati¥nt in geval van HIV-seropositiviteit niet te rechtvaardigen is, omdat dit niet zou
bijdragen aan het voorkomen van schade aan derden, aangezien niet te verwachten
is dat betrokkene zijn gedrag za! veranderen onder deze (verplichte) wetenschap. ¥
Zou men een dergelijke argumentatie accepteren dan houdt naar mijn mening ook de
conflictsituatie op te bestaan. Mij lijkt trouwens dat in het hier weergegeven
argument over het hoofd wordt gezien dat verplicht informeren mede tot doel heeft
dat de betrokkene aansprakelijl gesteld kan worden voor zijn gedrag. Immers
juridische aansprakelijkheidsstelling zal moeilijk gaan, wanneer de betrckkene niet
wist, noch behoorde te weten dat hij schade aan derden kon veroorzaken. * Als
tegenargument kan het "behoren te weten” aangevoerd worden: maakt berrokkene
deel uit van een HIV risico-groep dan behoort hij hiermee rekening te houden in
zijn gedrag. Aansprakelijkheidsstelling achteraf kan dan altjjd. Echter dit argument
zaat mijns inziens alleen op zolang het HIV beperkt blijft tot aanwijsbare groepen
(zoals dit (nog) in Nederland geldt, in tegensielling tot bijvoorbeeld de Afrikaanse
landen) en is niet valide voor personen die bijvoorbesid door een "toevallige"
bloedtransfusie besmet geraakt zijn.

De problematiek van het ontslag van de plicht tot informeren en het gevaar
voor derden wordt in het gezondheidsrecht in de context van het begrip "overmacht”
geplaatst. In hoofdstuk IV is gewezen op het feit dat naar mijn mening niet a priori
ervan moet worden uitgegaan dat een beroep op overmacht altijd een vitweg in een
conflictsituatie kan bieden, zeker niet in de relatie arts-patiént. Sterker nog, ik
betwijfel ten zeerste of de juridische doctrine van het begrip overmacht wel gebruikt
kan worden. Noodzaak tot nader onderzoek is dan geboden, eer het ontslag van de
plichi tot informeren in een juridische regel kan worden vasigelegd.

6.5 Het recht op niet weten is een negatief claimrecht en geldt soms
absoluut

Door het "zuivere" recht op niet weten in de maatschappelijk context te
plaatsen, kan aan de hand van de daarin geldende juridische norm aangetoond
worden dat het recht op niet weten een negatief claimrecht is. De hier bedcelde
juridische norm heeft in de jurisprudentie van de Hoge Raad gestalte gekregen in de
zogenaamde zorgplicht en is geregeld in art. 6:162 BW. Deze zorgplicht, die eist

17 Zie bijvoorbeeld Alvin Novick, Why Burdensome Knowledge Need Not Be Imposed,
IRB, September/Cctober 1986, p.6-7. En H.D.C. Roscam Abbing. a.w., p. 2048.

% Vergelijk Thierry Vansweevelt, a.w., p. 93 e.v. Ook C.LIM. Stolker, a.w., 1992,
p. 140,
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dat burgers met elkaars belangen rekening moeten houden, is er mijns inziens voor
verantwoordelijk dat het recht op niet weten nier als positief claimrecht ingevuld en
gehanteerd kan worden, derhalve ook nier als “het niet ongevraagd informeren’ van
betrokkene.

Het recht op niet weten als negatief claimrecht kan dan geschaard worden bij
de overige "gegarandeerde” vrijheidsrechten of subjectieve persoonlijkheidsrechten
zoals bijvoorbeeld het recht op privacy. Concretiseert men het recht op niet weten,
zoals dat in hoofdstuk V gebeurd is, dan worden {minimaal) twee dingen duidelijk.
Ten eerste blijkt dat de problematiek van de belangenafweging die bij dit recht kan
spelen dermate complex is, dat een algemene (junidische) regeling sterk af te raden’
is. Immers, de regel zou cen uitputiende beschouwing over de zich mogelijk
azandienende varianten moeten bevatten om effectief te kunnen ziin. Dit is, naar ik
meen, praktisch onmogelijk en uiterst ongewenst, gezien de snelle ontwikkelingen
op het gebied waar dit recht met name speelt en zal spelen, i.c. de genetica. Ten
tweede blijkt dat het recht van (ongeboren) kinderen op niet weten in principe
absoluut, dus niet prima facie, te noemen is, wanneer dit recht hun belang kan
beschermen tegen informatie waarvan niet zeker is dat zij deze zeif (te zijner t3d) in
vrijheid gezocht zouden hebben. Zolang de ouders of toekomstige ouders hun
(ongeboren) kind wettelijk vertegenwoordigen in de context van medisch advies
enfof medische behandeling dan behoren zij, naar ik meen, te handelen overeen-
komstig het belang van het kind. Dit houdt in dat geen informatie verkregen mag
worden over de (toeckomstige) gezondheidstoestand wvan het (ongeboren) kind
wanneer deze informatie in alle belangrijke aspecten nadelig voor het (ongeboren)
kind is en hier geen positeve verwachtingen voor het (ongeboren) kind, zoals
bijvoorbeeld (preventieve) behandeling, tegenover gesteld kunnen worden. Naar
mijn mening maakt het hierbij geen verschil of het kind nog geboren moet worden,
of dat het al enkele jaren telt. Van belang is volgens mij wirsluitend of het Kind
wettelijk vertegenwoordigd moer worden. Dat de wetgever deze vertegenwoordiging
in eerste instantie aan de ouders heeft overgelaten, betekent naar mijn mening niet
dat de ouders ten aanzien van hun (ongeboren) kind onrechtmatig ™ kunnen hande-
len,

¥ QOnrechtmatig gebruik ik hier in de zin van handelen dat indruist tegen het gerecht-
vaardigde belang van het (ongeboren) kind.
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6.6 Enkele aanbevelingen

De aanbevelingen die op grond van deze studie gedaan kunnen worden zijn
de volgende. :

Eerste aanbeveling

Het toekomstig artikel 1653¢ WBGO moet in zijn huidige vorm geschrapt
worden. Ten eerste blijkt dat dit artikel slechts een onderdeel is van het niet-
geinformeerd willen worden en ten tweede kan dit arilkel als neveneffect hebben dat
voor hulpvragers/patiénten slechts een schijn-veiligheid wordt geschapen. Uit
oogpunt van het ethisch en juridische beginsel van geen schade toebrengen is een
dergelijk neveneffect ongewenst.

Tweede aanbeveling

Het recht op niet weten moet nler apart in een juridische regel worden
vastgelegd. Dit Is ongewenst vanuit het oogpunt dat deze regel een starheid kan
veroorzaken op een gebied dat nog sterk in ontwikkeling is. Aan te bevelen is dat
het recht op niet weten als species van het genus recht op privacy beschouwd wordt
en de maatschappelijke en juridische ontwikkelingen hiervan af te wachten. Dit met
name weer gezien het feit dat de rechier meer adequaat op maatschappelijke
veranderingen kan inspelen dan dat de wetgever dit kan.

Derde aanbeveling

Voor een effectief functioneren van het recht op niet weten in de context van
het medisch handelen is het noodzakelijk dat eerst een diepgaand onderzoek verricht
wordt naar het gebruik van het beginsel "overmacht”. Pas nadat hier helderheid in
verkregen is, kan het recht op niet weten toegelaten worden in de context van het
medisch handelen. Hiermee kan zowel schade aan de arts (niet kunnen disculperen
van conflictsituaties), als schade zan de pati®nt (teleurstelling dat het recht onvol-
doende bescherming biedt) worden voorkomen.
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SAMENVATTING

Dit boek is het resultaat van een onderzoek naar het fundament en de

grenzen van het recht op niet weten. Als uitgangspunt voor deze studie dient artikel
1653¢c Ontwerp Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO). Dit
artikel maakt het voor de patiént mogelijk om de hem betreffende (medische)
informatie van de hand te wijzen. De patiént kan derhalve op grond van art. 1653c
afstand doen van zijn recht op informate. In de algemene literatuur wordt naar dit
artikel we} gerefercerd als naar het recht op niet weten.
Gelet op art. 1653¢ en de algemene opvatting over dit recht in de
gezondheidsrechielijke literatuur blijkt dan dat het recht op informatie vooraf gaat
aan het recht op niet weten. Immers dit laatste rechr is het afstand doen van het
eerste recht. Wil vervolgens iets zinnigs gezegd kunnen worden over het recht op
niet weten dan moet naar ik meen eerst bekend zifn wat voor soort recht het recht
op informatie is. Dat aan de vanzeifsprekendheid van de status van het
patintenrecht op informatie getwijfeld mag worden, wordt duidelijk wanneer de
diverse interpretaties van dit recht, zoals deze in de hierbedoelde Hteratuur te vinden
zijn, naast elkear gezet worden. Het recht op informatie varieert dan van een
mensenrecht, ¢.q. grondrecht tot een van de informatieplicht van de arts, afgeleid
recht. Bedenkt men hierbij dat het afstand doen van een mensenrecht, grondrecht en
afgeleid recht niet probleemlcos verloopt dan wordt nasr mijn mening hiermee een
zelfstandig onderzoek naar het pati€mtenrecht op informatie gerechivaardigd. Dit
onderzoek gebeurt in de hoofdstukken I en IL.

In het eerste hoofdstuk wordt, aan de hand van algemene rechisliteratuur en
gezondheidsrechtelitke literatuur, nagegaan welke status het pati€ntenrecht op
informatie heeft. De aanpak is "differentiaal dignostisch”, waarmee ik bedoei dat de
rechtsbronnen gecontroleerd worden waaruit volgens de gangbare opvatting in het
gezondheidsrecht, het recht op informatie voortvioeit. Dit "afstrepen”™ leidt mij tot
de conclusie dat de gangbare opvatting over de rechtsbronnen (met name de
Grondwet en internationale regelingen) van het recht van de patiént op informatie
niet valide is en nocdzazkt derhalve tot een eigen onderzoek naar het recht op
informatie. Dit vindt plaats in hoofdstuk IT.

Ultgangspunt van het eigen onderzoek is het plaatsen van de arts-patiént
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relatie in de context waar relaties tussen burgers onderling per definitie thuishoren
te weten het burgerlijke of civiele recht. Uit de doctrines en jurisprudentie van de
hierbedoelde juridische relatie blijkt dat in verhoudingen zoals die bijvoorbeeld
tussen aris en patiént bestaan, de zogenaamde vertrouwensrelaties, het recht sinds de
twintiger jaren een recht op informatie kent. De rechter heeft dit recht bevestigd
door in deze vertrouwensrelaties een plichr ror informeren op de schouders te leggen
van de partij die in deze relaties als het meest deskundig beschouwd kan worden.
Het recht op informatie vioeit, conform deze jurisprudentie, derhalve voort uit de
plicht tot informeren van de wederpartj. Via deze jurisprudente, die tot stand
kwam aan de hand van de rechisfiguur van de "dwaling”, wordt aldus het recht op
informatie gevonden en daarmee wordt tevens de richting aangegeven waarbinnen
een antwoord moet worden gezocht op de vraag of van het recht op informatic
afstand gedasn kan worden.

Uit het onderzoek zoals in hoofdstuk II beschreven, wordt duidelijk dat het

recht op informatie onlosmakelijk verbonden is met de plicht tot informeren.
Afstand doen van het recht op informatie betekent dan in zuivere termen onssiag
van de plicht tor informeren. En, omdat de rechter waarschijnlijk goede redenen had
om de plicht tot informeren op te leggen aan de meest deskundige partij, in onze
context de arts, moet dan naar ik meen eerst uitgezocht worden waarom deze
verplichting door de rechter is opgelegd, eer een uitspraak gedaan kan worden over
het feit of ontslag van deze plicht mogelijk is. Ook hier geld: dan weer dat
achterhaald moet worden waar die plicht tot informeren vandaan komt.
Uit de argumentaties die zowel de rechter als rechtsgeleerde schrijvers bij deze
informatieplicht geven, wordt duidelijk dat de ratio van deze plicht gezocht moet
worden in de redelijkheid en billijkheid. (Naar oud recht: de goede touw) De
redelijkheid en billijkheid is een juridisch beginsel dat als correctiel kan werken bif
juridische regels. Hiermee wordt bedoeld dat de functie van de redelijkheid en
billijkheid voorgesteld kan worden als een open verbinding tssen recht en
maatschappelijke moraal. De maatschappelijke moraal is dynamisch, in tegenstelling
tot veel juridische regels, die uitgesproken star te noemen zijn. Om ervoor te
kunnen zorgen dat het recht als regelgeving min of meer gelijke tred kan houden
met maarschappelijke ontwikkelingen kan het recht bij monde van de rechter, via
dergelijke open normen correcties aanbrengen. Men spreekt dan van rechisvinding.
Het beginsel van de redelijkheid en billijkheid heeft in dit verband met name
betrekking op wat in de maatschappij als fatscenlijk of behoorlijk wordt ervaren.
Ten tijde van het formulersn van de plicht tot informeren werd het ult
maztschappelijk oogpunt als "te gek om los te lopen” ' ervaren dat deskundige
personen informatie konden achterhouden ten nadele van hun wederpartij.

Voor de plicht tot informeren en daarmee voor het recht op informatie en het
recht op niet weten, impliceert de verwijzing naar de redelijkheid en billijkheid dat

! Term is van J.C.M. Leyten, Beginsel en Tegenbeginsel in het Recht, AA 40 (1991)
16, p. 7-13.
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de maatschappelijke moraal moet uitmaken of ontslag van de informatieverplichting
van de arts wel mogelijk is. Vergelijk art. 3:12 BW: "Bij de vaststelling van wat
redelijkheid en billijkheid eisen, moet rekening gehouden worden met algemeen
erkende rechtsbeginselen, met de in Nederland levende rechtsovertuigingen en met
de maatschappelijke en persoonlijke belangen, die bii het gegeven geval zijn
betrokien."

Het probleem dat zich nu voor het recht op niet weten hierblj voordoet is dat de
maatschappelijke moraal zich nog geen mening (als "bovendrijvende
rechtsovertuiging™ %) over dit recht gevormd heeft. Moet de rechter zich over het
Techt op niet weten uitspreken, dan zal hij, bij gebrek aan een “"bovendnjvende
rechtsovertuiging”, zich naar mijn mening mede laten leiden door de apvattingen die
over dit recht binnen de medische ethieck leven. De “bovendrijvende
(rechis)overtuiging” die uit de medisch ethische opvattingen over het recht op niet
weten gedestilleerd kan worden, kan dan als fundament voor de argumentatie van de
rechter bij zijn oordeel over het recht op niet weten, dienen. Is, met andere
woorden, de gangbare medische ethiek in staat om voldoende en steekhoudende
redenen 1o geven waarom patiénien een recht op niet weten (moeten) hebben en zijn
deze redenen miet strijdig met andere juridische beginselen, zoals bijvoorbeeld het
gelijkheidsbeginsel, dan kan de rechter deze "overtuiging" via de open verbinding
van de redelijkheid en billijkheid het juridische discours binnenhalen en daarmee
een reden geven aan het juridische recht op niet weten. Dar de (maatschappelijke)
ethiek bron van rechten is werd door de Hoge Raad voor het eerst erkend in zijn
standaard arrest van 1919. * Mjj lijkt, dat het nu aan de medische ethiek is om uit
te maken of, en zo ja waarom, patiénten een recht op niet weten hebben. Of dit
deze ethiek Iukt, wordt onderzocht in het derde hoofdstuk.

De algemene opvatting in de medische ethiek over het morele recht op niet
weten is dat dit recht gebaseerd is op het ethische principe respect voor autonomie,
ook wel zelfbeschikking of zelfbepaling genoemd. Ook wordt er in deze ethiek in
het algemeen van uitgegaan dat het recht op niet weten een equivalent is van het
afstand doen van het recht op informatie.

Literatuuronderzoek naar het morele recht op niet weten leert het volgende: (i) op
fundamentele gronden wordt door een enkele auteur aangevochten dat het
hierbedoelde recht voortvioeit uit het autonomie-beginsel; (ii) het ethische beginsel
van autonomie kan op verschillende niveaus functioneren en kan daardoor voor veel
verwarring zorgen; (i) het morele recht op niet weten blijkt ook een rol te kunnen
spelen in andere relaties dan in arts-patiént relaties. Onder dit laatste punt moet ook
de visie van sommige schrijvers begrepen worden dat een nog ongeboren kind in

2 Term is van G.J. Scholten, zie hoofdstuk II van dit boek.

* Pitlo, A., De omtwikkeling van een gesloten naar een open sysieem van verbintenissen
in de rechtspraak van de Hoge Raad, 2e ongewijzigde druk, Gouda Quint, 1978.

166



zijn of haar toekomstig recht op niet weten in het heden geschaad kan worden. De
hier gencemde drie punten rechtvaardigen naar mijn mening een zelfstandig
onderzoek naar het morele recht op niet weten zonder daarhij uit te gaan van de
algemene opvatting over dit recht. Dit onderzoek begint bij het fundament van dat
recht zoals de ethische literatuur dit bedoelt, te weten het beginsel van autonomie.
Duidelijk kan worden gemaakt dat in de discussie over het recht op niet
weten twee verschillende interpretaties van het autonomie-begrip een cruciale rol
spelen. Deze interpretaties zijn: (i} autonomie in antropologische zin, dat wil zeggen
autonomie als een specifieke geestelitke capaciteit die alleen bij mensen gevonden
kan worden en dus niet bij dieren; (ii) auionomie als maatschappelijke vrijheid
waarmee gezegd wordt dat mensen vrij moeten zijn om hun eigen leven een eigen
inhoud te geven. Zou het recht op niet weten uitsluitend voortvioeien uit autonomie
als maatschappelijke vrijheid, dan lijkt niets een dergelijke aznname in de weg te
stazn. Mensen zijn, binnen bepaalde grenzen, viij om zelf te bepalen wat zij wel en
wat zij niet willen weten. Het probleem van autonomie als maatschappelijke vrijheid
is echter dat deze vorm van autonomie die andere vorm, autonomie in
antropologische zin, . vooronderstelr.  Slechts mensen die autonoom In
antropologische zin zijn, dus mensen die deze geestelijke capaciteit (vermogen) tot
autonomie bezitten, kunnen maatschappelijk autonoom handelen. De ratic achter
deze vooronderstelling gaat uit van de algemeen geaccepteerde ethische theorie die
stelt dat slechts antropologisch autonome mensen dragers van rechten en plichten
kunnen ziin. Ontbreekt bij een mens autonomie in antropelogische zin dan kan hij
op grond van deze theorie geen drager van rechten en plichten genoemd worden.
Uitgaande van het plichtenconcepr lijkt mij dat deze theorie aan alle kanten billijk te
noemen is. Het zou immers niet redelijk zijn wanneer mensen die deze geestelijke
capaciteit missen, zoals bijvoorbecld geestelijk gehandicapten en jonge kinderem,
plichten opgelegd kregen waarvan zij verstandelifk niet kunnen begrijpen wat deze
plichten inhouden, maar desondanks toch, bij het verzaken daarvan, aansprakelijk
gehouden kunnen worden. Ultgaande van het rechrenconcept levert de hierbedoelde
ethische theorie naar mijn mening grote problemen op, omdat bedoelde personen,
hoewel geen plichten, ook geen rechren zouden hebben. Bedenkt men hierbij dat
autonomie in antropologische zin niet zomaar willekeurige rechten genereert maar
de fundamentele vrijheidsrechten zoals het recht op lichamelijke en geestelijke
integriteis, dan worden naar ik meen nogal wat zaken aan de hier bedoelde personen
onthouden. Zou men aan de koppeling autonomie in antropologische zin en rechten
blijven vasthouden dan vraag ik mij ernstig af of het dan nog wel zinvol is om over
"mensenrechten” te spreken. Wat moeten wij bijvoorbeeld doen met onze
verklaringen over de rechten van de mens wanneer deze vrijheidsrechten slechts
voorbehouden zijn aan een bepaald soort mens, namelijk die welke autonoom in
antropologische zin te noemen is? Een andere vraag is waarom desondanks toch het
recht op lichamelijke integriteit van een geesiclijk gehandicapte en o0k van
ongeboren en pasgeboren kinderen, naast het recht, ook in de ethiek gewaarborgd
wordt. Behalve autonomie in antropologische zin moet er dus nog een andere grond
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zijn waaruit vrjheidsrechten kunnen ontstaan. Naar mijn mening kan deze grond
geleverd worden door de zogenaamde belangen theorie. Deze theorie gaat uit van de
aanname dat mensen in het algemeen, dus ongeacht geslacht, huidskieur, geestelijk
vermogen etc. fundamentele, beschermwaardige belangen hebben, die het
rechtvaardigen dat andere mensen deze belangen niet onnodig schaden. Dergeiijke
belangen zijn bijvoorbeeld de geestelijke en lichamelijke integriteit van mensen.
Worden deze twee belangen van mensen erkend en als rechten soegekend, dan
impliceert dit naar mijn mening dat de invulling van het belang en daarmee de
uitoefening van het recht aan de persoon, de drager van her rechr, zelf wordt
overgelaten. Denken personen dat z3j voor anderen op een ongerechtvaardigde wijze
kunnen uitmaken wat het belang van die anderen is, dan schaden zij hiermee niet
allesn het recht, maar cok de ratio om tot erkenning van een dergelijk recht over te
gaan. Pas nadat deze rechten in de sleutel van het njet schaden beginsel zijn
geplaatst kan naar mijn mening begrepen worden waarom geestelljk (nog)
onvelwaardige personen dezelfde mensenrechten hebben als geesteliik (nog)
volwaardige personen. Ock wordt dan duidelijk waarom de algemene opvatfing in
de gangbare medische ethiek ervan uitgaat dat het het recht op niet weten in andere
dan arts-patiént relaties kan voorkomen en waarom sommige schrijvers verdedigen
dat het recht op niet weten van toekomstige personen, c.q. ongeboren kinderen door
een diagnostisch ingrijpen op dit moment geschaad kan worden. Hieruit blijkt dan
tevens dat het "afstand doen van het recht op informatie” nier hetzelfde is als het
recht op niet weten. Het recht op niet weten moet als een zelfstandig recht, dus
onafhankelijk van een relatie, aangemerkt worden. Daamaast en dit is met name van
belang voor de grondslag van het juridische recht op niet weten, druist de belangen
theorie riet in tegen het jundische gelijkheidsbeginse]l dat ervan uitgaat dat eenieder
voor het recht en de wet gelijk is. De belangrijkste conclusie van het derde
hoofdstuk luidt dan ook, dat de morele grondsiag van het recht op niet weten gevon-
den wordt in het ethische beginsel van niet schaden. Dezelfde grondslag kan
vervolgens door de rechter, als juridisch acceptabele grondslag via de open
verbinding van de redelijkheid en billijkheld het juridische discours worden
binnengehaald.

Hoewel deze conclusie nog steeds geen antwoord geeft op de vraag of
patiénten van hun recht op informatie afstand kunnen doen, blijkt uit het onderzoek
naar de morele grondslag van het recht op niet weten dat ook voor wat de algemene
opvatting in de gangbare medische ethiek betreft geldt dat het recht op informatie
onlosmakelijk verbonden is met de plicht tot informeren. Dit heeft tot gevolg dat
ook hier formeel gesproken moet worden over “ontslag van de plicht tot
informeren”. Hieruit wordt dan geconcludeerd dat onderzoek naar de omvang en de
inhoud van de plicht tot informeren noodzakelijk is om te kunnen uitmaken of
ontslag van die plicht mogelijk is. Gezien de omvang van dat onderzoek wordt
hieraan een apart hoofdstuk gewijd, te weten heofdstuk IV.

Uit het onderzoek van hoofdstuk TV kan op grond van de iavuilingen zoals
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deze door de medische tuchtrechter aan de plicht tot informeren van de arts zijn
gegeven en de bepaling van de gewone rechter dat deze plicht genuanceerd moet
worden toegepast, verdedigd worden dat in de reguliere arts-patiént relatie ontslag
van de informatieplicht in principe mogeljjk is. Deze regel lijdt vitzondering zodra
de patiént een ziekie heeft die valt onder de bij wet geregelde gevallen * en
wanneer de patiént op grond van zijn ziekte een potentieel gevaar voor anderen of
voor zichzelf vormt. * In dit laatste geval kan aan de hand van het zogenaamde
"conflict van plichten” in individuele gevallen een afweging gemaakt worden of de
patiént de arts wel of niet van zijn plicht tot informeren kan ontslaan. Echter dit
conflict van plichten, zoals dat door enkele gezondheidsrechtelijke auteurs wordt
voorgesteld, verdient naar mijn mening herziening. De reden hiervan is dat door
diezelfde auteurs verwezen wordt naar het strafrechrelijke begrip van het conflict
van plichten (overmacht ex art. 40 WvS) en dit Lijkt mij niet juist. De arts-patiént
relatie is ten eerste een civielrechtelijke relatie en ten tweede schendt de arts zijn
beroepsgeheim nier, wanneer hij zijn patint tegen diens wil toch informeert. Ik
meen dan ook dat het conflict van plichten in civielrechtelijke zin eerst nader
ingevuld moet worden in de arts-patiént relatie eer de regeling die art. 1653c¢
voorstelt, geéffectueerd wordt.

Dazarnaast bestaat er mijns inziens een niet ondenkbeeldig gevaar dat in de praktijk
van de somatische gezondheidszorg ontslag van de plicht tot informeren voor de
patiént slechts een schijnveiligheid schept. Mede op grond hiervan wordt in
hoofdstuk IV voorgesteld om ontslag van de plicht tot informeren als juridische
regel alleen te beperken tot predictief medisch onderzoek onder het voorbehoud dat
de arts-counselor voldoende disculpatie mogelijkheid gelaten wordt.

In hoofdstuk V wordt nader ingegaan op het "zuivere" recht op niet weten
zoals dat in hoofdstuk IIf gevonden is. Aan dit recht wordt nazr ik meen gerefereerd
wanneer men in de literatuur spreekt over het recht op niet weten van personen die
zich niet in een arts-patiént relatie bevinden. Voor dit zuivere recht op niet weten
geldt dan dat wij rekening moeten houden met de regelingen die in de
maatschappelijke context bestaan, om het enkele feit dat mensen nu eenmaal in
groepsverbanden samenleven.

Aan dit maatschappelijke kader waarvoor de wetgever geen regelingen heeft
getroffen, wordt juridisch inhoud gegeven door het onrechimatige daadrecht. Op
grond van dit recht wordt aangetoond dat het zuivere recht op niet weten uitsluitend
als afweerrecht in het bestaande juridische kader een plaats kan krijgen. Hiermee
wordt het recht op niet weten dan als species van het genus recht op privacy
aangemerkt. Evenals voor het recht op privacy geldt voor het recht op niet weten
dat dit recht nier absoluut geldt, maar prima facie is in die zin dat het kan

* Quarantainewet en Wet bestrijding infectieziekten en opsporing ziekteoorzaken.
5 Conform art. 1653¢ Ontwerp WGBO.
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voorkomen dat gerechtvaardigde belangen van anderen een inbreuk op dit recht
kunnen maken. Gezien de sterk individuele aspecten die bij dergelijke inbreuken,
c.g. belangenafwegingen een rol kunnen spelen, komt het mij voor dat een
algemene juridische regeling voor het recht op niet weten praktisch moeilijk
uitvoerbaar is en derhalve ongewenst. Eerder is al gewezen op het dynamische
karakter van met name de medisch technologische diagnostiek. Gepleit wordt dan
ook om van een wetielijke regeling van dit recht af te zien, dit recht als een aspect
van het recht op privacy te beschouwen en de invulling daarvan over te laten aan de
Jjurisprodentie.
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SUMMARY !

This book is the result of an inquiry into the foundation and the limits of the
right not to know. The basic assumption of this study is article 1653¢ of the Bill of
Contract on Medical Treatment {WGBO). Section 1653c prescibes that: "If the pa-
tient indicates not to be informed, supply of information wili not take place, save
and insofar as the patient’s interest in not knowing does not outweigh the harm that
flows from it for himself or for others.” Thus, with regard to article 1653¢ 2 patient
can waive his right to be informed. In general literature on Medical Law, this article
is refered to as to the right not to know.

In view of this reffered article and lLiterature, the right not to know then presupposes
2 right to be informed. After all, to be able to waive a right, one first must have a
right.

Although in Medical Law, waiving the right to be informed is considered as
self-evident, I believe that we can question this self-evidence. The reason for this
doubt is that according to this general literature on Medical Law, the status of the
right to be informed is defined as a constitutional right and human right, but also as
a contingent right from the physician’s duty to inform. Considering the fact that in
literature on State and Administrative Law, there is no consensus concerning the
possibility of waiving a constitutional right or a human nght, plus the fact that
waiving a right that is derived from somebedy else’s duty is not something that goes
without saying, it is my opinon that these facts justify an independent (preliminary)
study of the right to be informed. This study is carried out in chapters I and II and
aims at the clarification of the status of this right, in order to be able to say whether
or not patients can waive their right to be informed.

In chapter I the legal sources, as taught by the prevailing view in Medical
Law, are checked for the right to be infermed and the right to self determination. In
this prevailing view it is claimed that the two rights are entwined, because to be able
to determine oneself, one needs to be informed,

' T am greatly indebted to Professor John Colins Harvey, M.D., Ph.D, M.A.C.P., for
helping me with this summary.
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This literature states that the main sources of these two rights are found in the
Universal Declaration on Human Rights, the International Covenant on Civil and
Political Rights, the European Convention On Human Rights (the Treaty of Rome)
and Dutch Constitutional Law. Checking these sources it appears first that these
iaws require "consent” and nor "informed consent", which in my opinion means that
an uninformed consent might be legaly as valid as an informed consent, and second
that in some cases (e.g. voluntary euthanasia) even a fully informed consent will not
Jjustify actions that are forbidden by law. Adding up the fact that the Dutch Supreme
Court (Hoge Raad) refused to acknowledge the right to self determination (HR 27
November 1984, NJ 1985, 106), I conclude in the first chapter that the sources of
the patient’s right to be informed, as taught by the prevailing view in Medical Law,
should be considered as invalid.

Upon reaching this conclusion, it is clear that another way must be found to
trace the source of the patient’s right to be informed. This study is done in chapter
Il and the scurce of this right is found by placing the patient-physician relationship
in the context where, in my opinion, it alone belongs, namely in the general Law of
Contract. It can be shown that in the context of the general Law of Contract, "judge
made” law thought it a matter of uberrima fides (good faith) that in fiduciary rela-
tionships the most expert party in contract has a duty to inform the other party. This
Jjurisprudence which was established by the lower courts, started in the 1920°s and
was developed through the legal doctrine of "misrepresentation”. The Supreme
Court confirmed this jurisprudence for the first time in 1957 (HR 15 November
1957, NJ 1958, 67). Thus, in my opinion, when the patient-physician relationship is
placed in this doctrine, one can state that, because of the fiduciary relationship, the
physician, as a professional, has a duty to inform his patient, This is where 1 believe
the patient’s right to be informed comes into being. The legal source of the patient’s
right 1o be informed is the physician’s duty to inform. Since this duty flows from the
legal principle of uberrima fides, so does the patient’s right. In other words, the
legal principle of uberrima fides will decide whether or not a patient can waive his
right to be informed, whether or not he has a right not to know. But what is meant
by the principle of uberrima fides? In jurisprudence and (since 1 January 1992) in
the Civil Code (art. 3:12 BW), reference to the principle of uberrima fides implies
that the judge, in deciding what uberrima fides is, must take into account the general
accepted principles of law, the general opinion of what society feels is just, and both
society’s and the individual’s interests which are invelved in each case brought to
law. In short, within the boundaries of the generally accepted principles of law,
society’s morality can decide whether or not patients should have a right not to
know. The fact that society’s ethics can be regarded as a source of rights was
acknowledged in the Supreme Court’s landmark case in 1919 (HR 31 January 1919,
NJ 1919, p. 161). When we can establish why society feels that patients should have
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a right not to know and when this reason is compatible with the generally accepted
principles of law, then we have found the source of the right not to know.

Now the problem that arises, however, is that, because of the fact that the
right not to know can be considered as quite a novem, the expectation is that it is
not likely for society as 2 whole to have formed a moral opinion about it as yet.
That is why I believe that whenever a judge has to pronounce judgment concerning
a patient’s claim to his right not to know, he will (also) look for medical ethical
arguments 1o form his opinion about this claim. Thus, my conclusion in chapter I is
that through the legal principle of uberrima fides it may be generally opined that in
medical ethics should provide for solid arguments for the patient’s right not to
know, If these arguments are compatible with the general principles of law, then the
judge can use them as a legal foundation of this right. Whether or not the current
opinion in medical ethics is able to provide the solid arguments for the right not to
know then is studied in chapter L

The prevailing view of medical ethics indicates that the moral right not to
know is based on the ethical principle of respect for auionomy. In this view, the
right not to know is -as in Medical Law- interpreted as waiving the right to be
informed. Studying the scarce literature on the moral right not 1o know it may be
shown that: (i) few authors dispute, on fundamental grounds, that the right not to
know may be based on the principie of autonomy; (ii) the principle of zutonomy
may function on different levels which can obscure the issue; (iii) the right not to
know may also be claimed in relationships other than the strict patient-physician
relationship, e.g. in the relationship between father and son.

In my opinion these three issues justify (again) an independent study into the
foundation of the moral right not to know, starting with the problem whether or not
the principle of autenomy can be considered as the basis of this right. As mentioned
before few authors dispute this fact. By deseribing the major items of this disagree-
ment in opinio ® I think it can be shown in this discussion that the principle of
autonomy is used in different contexts, which, in my view, makes the discussion
invalid. The two contexis (Jevels) of autonemy which are confused are: (i) autonomy
in anthropological sense, i.e. autonomy as a specific mental capacity that is only
found in human beings and not in animals, and (ii) autonomy as sccial freedom,
implying that humankind should be free to give meaning to its lives in a way that
each feels it is best to do.

Thus, 1o found the right not to know in the principle of autonomy as a social
freedom would seem the plausible thing to do. Humankind should be free to decide

21 am refering to the discussion of David E. Ost and Mark Strasser as published in The
Journal of Medicine and Philosophy in 1984 and 1986.
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for each self which information each wants to know, and which each does not want
to kmow and thus shape each life according to it. In my opinion however, it seems
less plausibie to treat both concepts of autonomy as isolated and independent of each
other. Better, it may be stated that avtonomy as a social freedom presupposes
autonomy in the anthropological sense, meaning that only people who posess the
specific mental capacity (which distinguishes them from animals) can act freely.
Consider e.g. the famous judgment of Cardozo C.J. in Schivendorff v. Society of
New York Hospitals * "Every human being of adult vears and sound mind (.e.
autonomy in the anthropological sense, IR) has z right to determine what shall be
done with his body" (i.e. autonomy as a social freedom, IR). In other words, z
person who lacks autonomy in the anthropelogical sense, does not have a right to
determine what shall be done with his body. So, before stating that the right not to
know can be based on the principle of autonomy as a social freedom it is necessary
to first establish that the right not to know is compatible with the principle of
autoncmy in the anthropological sense. In the discussion referred tc above, one of
the authors disputes this very fact! In view of the Kantian and Thomistic theories on
autonomy (in the anthropological sense) one of the essentials of autonomy is
"rationality”, implying that autonomous people, when put to a cheice can make the
deliberation on rational grounds to achieve a decision. The dispute in this discussion
concerns what information is needed for the rationality of the deliberation. It is
claimed that the right not to know cannot be based on the principle of autonomy,
because, by refusing certain kinds of information people may jeopardize their faculty
of reason. And loosing this faculty implies loosing the status of being autonomous
and therefore loosing the status of being a bearer of rights (and duties).

In conclusion it may be said that, as long as the faculty of reason is not put
in danger, people can claim 2 right not to know based on the principle of autonomy.
But before this is concluded there are some questions which first must be answered:
(i} is this conclusion compatible with the view expressed by some authors, that
presently an unborn child may be harmed in its future right not to know?, and (ii)
mzay a judge use arguments based upon autonomy to find the legal right nor to
know?

In my opinion both questions must be answered in the negative, because the
principle of autonomy simply cannot be the basis or the source of legal rights. As
explained before, the principle of autonomy in the anthropological sense and preli-
minairy to the principle of autonomy as a a social freedom, presupposes a certain
kind of mental capacity -which is more then just a biological capacity- which

? In the (American) medical ethical doctrine on informed consent this judgment is
frequently used as a "proof” of the patient’s autonomy in medical treatment and as the
foundation of the right to be informed.
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distinguishes men from brutes. But, it not only distinguishes men from brutes, but
also distinguishes some from others who lack this kind of capacity, e.g. (unborn)
childern, the retarded and the mentaly handicapped persons. Taking into account
that autonomy-related rights are not just any rights, but are fundamental rights like
the rights o liberty and privacy 4, I believe that adhering to this theory will lead to
patent injustice. Morecver, how does this way of thinking fit in, for instance in the
Universal Declaration on Human Rights, or for that matter in any declaration or
covenant on Human Rights? (See e.g. article 1 and 2 of the Universal Declaration
on Human Rights: art.I: "All human beings are bom free and equal in dignity and
rights. They are endowed with reasen and conscience and should act towards one
another in a spirit of brotherhood.”, and art. 2: "Everyone is entitled to all rights
and fresdoms set forth in this Declaration, without distinction of any kind, such as
race, colour, sex, language, religion, political or other opinion, national or social
origin, property, birth or other status.") Therefore I believe that there must be
another source of these (fundamental) rights, and that this source can be found in
the so-called "interest theory”. Through this theory, rights like the rights to physical
integrity and privacy are for every human being assigned rights, e.g. by the moral
community or the legislator, because it is felt that having such rights is in the best
interest of human beings and withholding such rights is not in their best interests but
is actually harmful to them. In other words, the ultimate source of these personal
rights is the principle of nonmaleficence. Based on this principle, rights are assigned
to everyone in order to protect them from harm. To the autonomous person this
means that he or she may exercise these rights as he or she pleases, only with the
resiriction that in exercising these rights no (unjustified) harm is inflicted on others.
To the non-autonomous person this means first that he does have these kinds of
rights and second, because of this, he should and can be represented in exercising
these rights. Only in the key of the principle of nonmaleficence does it become clear
why autonomous and non-autonomous persons can have the same human rights, and
why e.g. an unbom child can be harmed in its (future) right not to know. What is
more, only now can we understand why in inter-family relationships, relatives can
claim a right from each other not to know in the case of predictive genetic testing.

So, chapter II not only presents a sound basis for the moral and legal right not to
know, but also presents two different kind of rights not to know, namely: (i) the
"pure" right not to know (independent of any kind of relationship), and (if) waiving
the right to be informed (restricted to the patient-physician relationship). Since both
rights need to be studied more closely, seperate chapters are utilised to present these
studies. Chapter IV deals with the questions "Is it possible to waive the right to be
informed?”, and "What are the attendent restrinctions?” Chapter V deals with the

* Beauchamp, Tom L., James F. Childress, op. cit., p. 72.
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Hmits of the "pure” right not 1o know.

The major conclusion in chapter IV is that in principle, it is possible for a
patient to waive his right to be informed, or to be more precise, w0 excuse the
physician from his duty to inform. ® It is possible to reach this conclusion in view
of judge made law, for in some it is stated that a physician must consider the
patient’s mental state when informing him and must always then proceed with
caution. In the lterature on Medical Law this is known as the "therapeutic privile-
ge". It is interpreted as a psysician’s privilege to withhold information from the
patient when this information may be considered by the physician to do harm to the
mental state of the patient. However, [ doubt if this is the right way to interpret this
therapeutic privilege. After all, the judge stipulated that the physician has a diy to
inform his patient with caution and in my view this means that this legal duwty
generates a legal right for the patient. Thus, reasoning by means of analogies to the
right to be informed (derived from the duty to inform), I believe that the therapeutic
privilege is a patient’s righr. And by stipulating this therapeutic privilege I think it
may be said the judge acknowledged the patient’s right not to know, ¢

Waiving the right to be informed becomes controversial when it creates a
conflict in duties for the physician. According to the prevailing view in Medical
Law, when put in a conflict of duties, the physiclan can always appeal to force
majeure {or Act of God) as provided for in the Penal Code. In my view, however,
appealing to the Penal Code will do the physician no good, because, by informing
the patient against his will, the physician does nor violate his professional secrecy. ”
In the context of waiving the right to be informed it is my opinion that the physician
should appeal to force majeure as provided for in the Civil Code (art. 6:75 BW).
However, in view of the legal resirinctions that apply to art. 6:75 BW, I strongly
doubt that the physician’s appeal to force majeure would be ever succesful. Besides
this crucial legal technical matter there is a more practical matter which makes one
wonder if waiving the right to be informed is moraly acceptable, and therefore
legaly advisable. Hospital in-patients encounter many members of the medical staff,
are subjected to many laboratory procedures and medical examinations. Sometimes
even the patient’s body itself will inform the patient about his illness. In other

3 With the exception of the infectious diseases as provided for by law,

¢ In view of the Salgo case (Salgo v. Leland Stanford Jr. University Board of Trustees,
317 P.2d 170, 181 (I1957)) in which the judge stipulated the same duty of caution, I believe
that for American medical law and ethics the same statement may be made.

7 Professional secrecy is protected by art. 272 Penal Law. That is why it is said that a
physician can always appeal to force majeure as is meant by the Penal Code.
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words, can we guarantee the non-information, or are we just creating an appearance
of non-information?

Because of the above mentioned legal and practical problems which physici-
ans may face when patients want to waive their right to be informed, and because
there is no seclution at hand, I conclude in chapter IV that article 1653¢ WGBO
should be deleted from the Bill of Contract on Medical Treatment.

The "pure" right not to know is studied in chapter V. By placing this right in
the context of the general existing legal rules it can be shown that the right not to
know can only be interpreted as a negarive claim right. By doing sc, the right not to
know is considered as a species of the genus-right of privacy. Because of the
specific individual items involved in each case in which the right not to know may
be claimed, and in view of current and future developments in medical science e.g.
in predicting genetic technology, I conclude that the right not to know should not be
put in law, but should, as said before, be considered as a2 species of the genus-right
of privacy and should be left to jurisprudence.
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