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Mijnheer de Minister,

Op 5 februari 1999 vroeg uw voorganger de Gezondheidsraad een samenhangend overzicht te
geven van de medische, ethische en gezondheidsrechtelijke overwegingen die van belang zijn voor
de besluitvorming over anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap. Hierbij bied
ik u, gehoord de Beraadsgroep Geneeskunde en de Beraadsgroep Gezondheidsethick en
Gezondheidsrecht, het advies aan van de daartoe door mijn voorganger ingestelde commissie.

De commissie heeft in hoofdzaak verduidelijkt hoe artsen moeten handelen als zij worden
geconfronteerd met een verzoek om anticonceptie voor iemand met een verstandelijke handicap.
In het verlengde daarvan doet zij enkele aanbevelingen. Een van de belangrijkste daarvan is dat
met inachtneming van de door de commissie geboden overwegingen door de betrokken
beroepsgroepen meer concrete richtlijnen voor artsen worden ontwikkeld.

De commissie heeft zich daarnaast een oordeel gevormd over de omstandigheden waaronder
artsen op een hulpvraag over anticonceptie moeten reageren. Ook dit heeft haar tot aanbevelingen
gebracht, die belangrijke beleidsconsequenties kunnen hebben. Ik wil in het bijzonder aandacht
vragen voor de door de commissie gesignaleerde behoefte aan bijscholing van artsen die niet zijn
gespecialiseerd op het gebied van verstandelijke handicaps en aan intensivering van de
samenwerking van deze artsen met artsen voor verstandelijk gehandicapten (AVG’s) en
psychosociale hulpverleners.

De commissie wijst ook op het belang van de preventie van onverantwoord ouderschap. Zij
benadrukt daarbij het belang van het weloverwogen kiezen van middelen. Het verruimen van
juridische mogelijkheden is niet noodzakelijk de meest aangewezen methode. De commissie
meent dat eerst meer inzicht nodig is in de praktijk van anticonceptie voor en ouderschap van
mensen met een verstandelijke handicap. Zij beveelt daarom gericht onderzoek aan. Ik ondersteun
de aanbevelingen van de commissie volledig.

Hoogachtend,
w

o

Prof. dr JA Knottnerus
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Parnassusplein 5 Postbus 16052

2511 VX Den Haag 2500 BB Den Haag
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Samenvatting

Vraagstelling

De laatste decennia voeren beleidsmakers en zorgverleners steeds nadrukkelijker een
specifiek emancipatiebeleid voor mensen met een verstandelijke handicap. Kern van dat
beleid is het streven de levenswijze van mensen met een verstandelijke handicap zoveel
mogelijk te normaliseren en in overeenstemming te brengen met die van niet
gehandicapten. Dit beleid heeft onder andere met zich meegebracht dat er meer oog is
gekomen voor de seksuele wensen van mensen met een verstandelijke handicap.
Daarnaast krijgen ze steeds meer gelegenheid voor seksueel contact.

Als gevolg van het normalisatiebeleid worden medische hulpverleners in
toenemende mate geconfronteerd met hulpvragen over anticonceptie voor mensen met
een verstandelijke handicap. Door de betrokken beroepsgroepen is aangegeven dat er
behoefte bestaat aan meer houvast bij de beantwoording van deze hulpvragen. Deze
behoefte zou ook bestaan bij ouderverenigingen.

De Minister van VWS heeft daarom de Gezondheidsraad gevraagd een overzicht te
geven van de medische, ethische en gezondheidsrechtelijke overwegingen die van
belang zijn voor besluitvorming over anticonceptie voor mensen met een verstandelijke
handicap. Om aan dat verzoek te kunnen voldoen, heeft de Gezondheidsraad een
commissie ingesteld, die het voorliggende advies heeft geschreven.

De commissie probeert aan te geven hoe een arts (in het bijzonder een huisarts, een
arts voor verstandelijk gehandicapten (AVG), een gynaecoloog of een uroloog) die
wordt geconfronteerd met een verzoek om anticonceptie voor iemand met een
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verstandelijke handicap, moet handelen. Zij wil in het bijzonder drie vragen

beantwoorden:

*  Welke overwegingen zijn relevant voor de oordeelsvorming over de wenselijkheid
van anticonceptie?

*  Welke overwegingen zijn relevant voor de oordeelsvorming over de vorm van
anticonceptie?

* Hoe kan het besluitvormingsproces over anticonceptie het best worden ingericht?

Om deze vragen goed te kunnen beantwoorden, is het nodig anticonceptie te
beschouwen in de context van enerzijds seksualiteit en anderzijds mogelijk ouderschap.
Anticonceptie is immers geen doel op zich, maar in principe een middel tot positieve
beleving van seksualiteit. Het proberen te voorkomen van zwangerschap is meestal de
belangrijkste reden voor anticonceptie.

Voordat de commissie meer concreet op de drie genoemde vragen ingaat, schetst zij
eerst het juridisch kader en de ethische uitgangspunten voor de oordeels- en
besluitvorming over anticonceptie.

Juridisch kader

In het juridische kader speelt de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst
(WGBO) een centrale rol. Aan deze wet liggen een aantal grondrechten en medisch-
ethische beginselen ten grondslag.

Volgens de WGBO moet aan twee voorwaarden zijn voldaan voordat een arts een
medische handeling mag verrichten. Die voorwaarden zijn ook van toepassing op
anticonceptie. Ten eerste moet de arts de “zorg van een goed hulpverlener” in acht
nemen en ten tweede heeft hij de toestemming van de patiént nodig.

Deze twee vereisten kunnen bij anticonceptie voor mensen met een verstandelijke
handicap een complicatie vormen. In de eerste plaats is niet steeds duidelijk wat de
“zorg van een goed hulpverlener” precies inhoudt. Normaal gesproken wordt dat
bepaald aan de hand van een medisch-professionele standaard. Maar voor anticonceptie
voor mensen met een verstandelijke handicap ontbreekt zo’n standaard. En er bestaat
ook geen maatschappelijke consensus, over bijvoorbeeld de omstandigheden waaronder
het wenselijk is om zwangerschap bij mensen met een verstandelijke handicap te
voorkomen, die de rol van een medisch-professionele standaard kan overnemen.

Een tweede complicatie is dat mensen met een verstandelijke handicap vaker dan
anderen wilsonbekwaam zijn. Een wilsonbekwame patiént kan zelf geen valide
toestemming geven voor een medische behandeling. De arts heeft dan de toestemming
van een vertegenwoordiger nodig.
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In principe wordt iedereen die 12 jaar of ouder is geacht wilsbekwaam te zijn. Die
veronderstelling mag pas worden verlaten als is bewezen dat iemand niet in staat is tot
een redelijke waardering van zijn belangen ter zake van een bepaalde beslissing.
Daarvan is sprake als de patiént niet alle informatie begrijpt die voor de beslissing van
belang is, of niet beseft dat die op zijn eigen situatie van toepassing is, of op basis van
die informatie niet tot een besluit kan komen. Bij een beslissing over anticonceptie gaat
het dan bijvoorbeeld om begrip van de aanleiding voor anticonceptie (seksueel gedrag,
voortplanting en de relatie daartussen), van het doel en de verschillende methoden van
anticonceptie, en van de gevolgen van het niet gebruiken van anticonceptie:
zwangerschap, bevalling en ouderschap. Met name is van belang dat de patiént er weet
van heeft dat het niet gebruiken van anticonceptie mogelijk met zich meebrengt dat hij
de verantwoordelijkheid voor het opvoeden van een kind op zich zal moeten nemen.

De commissie heeft geconstateerd dat een goede methode voor de beoordeling van
de wilsbekwaamheid van mensen met een verstandelijke handicap ontbreekt. Omdat het
oordeel dat iemand wilsonbekwaam is verreikende gevolgen kan hebben, acht zij dit een
belangrijke bedreiging voor een adequate rechtsbescherming van mensen met een
verstandelijke handicap waarvan de wilsbekwaamheid ter discussie staat.

Als een patiént wilsonbekwaam is ter zake van een beslissing over een medische
behandeling, moeten de arts en de vertegenwoordiger hem toch zoveel als mogelijk bij
de besluitvorming betrekken. Dat de arts en de vertegenwoordiger ook rekening moeten
houden met opvattingen en uitingen van een wilsonbekwame patiént die niet op enige
bekwaambheid zijn gebaseerd, blijkt uit de verzetsregeling van de WGBO. Volgens deze
regeling is het toepassen van dwang bij een wilsonbekwame patiént die zich fysiek of
verbaal tegen behandeling verzet in beginsel niet toegestaan. Dat is alleen anders als de
behandeling nodig is om ernstig nadeel voor de pati€nt te voorkomen. Dat nadeel kan
zowel medisch als psychosociaal van aard zijn. Het eerste is bijvoorbeeld het geval als
iemand ten gevolge van een onbegrepen zwangerschap en bevalling tot automutilatie
overgaat. Het tweede doet zich voor als het maatschappelijk functioneren van de patiént
ernstig te lijden heeft onder een eventuele zwangerschap, bevalling en ouderschap,
bijvoorbeeld omdat hij niet goed in staat zal zijn om voldoende zelfstandig de
ouderschapsrol te vervullen en alternatieve opvoedingsmogelijkheden ontbreken.

Ethische uitgangspunten

Omdat nog onvoldoende duidelijk is wat het in acht nemen van de “zorg van een goed
hulpverlener” bij anticonceptie voor mensen met een verstandelijk handicap precies
inhoudt, werkt de commissie dit vereiste nader uit aan de hand van het beginsel van
gelijkwaardig burgerschap, de medische beroepsethiek en het beginsel van respect voor
lichamelijke integriteit.
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Het beginsel van gelijkwaardig burgerschap impliceert dat mensen met een
verstandelijke handicap de mogelijkheid moeten hebben om hun eigen seksualiteit op
verantwoorde wijze te ontplooien, dat zij zoveel als mogelijk over hun eigen
anticonceptie kunnen besluiten en dat ouderschap van mensen met een verstandelijke
handicap niet bij voorbaat mag worden uitgesloten of illusoir gemaakt. Voor een arts
brengt het met zich mee dat hij ook bij patiénten met een verstandelijke handicap
onverkort aan zijn beroepsethiek is gebonden. Bij de medische beroepsethiek gaat het in
bijzonder om het beginsel van goed hulpverlenerschap, het beginsel van respect voor
zelfbeschikking en het beginsel van niet-schaden.

Het beginsel van goed hulpverlenerschap heeft voor anticonceptie twee belangrijke
implicaties. De eerste implicatie is dat van de arts te allen tijde een eigen oordeel wordt
gevraagd over de wenselijkheid en eventueel de vorm van anticonceptie. Hij heeft een
eigen verantwoordelijkheid voor zowel de indicatiestelling als de uitvoering van de
anticonceptie, die niet door de wens van de patiént opzij kan worden gezet. De tweede
implicatie is dat bij die oordeelsvorming het perspectief van de patiént het uitgangspunt
vormt. De commissie stelt voor dit perspectief te interpreteren in termen van ‘kwaliteit
van bestaan’. Goed hulpverlenerschap betekent dan dat elke beslissing over
anticonceptie wordt getoetst aan de vraag of de anticonceptie bijdraagt aan de kwaliteit
van bestaan van de patiént.

Het beginsel van respect voor zeltbeschikking brengt met zich mee dat de arts in
zijn oordeelsvorming gewicht moet toekennen aan het standpunt van de patiént over wat
diens kwaliteit van bestaan bevordert. Dit gewicht kan groter zijn naarmate de patiént
zelf beter in staat is te beoordelen bij welke beslissing zijn kwaliteit van bestaan het
meest is gebaat. Volgens de commissie brengt het beginsel van gelijkwaardig
burgerschap in dat kader met zich mee, dat een patiént met een verstandelijke handicap
zo nodig ondersteund wordt bij de ontwikkeling en de realisering van zijn (resterende)
autonomie. Die ondersteuning kan drie vormen aannemen: educatie (over seksualiteit,
ouderschap en anticonceptie), het aangaan van een dialoog met de patiént en bijstand
van een coach.

Het beginsel van niet-schaden impliceert dat de arts in zijn oordeelsvorming de
wensen van de patiént mag relativeren als er een groot risico bestaat dat vervulling
daarvan een buitenproportionele aantasting van het belang van een derde met zich
meebrengt. In verband met het beginsel van goed hulpverlenerschap — dat de arts
verplicht het belang van zijn pati€nt in principe te laten prevaleren — zal niet snel mogen
worden aangenomen dat dit het geval is. Toch is het niet uitgesloten dat er zich een
situatie voordoet waarin de arts het belang van een derde zwaarder laat wegen dan het
belang van zijn patiént. In dat geval kan hij zich beroepen op de verantwoordelijkheid
van zijn patiént om belangen van derden te respecteren. Zo’n situatie kan zich voordoen
als een persoon met een verstandelijke handicap door anticonceptie te weigeren bewust
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het risico neemt een seksueel overdraagbare aandoening te verspreiden of een kind te
verwekken dan wel zwanger te worden, terwijl het evident is dat hij respectievelijk zij
niet tot het opvoeden van dat kind bereid of in staat is en er ook geen goede
opvoedingsalternatieven voorhanden zijn.

In verband met het beginsel van respect voor lichamelijke integriteit biedt een grond
voor relativering van de wensen van de patiént nog geen rechtvaardiging van het onder
dwang toepassen van anticonceptie. Als de patiént bijvoorbeeld anticonceptie blijft
weigeren terwijl de arts van mening is dat diens kwaliteit van bestaan of het
zwaarwegend belang van een derde daardoor ernstig wordt bedreigd, staat het de arts in
beginsel alleen vrij te proberen zijn patiént in een dialoog te overtuigen.

De commissie heeft de indruk dat door het bewandelen van de weg van de
overtuiging in veel gevallen kan worden voorkomen dat conflictsituaties ontstaan of
escaleren. Zij vermoedt dat er tot dusverre te vaak van wordt uitgegaan dat mensen met
een verstandelijke handicap niet voor rede vatbaar zijn. Daarbij speelt waarschijnlijk een
rol dat artsen vaak onder grote tijdsdruk werken, niet beschikken over specifieke kennis
van verstandelijke handicaps en daarmee samenhangende complicaties, en niet zijn
getraind in het omgaan met mensen die een verstandelijke handicap hebben. De
commissie acht op dit punt gericht beleid gewenst.

Omdat verschillen van mening niet altijd door middel van een dialoog kunnen worden
weggenomen, kan het moreel gerechtvaardigd zijn anticonceptie onder dwang toe te
passen. Volgens de WGBO is het toepassen van dwang alleen toegestaan bij een
wilsonbekwame patiént als de behandeling nodig is om ernstig nadeel voor de patiént te
voorkomen. Er doen zich echter ook situaties voor waarin het achterwege laten van
anticonceptie niet tot ernstig nadeel voor de patiént zelf leidt. Dit roept de vraag op of
anticonceptie eventueel onder dwang zou moeten kunnen worden toegepast op grond
van louter het belang van een (toekomstig) kind. De commissie hecht grote waarde aan
de preventie van onverantwoord ouderschap. Zij bepleit in dit advies echter geen
uitbreiding van de juridische mogelijkheden tot het toepassen van dwang. Er zijn
namelijk ook zwaarwegende overwegingen die daar tegen pleiten. De commissie
concludeert dat de verschillende argumenten pas goed tegen elkaar kunnen worden
afgewogen nadat de praktijk van anticonceptie voor en ouderschap van mensen met een
verstandelijke handicap beter in kaart is gebracht en er meer duidelijkheid bestaat over
niet-juridische alternatieven. Vervolgens is het een politiek-maatschappelijke
verantwoordelijkheid om de uiteindelijke afweging te maken.
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Wenselijkheid van anticonceptie

De belangrijkste reden voor het gebruiken van anticonceptie is de wens een
zwangerschap te voorkomen. Daarvoor kunnen verschillende redenen zijn. Naast het
ontbreken van een kinderwens zijn er redenen die bij mensen met een verstandelijke
handicap vaker zullen spelen dan bij anderen. Daarbij gaat het bijvoorbeeld om
bijzondere medische (genetische of teratogene) risico’s voor een eventueel kind.
Daarnaast kan verminderde ouderschapscompetentie van de patiént een bedreiging
vormen voor diens kwaliteit van bestaan of voor het welzijn van een eventueel kind. De
commissie gaat op deze laatste reden het meest uitvoerig in.

Wanneer de kwaliteit van bestaan van de patiént wordt bevorderd dan wel geschaad
door ouderschap, valt niet in abstracto aan te geven. Omdat het belang van een kind en
het belang van zijn ouders meestal in dezelfde richting wijzen, neemt de commissie als
ijkpunt voor de beoordeling van de ouderschapscompetentie van de patiént dat
ouderschap in ieder geval onwenselijk is wanneer er een grote kans bestaat dat het kind
ten gevolge van tekortschietende opvoedingsvaardigheden ernstige schade zal
ondervinden. Daarnaast kan ouderschap ook onwenselijk zijn omdat het een te zware
last op het functioneren van de ouder legt hoewel het geen bedreiging vormt voor het
welzijn van het kind.

De commissie acht het geen vereiste dat de patiént steeds zelfstandig in staat is een
kind op te voeden. Het is voldoende als hij samen met een partner en ondersteund door
een welwillend sociaal netwerk en zo nodig professionele hulpverlening tot
verantwoord ouderschap in staat is. Voor het geval hij de opvoeding niet zelfstandig kan
volbrengen, mogen wel eisen worden gesteld aan zijn sociale vaardigheden en aan zijn
sociaal netwerk.

Hoewel de stand van wetenschap met betrekking tot ouderschapscompetentie
beperkt is en de beschikbare wetenschappelijke literatuur bovendien met de nodige
voorzichtigheid moet worden geinterpreteerd, bestaat er min of meer consensus over dat
mensen met een IQ van minder dan ongeveer zestig niet goed tot opvoeden in staat zijn.
Boven die grens is IQ echter geen dominante factor. Bij ouders met een 1Q van meer dan
zestig is er sprake van een sterk gedifferentieerd beeld. Enerzijds verloopt het
ouderschap niet zelden desastreus, anderzijds is een goed verloop van het ouderschap
zeker geen uitzondering. Mensen met een verstandelijke handicap zijn niet, zoals vaak
wordt verondersteld, een ander ‘soort’, maar vooral meer kwetsbare ouders. Ze hebben
meestal een verminderde draagkracht, in psychosociaal, lichamelijk en financieel-
economisch opzicht. De aanwezigheid van een kind kan dan gemakkelijk overbelasting
tot gevolg hebben. Dit kan vervolgens in meer of mindere mate leiden tot verwaarlozing
en later tot ontwikkelingsachterstand, leermoeilijkheden en gedragsstoornissen bij het
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kind. Of die kwetsbaarheid ook daadwerkelijk aan het welslagen van een opvoeding in
de weg staat is echter in grote mate athankelijk van de omstandigheden.

Het gedifferentieerde beeld van ouders met een verstandelijke handicap die een IQ
van meer dan zestig hebben, maakt het belang van een genuanceerde oordeelsvorming
duidelijk. Er is echter weinig systematisch onderzoek beschikbaar naar de invloed van
specifieke omstandigheden. Wel is het mogelijk een aantal risicofactoren voor het
verloop van de opvoeding te benoemen. Deze vallen uiteen in aan de persoon van de
(potenti€le) ouders gebonden factoren, factoren die samenhangen met de gezinssituatie,
factoren die betrekking op de sociale omgeving van het gezin en factoren die het op te
voeden kind betreffen.

Of deze risicofactoren aanwezig zijn, moet de arts in samenwerking met collega-
artsen en/of psychosociale deskundigen beoordelen. Daarbij moet er rekening mee
worden gehouden dat ouderschapscompetentie geen statisch gegeven is. Het is
bijvoorbeeld vaak mogelijk ouderschapscompetentie door middel van training van
vaardigheden verder te ontwikkelen. Ook kan verminderde ouderschapscompetentie tot
op zekere hoogte door middel van hulpverlening worden gecompenseerd.

Vorm van anticonceptie

Als de arts tot het oordeel is gekomen dat anticonceptie wenselijk is en de patiént of zijn
eventuele vertegenwoordiger het daarmee eens is, moet hij zich vervolgens een oordeel
vormen over de meest wenselijke vorm van anticonceptie. Ook voor dit oordeel vormt
de bijdrage die de anticonceptie aan de kwaliteit van bestaan van de patiént levert in
beginsel de grondslag. Dit betekent dat de anticonceptiemethode moet voldoen aan het
vereiste van effectiviteit en de beginselen van subsidiariteit en proportionaliteit.

Het vereiste van effectiviteit houdt in dat de anticonceptie in voldoende mate tot het
bereiken van het beoogde doel moet kunnen leiden. De effectiviteit van anticonceptie
wordt bij mensen met een verstandelijke handicap relatief vaak beinvloed door bepaald
medicijngebruik en verminderde fysieke, cognitieve of psychosociale capaciteiten.

Het subsidiariteitsbeginsel houdt in dat van de anticonceptiemethoden die in
voldoende mate effectief zijn in het realiseren van het doel, de minst belastende moet
worden verkozen. Er kan dus niet zonder meer voor het meest effectieve middel worden
gekozen. Een belangrijke factor die aan de belasting bijdraagt, is de mate van dwang of
drang die eventueel nodig zal zijn.

Het proportionaliteitsbeginsel houdt in dat de belasting die de minst ingrijpende
anticonceptiemethode voor de pati€nt met zich meebrengt, moet worden
gerechtvaardigd door het voordeel dat van het gebruik van die methode mag worden
verwacht. Er zal bijvoorbeeld niet snel aan het beginsel van proportionaliteit zijn
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voldaan als er, indien geen anticonceptie wordt gebruikt, slechts een zeer kleine kans is
op zwangerschap, bijvoorbeeld omdat de kans op seksueel contact miniem is.

Besluitvormingsproces

De commissie schetst vervolgens de implicaties van het voorgaande voor de wijze
waarop het proces van besluitvorming over anticonceptiec moet worden ingericht.
Daarbij worden de verschillende fasen van het besluitvormingsproces systematisch
besproken.

De commissie besteedt onder meer aandacht aan samenwerking van in het bijzonder
de huisarts met een AVG en met psychosociale deskundigen, van bijvoorbeeld een
Sociaal-Pedagogische Dienst (SPD). Omdat huisartsen meestal niet beschikken over
specifieke expertise en geen substantieel intercollegiaal contact hebben over patiénten
met een verstandelijke handicap, is een dergelijke samenwerking vaak van groot belang
voor goede oordeels- en besluitvorming. Dat is met name het geval bij de beoordeling
van de wilsbekwaamheid en de ouderschapscompetentie van een patiént. Daarnaast
geldt het voor de beantwoording van de vraag of een bepaalde methode van
anticonceptie aan het subsidiariteitsbeginsel voldoet. Het subsidiariteitsbeginsel brengt
met zich mee dat er steeds naar moet worden gestreefd om door educatie en begeleiding
een situatie te creéren waarin tot gebruik van een minder ingrijpende methode van
anticonceptie kan worden overgegaan. Een huisarts is meestal minder goed in staat een
inschatting te maken van de mogelijkheden die daarvoor nog bestaan.

De commissie ondersteunt het advies van de Inspectie Gezondheidszorg om voor
sterilisatie van iemand met een verstandelijke handicap in beginsel een minimumleeftijd
van 18 jaar te hanteren. Omdat de ontwikkeling van mensen met een verstandelijke
handicap relatief traag verloopt, is het over het algemeen moeilijk om voor hun
achttiende jaar een goede inschatting te maken van hun mogelijkheden om op latere
leeftijd de ouderschapsrol te vervullen of een minder ingrijpende vorm van
anticonceptie te gebruiken.

Maatschappelijke context

In aanvulling op de beantwoording van de drie vragen die zij heeft geformuleerd, gaat
de commissie in op een tweetal maatschappelijke factoren: de beeldvorming over
seksualiteit, anticonceptie en ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap,
en de hulpverlening aan mensen met een verstandelijke handicap. Deze factoren zijn in
individuele gevallen niet of maar in zeer beperkte mate door de patiént, de arts en
eventuele andere betrokkenen te beinvloeden, maar bepalen wel mede de uitkomst van
de besluitvorming.
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De beeldvorming over seksualiteit, anticonceptie en ouderschap van mensen met
een verstandelijke handicap verdient aandacht omdat ze een goede probleemperceptie
en daarmee een adequate behandeling van het vraagstuk van anticonceptie in de weg
kan staan. De commissie constateert onder meer dat de bestaande visies op de
seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap ofwel miskennen dat deze over
het algemeen niet wezenlijk anders is dan die van anderen, 0fwel te weinig aandacht
hebben voor het feit dat mensen met een verstandelijke handicap ook op het gebied van
seksualiteit vaak sterk athankelijk zijn van ondersteuning door anderen.

Goede besluitvorming over anticonceptie voor een patiént met een verstandelijke
handicap is ook vaak athankelijk van de beschikbaarheid van adequate hulpverlening.
Daarbij gaat het in het bijzonder om seksuele educatie, ondersteuning van menings- en
besluitvorming over anticonceptie en ouderschap, en training en ondersteuning van het
eventuele (toekomstige) ouderschap zelf. Volgens de commissie zijn alle drie vormen
van hulpverlening in hoge mate voor verbetering vatbaar. Zij meent dat het beginsel van
gelijkwaardig burgerschap met zich meebrengt dat deze verbetering ook daadwerkelijk
tot stand zal moeten worden gebracht.

Conclusies en aanbevelingen

De commissie concludeert dat een verdere integratie en normalisatie van mensen met

een verstandelijke handicap vraagt om maatschappelijk debat, meer kennis en

verbetering van de hulpverlening. De commissie doet aanbevelingen op het gebied van:

» wetenschappelijk onderzoek

* seksuele educatie

* seksueel misbruik

* bijscholing voor hulpverleners

+ samenwerking van artsen en psychosociale deskundigen

» coaches voor mensen met een verstandelijke handicap

* methoden voor de beoordeling van wilsbekwaamheid

* vertegenwoordiging door middel van persoonlijke machtiging

» ondersteuning van mensen met een verstandelijke handicap bij oordeels- en
besluitvorming over anticonceptie en ouderschap

* ouderschapsondersteunende hulpverlening

* maatschappelijke beeldvorming over seksualiteit en ouderschap van mensen met
een verstandelijke handicap

* preventie van onverantwoord ouderschap

+ maatschappelijke discussie en specifieke richtlijnen.
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Executive summary

Health Council of the Netherlands. Contraception for people with mental
retardation. The Hague: Health Council of the Netherlands, 2002; publication
no. 2002/14

Scope

In recent decades, policy-makers and healthcare providers have become increasingly
emphatic in their adoption of a specific policy of emancipation for people with mental
retardation. At the heart of that policy lies the ambition, wherever possible, to normalise
the lives of people with mental retardation and to bring them into line with those of
people without intellectual disabilities. This policy has resulted infer alia in more
attention being paid to the sexual desires of people with mental retardation who are,
furthermore, increasingly finding more opportunities for sexual contact.

As a result of this policy of normalisation, medical care providers are increasingly
being confronted with requests for assistance with contraception for people with mental
retardation. The professional groups concerned have identified a need for more
guidelines to assist them in responding to these requests. This same need is said to be
felt by organisations representing parents of the mentally disabled.

The Minister of Health, Welfare and Sport (VWS) has therefore requested the
Health Council to provide an overview of the medical, ethical and legal considerations
that influence decision-making with regard to contraception for people with mental
retardation. In order to comply with this request, the Health Council established the
Committee that has produced the current advisory report.

The Committee attempts to indicate how a physician (and especially a general
practitioner, a physician specialising in the care of people with mental disabilities, a
gynaecologist or a urologist) must act upon being confronted with a request for
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contraception for someone with mental disabilities. More particularly, it seeks to answer

the following three questions.

*  What considerations are relevant when formulating an opinion on the desirability of
contraception?

*  What considerations are relevant when formulating an opinion on the form of
contraception to be used?

*  How can the decision-making process with regard to contraception best be
organised?

In order to answer these questions satisfactorily, it is necessary to consider contraception
in the context of sexuality on the one hand and possible parenthood on the other. After
all, contraception is not an end in itself, but a means to achieving a positive perception
of sexuality. The desire to prevent pregnancy is usually the principal reason for
contraception.

Before embarking on a more concrete investigation of the aforementioned three
questions, the Committee first outlines the legal context and the ethical principles
underlying the formulation of opinions and the making of decisions with regard to
contraception.

Legal context

As far as the legal context is concerned, a central role is played by the Medical
Treatment Agreement Act (WGBO). This law is founded on a number of basic rights
and principles of medical ethics.

According to the WGBO, two conditions must be satisfied before a physician is
permitted to perform a medical procedure. These same conditions also apply with regard
to contraception. Firstly, the physician must have regard for "the standard of care
required of a competent care provider" and, secondly, he or she requires the consent of
the patient.

These two requirements can give rise to complications in the case of contraception
for people with mental disabilities. Firstly, it is not always clear precisely what is meant
by "the standard of care required of a competent care provider". In the normal course of
events, this is determined with reference to a standard of professional medical care. In
the case of contraception for people with mental retardation, however, no such standard
exists. Nor is there any societal consensus (regarding, for example, such matters as the
circumstances under which it is desirable to prevent pregnancy in people with mental
retardation) which can assume the function of a standard of professional medical care.

A second complication lies in the fact that people with mental retardation are more
often deemed mentally incompetent than other members of society. A mentally
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incompetent patient is unable to give valid consent to a medical procedure. The
physician then requires the consent of a representative.

In principle, anyone older than 12 years is deemed to be mentally competent. This
presumption may only be waived if it is proven that someone is not capable of making a
reasonable assessment of his or her own interests in relation to a particular decision.
This can be said to apply if the patient does not understand all of the information that is
relevant to the decision, or does not realise that this information is applicable to his or
her own situation, or else if the patient is unable to reach a decision on the basis of that
information. In the case of a decision regarding contraception, this could, for example,
mean an understanding of the reason for contraception (sexual behaviour, reproduction
and the relationship between them), of the goal and different methods of contraception,
and of the consequences of not using contraception, namely, pregnancy, childbirth and
parenthood. It is particularly important that the patient should be aware that failure to
use contraception may possibly entail the assumption of responsibility for bringing up a
child.

The Committee has established that no sound method exists for assessing the mental
competence of people with mental retardation. Since judging a person to be mentally
incompetent can have far-reaching consequences, it is considered that the lack of such a
method poses a significant threat to efforts to safeguard the rights of those people with
mental retardation whose mental competence is at issue.

If a patient is deemed mentally incompetent with regard to a decision concerning a
medical procedure, then the physician and the nominated representative must
nevertheless involve the patient as closely as possible in the decision-making process.
The fact that the physician and the representative must also take into consideration a
mentally incompetent patient’s views and utterances that are not based on any degree of
competence is evident from the WGBO's "resistance" provision (verzetsregeling).
According to this provision, it is in principle impermissible to use coercion against a
mentally incompetent patient who physically or verbally resists treatment. This is
inapplicable only if the treatment is necessary in order to prevent serious harm to the
patient. That harm may be both of a medical and psychosocial nature. The former will
apply, for example, if someone resorts to self-mutilation as a result of a misunderstood
pregnancy and childbirth. The latter case will arise if the social functioning of the patient
is seriously undermined during an possible pregnancy, childbirth or parenthood. This
may occur, for example, because the patient will be unable to fulfil the parental role with
sufficient independence and no alternative parenting options are available.
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Ethical principles

It is still not sufficiently clear precisely what it means to have regard for the "the
standard of care required of a competent care provider" in relation to contraception for
people with mental retardation. The Committee therefore bases its interpretation of this
requirement on the principle of equal citizenship, the code of medical ethics and the
principle of respect for physical integrity.

The principle of equal citizenship implies that people with mental retardation must
have the opportunity to develop their own sexuality in an appropriate fashion, that they
are able (wherever possible) to reach their own decisions on contraception, and that
parenthood must not automatically be ruled out or made illusory for people with mental
retardation. For a physician, this principle also means being fully bound by the code of
medical ethics with regard to patients with mental retardation. Key elements of the code
of medical ethics are the principle of beneficence, the principle of respect for self-
determination and the harm principle.

The principle of beneficence has two important implications with regard to
contraception. The first implication is that the physician is at all times required to give
his or her own opinion with regard to the desirability (and, where appropriate, the form)
of contraception. The physician bears a personal responsibility for assessing the need
for, and administering, the contraception, which cannot be overridden by the wishes of
the patient. The second implication is that the formulated opinion is to be based on the
perspective of the patient. The Committee proposes that this perspective should be
interpreted in terms of the patient's ‘quality of life’. The principle of beneficence means
that each decision on contraception is reviewed in terms of whether the contraception
contributes to the patient's quality of life.

The principle of respect for self-determination implies that the physician’s
formulation of a decision must give due weight to the patient's views as to what
enhances the quality of life. The weight that is accorded can be increased to reflect the
patient's ability to judge which decision most benefits the quality of life. According to
the Committee, the principle of equal citizenship demands in this context that a patient
with mental disabilities should, where appropriate, be supported in developing and
realising his or her residual autonomy. That support may assume three different forms:
education (with regard to sexuality, parenthood and contraception), the initiation of a
dialogue with the patient and assistance from an advocate.

The harm principle implies that the physician, in formulating the opinion, may put
the wishes of the patient into a wider perspective if there is a major risk that the
fulfilment of these wishes might result in a disproportionate infringement of the interests
of a third party. In the light of the principle of beneficence (which essentially obliges the
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physician to give priority to the interests of his patient) there will naturally be a
reluctance to accept that this is the case. Nevertheless, it is not inconceivable that a
situation might arise in which the physician will accord greater weight to the interests of
a third party than to those of his patient. In such a case, the physician may appeal to the
responsibility of his patient to respect the interests of third parties. Such a situation can
arise where a person with mental retardation refuses contraception and knowingly runs
the risk of spreading a sexually transmissible disease or of fathering a child or becoming
pregnant, notwithstanding the fact that he or she is manifestly either unwilling or unable

to bring up that child and also that no suitable alternative parenting options are available.

In the light of the principle of respect for physical integrity, the existence of grounds for
putting the wishes of the patient into a wider perspective does not in itself justify the
coercive use of contraception. If, for example, the patient continues to refuse
contraception, whereas the physician is of the opinion that this course of action poses a
serious threat either to the patient's quality of life or to the substantial interest of a third
party, then all that the physician can do, in principle, is to try to persuade his patient
through dialogue.

The Committee has the impression that it is, in many cases, possible to prevent
conflict situations from arising (or from escalating) by adopting the approach of
persuasion. It suspects that the assumption has hitherto all too frequently been made that
people with mental disabilities are not open to reason. Moreover, it is probably
significant that physicians frequently work under great pressure of time, do not possess
specific knowledge of mental disabilities and the attendant complications, and are not
trained in dealing with people with mental retardation. The Committee considers it
desirable to formulate specific policy for this matter.

Because it is not always possible to resolve differences of opinion by means of
dialogue, it may be morally justified to resort to coercive contraception. According to
the WGBO, the use of coercion on a mentally incompetent patient is only permissible if
the treatment in question is necessary in order to prevent serious harm to the patient.
However, situations also arise in which the non-use of contraception does not result in
any serious harm to the patient him or herself. This prompts the question as to whether it
ought to be possible to administer contraception coercively purely in the interests of a
(future) child. The Committee attaches great value to the prevention of irresponsible
parenthood. However, it is not, in this advisory report, advocating extension of the legal
opportunities for using coercion. There are, in fact, also important considerations
militating against this course of action. The Committee concludes that the relative merits
of the various arguments can only be properly assessed once a clearer picture has been
gained of the everyday realities of contraception and parenthood for people with mental
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disabilities and once there is more certainty about non-judicial alternatives. It will then
be incumbent on politicians and on society as a whole to make the final assessment.

The desirability of contraception

The most important reason for using contraception is the wish to avoid a pregnancy.
This may be motivated by various reasons. Apart from simply not wanting to have a
child, there are reasons that will be more common among people with mental retardation
than in other circles. These include particular medical (genetic or teratogenic) risks for
any child that might be conceived. In addition, the patient's diminished parental
competence may pose a threat to the quality of life or to the welfare of any child that
might be conceived. It is this latter reason that the Committee examines most closely.

It is s impossible to state in general when the patient's quality of life is enhanced or
reduced by parenthood. Because the interests of a child and the interests of its parents
usually run in parallel, the Committee takes as its benchmark when assessing the
parental competence of the patient the assumption that parenthood is in any event
undesirable where there is a major risk that the child will suffer serious harm as a result
of deficient parenting skills. However, parenthood may also be undesirable because it
imposes too great a burden on the functioning of the parent, even though it does not pose
any threat to the welfare of the child.

The Committee does not consider it necessary that the patient should always be
capable of bringing up a child on its own. It is sufficient if, together with a partner and
supported by a sympathetic social network (and, if necessary, professional care) the
patient is capable of responsible parenthood. In the event that the patient is not able to
bring up the child independently, then demands may well have to be made with regard to
his or her social skills and social network.

Although the state of knowledge with regard to parental competence is limited and,
moreover, due caution needs to be exercised in interpreting the scientific literature that
is available, there is some consensus that people with an 1Q below 60 are not truly
capable of bringing up a child. Above that threshold, however, 1Q is not a dominant
factor. The picture that emerges in the case of parents with an 1Q in excess of 60 is
marked by stark contrasts. While it is not unusual for the outcome of such parenthoods
to be disastrous, it is certainly not true to say that it is only successful in exceptional
cases. People with mental retardation are not, as is frequently assumed, a "species
apart", but they do undoubtedly make more vulnerable parents. They usually have a
lower tolerance threshold from a psychosocial, physical and financial/economic point of
view. The presence of a child can therefore easily prove to be an excessive burden. This
can then lead to some degree of neglect and later to developmental retardation, learning
difficulties and behavioural disorders in the child. Whether that vulnerability also
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actually stands in the way of a successful upbringing, however, will depend to a great
extent on the particular circumstances.

The heterogeneous picture presented by parents with mental retardation who have
an 1Q above 60 underlines how important it is to make subtle distinctions when
formulating an opinion. There is, however, little systematic research available into the
influence of specific circumstances. It is nevertheless possible to name a number of risk
factors that influence the outcome of child-rearing. These can be broken down into
factors linked to the (potential) parents as individuals, factors associated with the family
situation, factors that relate to the family's social environment and factors specific to the
child.

It is incumbent upon the physician, in collaboration with medical colleagues and/or
psychosocial experts, to assess whether these risk factors are present. Furthermore,
consideration must be given to the fact that parental competence is not a fixed entity. It
is, for example, often possible to further develop parental competence by means of
training in parenting skills. It is also possible, to a certain degree, to compensate for
diminished parental competence by offering the appropriate care and social services.

Form of contraception

Once the physician has formed the opinion that contraception is desirable and the patient
or (where applicable) the nominated representative is in agreement, the physician must
reach a decision as to what form of contraception is most advisable. This decision will
also, theoretically, be based on an assessment of the contribution which contraception
makes to the patient's quality of life. This means that the method of contraception must
satisfy the requirement of effectiveness and the principles of subsidiarity and
proportionality.

The requirement of effectiveness means that the contraception must be sufficiently
capable of achieving the intended goal. The effectiveness of contraception in people
with mental retardation is relatively often influenced by certain medication use and
diminished physical, cognitive or psychosocial capacities.

The principle of subsidiarity means that the contraceptive methods that are
sufficiently effective in realising the desired goal need to be examined with a view to
selecting the least stressful method. It is therefore not possible simply to choose the most
effective technique. One factor that contributes significantly to the stress of
contraception is the degree of coercion or force that might possibly be required.

The principle of proportionality means that the stress which the least invasive
method of contraception entails for the patient must be justified by the benefit that can
be expected to be derived from the use of that method. For example, the principle of
proportionality is unlikely to be satisfied in cases where non-use of contraception is
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associated with only a negligible risk of pregnancy, e.g. because the likelihood of sexual
contact is minimal.

Decision-making process

The Committee outlines next what implications the above factors have for the manner in
which the process of reaching a decision on contraception needs to be organised. In
addition, there is a systematic discussion of the different stages of the decision-making
process.

Prominent among the topics considered by the Committee is the collaboration
between the general practitioners, physicians specialising in the care of people with
mental disabilities and psychosocial experts (e.g. from the Social Services for the
Learning Disabled (SPD). Because general practitioners do not, as a rule, possess
specific expertise (nor have a significant level of contact with colleagues with regard to
patients with mental retardation) such collaboration is often a very important element in
the process of formulating opinions and decision-making. This is especially relevant
when assessing a patient's mental competence and parental competence. It also applies
when attempting to answer the question of whether a particular method of contraception
satisfies the principle of subsidiarity. This principle demands that efforts must constantly
be made, by means of education and counselling, to create a situation in which it is
possible to switch to using a less invasive method of contraception. A general
practitioner is usually less well-positioned to assess the possibilities that exist for
making such a change.

The Committee endorses, in principle, the advice of the Health Care Inspectorate
(IGZ) that a minimum age of 18 years should be applied in relation to the sterilisation of
someone with mental retardation. Because people with mental retardation develop
relatively slowly, it is generally difficult to make a proper assessment before they reach
the age of 18 of their prospects of fulfilling a parental role or using a less invasive form
of contraception later in life.

Social context

In addition to answering the three questions that it has formulated, the Committee
examines two social factors: public perceptions of sexuality, contraception and
parenthood in relation to people with mental retardation, and the social services that are
available to people with mental retardation. Although in individual cases there is often
little or nothing that the patient, the physician or any other interested parties can do to
influence these factors, they do play a role in determining the outcome of the decision-
making process.
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The ways in which sexuality, contraception and parenthood are perceived in relation
to people with mental retardation warrant consideration because they can stand in the
way of a proper appreciation of the problems at issue and thus an adequate consideration
of the whole question of contraception. The Committee states inter alia that existing
views regarding the sexuality of people with mental retardation either fail to appreciate
the fact that, broadly speaking, it is not substantially different from other people's
sexuality, or take too little account of the fact that people with mental retardation are
highly dependent on the support of others in matters of sexuality.

Sound decision-making on contraception for a patient with mental retardation is also
often dependent upon the availability of adequate social services. Especially relevant in
this regard are sex education, support during the process of formulating opinions and
making decisions about contraception and parenthood, and training and support during
any ensuing (future) parenthood. According to the Committee, there is ample room for
improvement in each of these three areas of social service provision. The Committee
holds, moreover, that the principle of equal citizenship demands that these
improvements must be accomplished.

Conclusions and recommendations

The Committee concludes that the further integration and normalisation of people with

mental retardation requires public debate, an expansion of knowledge and

improvements in social services. The Committee makes recommendations with regard

to:

» scientific research

* sex education

* sexual abuse

+ further training for care providers

* collaboration between physicians and psychosocial experts

+ advocates for people with mental retardation

* methods of evaluating mental competence

» personally authorised representation

*  support given to people with mental retardation in the formulation of opinions and
the making of decisions with regard to contraception and parenthood

*  parent support services

*  public perceptions regarding sexuality and parenthood in relation to people with
mental retardation

» prevention of irresponsible parenthood

* public debate and specific guidelines.
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Hoofdstuk 1

Inleiding

1.1

Adviesaanvraag

Per brief van 5 februari 1999 heeft de Minister van VWS de Gezondheidsraad verzocht
een samenhangend overzicht te geven van de medische, ethische en
gezondheidsrechtelijke overwegingen die relevant zijn voor besluitvorming over
anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap. De toegenomen aandacht
voor anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap heeft er, aldus de
minister, toe geleid dat medische hulpverleners regelmatig worden geconfronteerd met
hulpvragen over anticonceptie. Door de betrokken beroepsgroepen is aangegeven dat er
behoefte bestaat aan meer houvast bij de beantwoording van deze hulpvragen. Deze
behoefte zou ook bestaan bij ouderverenigingen.

De minister heeft gevraagd het advies ‘Sterilisatie mensen met een verstandelijke
handicap’ van de Inspectie Gezondheidszorg (IGZ98) bij de beraadslaging te betrekken.
Het advies van de Inspectie is vooral een praktische vertaling van de relevante wettelijke
bepalingen, zoals de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO).
Er wordt slechts globaal ingegaan op de verschillende factoren die een rol spelen bij de
afwegingen in het kader van de besluitvorming over de meest geschikte vorm van
anticonceptie. De gesignaleerde behoefte van de hulpverlener aan meer houvast hierbij
rechtvaardigt, aldus de minister, een verdergaande uitwerking hiervan.

De tekst van de adviesaanvraag is opgenomen in bijlage A.
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1.2 Achtergrond

1.2.1 Normalisatie en ondersteuning

De laatste decennia voeren beleidsmakers en zorgverleners steeds nadrukkelijker een
specifiek emancipatiebeleid voor mensen met een verstandelijke handicap. Kern van dat
beleid is het streven de levenswijze van mensen met een verstandelijke handicap zoveel
mogelijk te normaliseren en in overeenstemming te brengen met die van mensen zonder
zo’n handicap. Er wordt hoge prioriteit gegeven aan zelfontplooiing en aan integratie en
participatie in de samenleving. De zorg voor mensen met een verstandelijke handicap
wordt ingericht volgens het dienstverleningsmodel. Dit betekent dat ze is gericht op
ondersteuning van het realiseren van de wensen van mensen met een verstandelijke
handicap zelf en dat ze zo veel mogelijk wordt geindividualiseerd (Gen74, Gem97a,
Gen97, Hor0O1).

Het normalisatie- en ondersteuningsstreven heeft twee belangrijke gevolgen voor
artsen. Ten eerste worden artsen die niet zijn gespecialiseerd op het gebied van
verstandelijke handicaps meer dan voorheen met mensen met een verstandelijke
handicap geconfronteerd. Dit kan hen voor problemen plaatsen, omdat ze, in
tegenstelling tot artsen voor verstandelijk gehandicapten (AVG’s), meestal niet
beschikken over specifieke expertise en geen substantieel intercollegiaal contact hebben
over patiénten met een verstandelijke handicap (Eve01, Eve02). Ten tweede zijn artsen,
door de emancipatie van mensen met een verstandelijke handicap, zich meer bewust
geworden van de noodzaak hun eigen oordelen over het welzijn van mensen met een
verstandelijke handicap te onderbouwen.

1.2.2 Seksualiteit

Het normalisatiebeleid heeft met zich meegebracht dat er meer oog is gekomen voor de
seksuele wensen van mensen met een verstandelijke handicap. Daarnaast krijgen ze
steeds meer gelegenheid voor seksueel contact. Ook wat betreft seksualiteit geldt echter,
dat mensen met een verstandelijke handicap nog steeds relatief sterk athankelijk zijn
van anderen, bijvoorbeeld waar het gaat om het verkrijgen van kennis, het vormen en
uiten van voorkeuren en het leren vormgeven aan relaties. De normalisatie lijkt op het
gebied van de seksualiteit bovendien nog niet ten volle te zijn doorgedrongen.
Hulpverleners blijken het in veel gevallen moeilijk te vinden om mensen met een
verstandelijke handicap op seksueel gebied te ondersteunen. Seksualiteit komt vaak pas
aan de orde nadat zich een incident, zoals seksueel misbruik, heeft voorgedaan (Bog92,
Den92, Wen99).
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Hoewel er over de seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap nog veel
verschillende denkbeelden bestaan, groeit onder invloed van wetenschappelijk
onderzoek het besef, dat de seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap
over het algemeen niet wezenlijk anders is dan die van anderen (Kre81, Mur83, Cra85,
Dav90, Den92, Ste98, Ste99, Sch02). Wat fysieke ontwikkeling betreft is er hooguit
sprake van een lichte vertraging, die groter is naarmate het IQ lager is. De meeste
mensen met een verstandelijke handicap zijn waarschijnlijk normaal vruchtbaar. Over
het algemeen werd verondersteld dat in ieder geval mannen met het syndroom van
Down daarop een uitzondering vormen en nooit vruchtbaar zijn (Cra85, Den92). In de
literatuur is echter één melding gemaakt van een vruchtbare man met het syndroom van
Down (Ziih94).

Omdat seksuele ontwikkeling in belangrijke mate een leerproces is, zijn er met
betrekking tot de psychosociale en cognitieve aspecten van die ontwikkeling meer
verschillen (Ste98). Mensen met een verstandelijke handicap doorlopen meestal wel
dezelfde ontwikkelingsfasen als anderen, maar met meer moeite. De vertraging die hier
optreedt is veelal groter dan die op fysiek vlak. Dit kan vooral in de puberteit tot
bijzondere problemen leiden, omdat er dan vaak een discrepantie ontstaat tussen
enerzijds de fysieke groei en anderzijds de psychosociale capaciteiten om daarmee om
te gaan (Den92, Ste98, Ste99). Deze problemen worden nog versterkt doordat de
seksuologische kennis die mensen met een verstandelijke handicap hebben, betrekkelijk
vaak (grote) hiaten bevat. Mede ten gevolge van het ontbreken van “peer groups’ voelen
ze zich vaker onzeker over hun seksualiteit. Voor het overige laten empirische studies
zien dat de seksuele interesse en het seksueel gedrag van vooral mensen met een lichte
verstandelijke handicap in hoge mate vergelijkbaar zijn met die van mensen zonder een
verstandelijke handicap. Het seksueel gedrag neemt af naarmate de graad van
verstandelijke handicap toeneemt (Mur83, Cha84, Den92, Dou98).

1.2.3

Relatievorming en ouderschap

Er is op bescheiden schaal onderzoek gedaan naar relatievorming onder mensen met een
verstandelijke handicap. Huwelijken komen betrekkelijk vaak voor. Een belangrijk deel
betreft gemengde huwelijken, tussen iemand met en iemand zonder een verstandelijke
handicap. Uit de studies blijkt dat huwelijken van mensen met een verstandelijke
handicap relatief kwetsbaar zijn op financieel-economisch gebied en dat de partners
vaak sociaal geisoleerd zijn. Desondanks worden ze over het algemeen in dezelfde mate
als bevredigend ervaren als bij mensen zonder een verstandelijke handicap. Hierbij
speelt waarschijnlijk een belangrijke rol dat de partners elkaars eigenschappen en
kwaliteiten vaak aanvullen (Van78, Win83, Cra85, Pin88, Den92, Edg93, L1e95, Ron95,
Ste98).
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Hoewel precieze cijfers ontbreken, lijkt een aanzienlijk deel van de mensen met een
verstandelijke handicap binnen een huwelijk of een andere relatievorm kinderen te
krijgen (Gil83, Win83, Win87, Den92, Boo94, Pix95).

1.2.4 Anticonceptie

Over het gebruik van anticonceptiemethoden door en bij mensen met een verstandelijke
handicap bestaat een klein aantal empirische studies, die bovendien steeds kleinschalig
en moeilijk onderling vergelijkbaar onderzoek betreffen. Ze zijn voornamelijk
afkomstig van buiten het Nederlandse taalgebied (Per76, Cha84, Pas84, Rau89,
AAP90, Pat94).

In Nederland is er alleen op bescheiden schaal onderzoek gedaan naar het aantal
sterilisaties bij mensen met een verstandelijk handicap. Ter voorbereiding van een
advies over sterilisatie van vrouwen met een verstandelijke handicap, heeft de Inspectie
voor de Gezondheidszorg in 1988 een enquéte gehouden onder gynaecologen. De
respondenten (64%) gaven aan in 1987 in totaal 133 vrouwen met een verstandelijke
handicap te hebben gesteriliseerd, waarvan 11 mede en 2 alleen op verzoek van de
betreffende vrouw (GIG89). Een jaar later werd onder urologen een vergelijkbaar
onderzoek gehouden over mannen met een verstandelijke handicap. Daaruit bleek dat in
1989 10 urologen in totaal 15 sterilisaties bij mannen met een verstandelijke handicap
hebben verricht (GIG92). In 1998 zijn hulpverleners in 20 instellingen bevraagd. In deze
instellingen bleek in de 5 jaar daarvoor tussen de 12 en 20 maal sterilisatie bij vrouwen
te zijn toegepast. Tevens werd geconcludeerd dat de procedures van de instellingen
weinig aandacht leken te hebben voor het bij de besluitvorming betrekken van de
betreffende vrouw (Blo98).

In 1992 is in Belgi€ onder 52 verstandelijk gehandicapte jongens en meisjes, hun
ouders en hun huisarts onderzoek gedaan naar seksualiteit en gebruik van
voorbehoedmiddelen; twee meisjes waren gesteriliseerd (Den92). Een recent Belgisch
onderzoek onder 397 vrouwen met een verstandelijke handicap liet een veel hoger
percentage (22%) aan sterilisaties zien (Ser02; zie ook Ser99).

Over de situaties waarin medische hulpverleners worden geconfronteerd met een
hulpvraag over anticonceptie voor een verstandelijk gehandicapte en over de wijze
waarmee met die hulpvraag wordt omgegaan, is weinig bekend. De indruk bestaat dat
het vraagstuk van anticonceptie zich vooral voordoet bij mensen met een lichte
verstandelijke handicap. Zij leven relatief ongecontroleerd en hebben meer seksuele
vrijheid dan mensen met een verstandelijke handicap die permanent in instellingen
verblijven. De commissie heeft, onder meer via een hoorzitting die zij heeft gehouden,
de indruk gekregen dat het vooral huisartsen en gynaecologen zijn, die door verontruste
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ouders met anticonceptievragen worden benaderd op het moment dat hun kind in de
puberteit komt en meer zelfstandig gaat leven. Tegelijkertijd zijn het deze mensen met
een lichte verstandelijke handicap die, eventueel op latere leeftijd, het best in staat zijn
om z¢If over seksualiteit, anticonceptie en wellicht ouderschap te beslissen, en waarbij
bevoogding door anderen het minst op zijn plaats is.

1.3

Opzet van het advies

1.3.1

Vraagstelling en structuur

Het doel dat de commissie zich heeft gesteld is, aan te geven hoe een arts (in het

bijzonder een huisarts, een arts voor verstandelijk gehandicapten (AVG), een

gynaecoloog of een uroloog) die wordt geconfronteerd met een verzoek om

anticonceptie voor iemand met een verstandelijke handicap, moet handelen. Er is

gebleken dat hierover onduidelijkheid bestaat (Cam93, Blo99, Den99). Die

onduidelijkheid wordt vooral veroorzaakt door verlegenheid met het onderwerp, een

gebrek aan kennis en het ontbreken van een substantieel maatschappelijk debat. Om die

onduidelijkheid te reduceren, beoogt de commissie in het bijzonder drie vragen te

beantwoorden:

*  Welke overwegingen zijn relevant voor de oordeelsvorming over de wenselijkheid
van anticonceptie?

*  Welke overwegingen zijn relevant voor de oordeelsvorming over de vorm van
anticonceptie?

* Hoe kan het besluitvormingsproces over anticonceptie het best worden ingericht?

De commissie streeft er naar deze vragen, zo veel als in algemene zin mogelijk is, te
beantwoorden door gefundeerd relevant wetenschappelijk inzicht te verzamelen,
bestaande ethische consensus te expliciteren, aan te geven op welke punten nog geen
wetenschappelijk inzicht en/of ethische consensus aanwezig is en argumenten aan te
dragen op grond waarvan alsnog consensus zou kunnen worden bereikt.

Volgens de commissie moet anticonceptie steeds worden beschouwd in de context
van enerzijds seksualiteit en anderzijds (mogelijk) ouderschap. Ook bij mensen met een
verstandelijke handicap geldt dat de wijze waarop tegen seksualiteit wordt aangekeken
erg bepalend is voor hoe met anticonceptie wordt omgegaan. De commissie stelt voorop
dat anticonceptie geen doel op zichzelf is, maar in principe een middel tot positieve
beleving van seksualiteit. Daarnaast zal de commissie aandacht besteden aan (mogelijk)
ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap. Het proberen te voorkomen
van zwangerschap is immers meestal de belangrijkste reden voor het overwegen van
anticonceptie. De commissie zal kritisch kijken naar de veronderstellingen die er over
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dit onderwerp in de maatschappij leven. Deze veronderstellingen zijn niet steeds op
feiten gebaseerd. De commissie heeft echter moeten constateren dat de stand van
wetenschap met betrekking tot ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap
een beperkte is. Dit betekent dat zij zich slechts met de nodige voorzichtigheid over dit
onderwerp kan uitlaten.

Het advies concentreert zich vooral op de positie van de arts. De overwegingen die
in het advies aan de orde komen zijn echter grotendeels ook relevant voor andere
betrokkenen, waaronder een eventuele vertegenwoordiger en niet-medische
hulpverleners.

Allereerst schetst de commissie in hoofdstuk 2 het juridisch kader en in hoofdstuk 3 de
ethische uitgangspunten voor de oordeels- en besluitvorming over anticonceptie.
Vervolgens wordt de stand van wetenschap weergegeven die relevant is voor de
oordeelsvorming van de arts over achtereenvolgens de wenselijkheid (hoofdstuk 4) en
de vorm (hoofdstuk 5) van anticonceptie. Daarna worden in hoofdstuk 6 de implicaties
voor de inrichting van het besluitvormingsproces geformuleerd. In aanvulling op de
beantwoording van de drie geformuleerde vragen, zal de commissie in hoofdstuk 7
tenslotte een aantal maatschappelijke factoren bespreken, die in individuele gevallen
niet of maar in zeer beperkte mate door de patiént, de arts en eventuele andere
betrokkenen kunnen worden beinvloed maar wel mede de uitkomst van de
besluitvorming bepalen.

1.3.2 Afbakening

Er zijn twee classificaties gangbaar voor het vaststellen van een verstandelijke handicap:
de DSM IV-classificatie (APA94) en de classificatie van de American Association of
Mental Retardation (AAMR) (Luc02). Volgens beide gaat het om een combinatie van
(a) een intellectueel functioneren dat duidelijk onder het gemiddelde ligt en (b)
beperkingen in adaptief gedrag, die zich (c) voor het achttiende jaar manifesteert. Het
eerste criterium wordt geoperationaliseerd als minimaal twee standaarddeviaties
beneden het gemiddelde IQ, in de praktijk een IQ van 70 of lager. Het tweede criterium
moet volgens de DSM IV-classificatie nader worden bepaald als beperkingen op
tenminste twee van de tien volgende gebieden: communicatie, zelfzorg, zelfstandigheid,
sociale en interpersoonlijke vaardigheden, het vermogen gebruik te maken van
maatschappelijke instanties, invulling kunnen geven aan het eigen leven, gezondheid en
veiligheid, functionele en schoolse vaardigheden, vrijetijdsbesteding en werk. Volgens
de AAMR-classificatie moeten de beperkingen tot uitdrukking komen in conceptuele,
sociale en praktische vaardigheden.
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De commissie wijst erop dat afbakening van het advies aan de hand van het wel of
niet bezitten van een verstandelijke handicap zoals geclassificeerd volgens de DSM IV
of de AAMR op geen enkele wijze een categorale benadering van mensen met een
verstandelijke handicap kan rechtvaardigen. In het kader van beslissingen over
seksualiteit, anticonceptie en (mogelijk) ouderschap is het belang van het wel of niet
hebben van een verstandelijke handicap beperkt. Er is steeds een individuele aanpak
vereist. Daarvoor zijn vier redenen te geven.

Ten eerste blijkt uit de gehanteerde definities dat een verstandelijke handicap niet
eenvoudig kan worden gekarakteriseerd als een fysieke en/of mentale aandoening. Het
begrip verwijst steeds ook naar verwachtingspatronen in de samenleving, die van
invloed zijn op de perceptie van de capaciteiten van mensen met een verstandelijke
handicap. Deze verwachtingspatronen zijn aan verandering onderhevig. Er kan dan ook
niet één grens als objectief juist worden aangegeven.

In de tweede plaats is een afbakening in een specifieke context slechts relevant in
zoverre zij is gebaseerd op criteria die zijn toegesneden op die context. Het is op
voorhand niet duidelijk dat IQ en adaptief vermogen in casu relevante factoren zijn. De
mate waarin dat het geval is vormt juist onderwerp van het advies. Dat blijkt het meest
duidelijk bij de beoordeling van de eventuele onwenselijkheid van ouderschap als reden
voor anticonceptie: 1Q en adaptief vermogen, zoals geconceptualiseerd en
geoperationaliseerd in de DSM-IV en de AAMR-classificatie, zijn niet zonder meer
bepalend voor dat oordeel (zie § 4.1.5).

1Q en adaptief vermogen komen bovendien, ten derde, in de praktijk in een continue
variatie voor. Bij het gebruik van een taxonomische definitie wordt gemakkelijk
miskend dat gevallen die zich aan weerszijden van de scheidslijn voordoen, vaak meer
verwantschap vertonen dan gevallen die zich binnen de afgebakende categorie
bevinden. De groep mensen met een verstandelijke handicap is zeer heterogeen, zowel
in ernst en oorzaak van de handicap als in leeftijd en bijkomende stoornissen. Mensen
met een lichte verstandelijke handicap (IQ = 50/55-70) hebben wat ouderschap betreft
bijvoorbeeld meer gemeen met zwakbegaafden (IQ = 70/75-90), dan met mensen met
een ernstige verstandelijke handicap (IQ < 20/25).

Ten vierde moet worden bedacht dat veel van de voor de besluitvorming over
anticonceptie relevante verschillen tussen mensen met en zonder een verstandelijke
handicap in belangrijke mate niet worden veroorzaakt door de verstandelijke handicap
op zich, maar door extrinsieke factoren. Tot die factoren behoren de cultuur waarin en
de middelen waarmee mensen met een verstandelijke handicap moeten leven. Zo kan de
beperktere financi€le draagkracht van mensen met een verstandelijke handicap
gemakkelijk bijdragen aan instabiliteit van relaties; kan een geschiedenis van
institutionalisering met zich mee hebben gebracht dat iemand ouder-rolmodellen heeft
moeten ontberen en mede daardoor zelf minder goed in staat is de ouderschapsrol te
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vervullen; of kan sociale isolatie problemen met het opvoeden van kinderen vergroten
(B0094)).

Onder anticonceptie verstaat de commissie iedere methode om zwangerschap te
voorkomen. Deze methode kan mechanisch (condoom, pessarium, koperhoudende
spiraaltje), hormonaal (combinatiepil, prikpil, hormoonspiraaltje,
progestageenimplantaat) of chirurgisch (sterilisatie) zijn. Abortus vormt geen
onderwerp van het advies.

1.3.3 Vrouwen en mannen

In de huidige praktijk lijkt anticonceptie vooral een probleem voor vrouwen. Dat wordt
onder meer veroorzaakt door het feit dat het vrouwen zijn die zwanger kunnen worden
en dat er voor vrouwen veel meer anticonceptiemethoden zijn dan voor mannen. Dit
advies gaat over anticonceptie voor zowel vrouwen als mannen. Als een zwangerschap
onwenselijk is, hebben de betreffende vrouw en man een zelfde verantwoordelijkheid
voor het voorkémen daarvan. De meeste overwegingen die de commissie aanvoert,
gelden voor zowel mannelijke als vrouwelijke pati€nten. Waar de sekse van de patiént
voor de overwegingen die in de besluitvorming over anticonceptie aan de orde komen
niet relevant is, zal de commissie echter in de mannelijke vorm schrijven. Maar waar hij
en hem staan, kan ook zij en haar gelezen worden, tenzij uit de context het tegendeel
blijkt.

1.3.4 ‘Patiént’

Aansluitend bij het reguliere taalgebruik onder artsen, duidt de commissie de persoon
met een verstandelijke handicap op wie de vraag om anticonceptie betrekking heeft in
de context van het contact met zijn arts aan als de “patiént’.

1.3.5 Commissie en werkwijze

Op 6 juli 2000 heeft de vice-voorzitter van de Gezondheidsraad de commissie
geinstalleerd. De samenstelling van de commissie is vermeld in bijlage B. De commissie
heeft in de periode van juli 2000 tot juni 2002 acht maal vergaderd. In januari 2001 heeft
zij twee hoorzittingen belegd (zie bijlage C) en in maart 2001 heeft zij een workshop
gehouden over ouderschapscompetentie (zie bijlage D). Daarbuiten heeft de commissie
contact gehad met de Nederlandse Vereniging van Artsen in de Zorg voor mensen met
een verstandelijke handicap (NVAZ).
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Hoofdstuk 2

Juridisch kader

Bij de oordeels- en besluitvorming over en de uitvoering van de meeste vormen van
anticonceptie is een arts betrokken. Met het oogmerk de rechtspositie van de patiént te
waarborgen en diens belangen te beschermen, heeft de overheid voor het handelen van
de arts een juridisch kader geschapen. Dit kader is ook van toepassing op medisch
handelen ten behoeve van anticonceptie. In dit hoofdstuk schetst de commissie het
juridisch kader en bespreekt zij enkele problemen die zich ter zake van anticonceptie
kunnen voordoen.

De basis van het juridisch kader wordt gevormd door nationale en internationale
grondrechten (§ 2.1). Deze zijn in de Wet op de Geneeskundige
Behandelingsovereenkomst (WGBO) uitgewerkt tot een aantal belangrijke rechten van
de patiént en plichten van de arts (§ 2.2). De WGBO vereist in principe voor het
verrichten van een medische handeling dat deze in overeenstemming is met de medisch-
professionele standaard en berust op de toestemming van de patiént. Bij anticonceptie
doet zich in dat verband een complicatie voor, omdat er voor de indicatiestelling geen
medisch-professionele standaard bestaat (§ 2.3). Daarnaast kan de patiént
wilsonbekwaam zijn. In dat geval kan hij niet zelf valide toestemming geven (§ 2.4).

De WGBO bevat een specifieke bepaling over de toelaatbaarheid van behandeling
onder dwang. Daarvan zal de toepasbaarheid ter zake van anticonceptie worden
besproken (§ 2.5)

Tenslotte wordt kort ingegaan op het advies ‘Sterilisatie mensen met een
verstandelijke handicap’ van de Inspectie voor de Gezondheidszorg (§ 2.6).
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2.1

Grondrechten

Voor de juridische normering van medisch handelen zijn in het bijzonder de artikelen 10
en 11 Grondwet (Gw) van belang. Artikel 10 Gw geeft een ieder, behoudens bij of
krachtens de wet te stellen beperkingen, het recht op eerbiediging van zijn persoonlijke
levenssfeer. Artikel 11 Gw bevat een verbijzondering van dit recht en verschaft een
ieder, ter bescherming van zijn lichamelijke integriteit, het recht op onaantastbaarheid
van zijn lichaam, eveneens behoudens bij of krachtens de wet te stellen beperkingen.

De artikelen 10 en 11 Gw zijn een uitdrukking van het vrijheidsbeginsel. Dit
rechtsbeginsel kent twee componenten, een prima facie afweerrecht en een prima facie
zelfbeschikkingsrecht. Analoog aan deze twee componenten verschaffen de artikelen 10
en 11 Gw de rechthebbende, voor zover er geen beperking van toepassing is, het recht
gevrijwaard te blijven van inbreuken op zijn persoonlijke levenssfeer en schendingen
van zijn lichaam door anderen (overheid, medeburgers, instellingen), en het recht om
volgens eigen opvattingen te leven en over het eigen lichaam te beschikken. Artikel 10
Gw impliceert onder meer dat men vrijelijk relaties met anderen mag aangaan,
waaronder begrepen het stichten en onderhouden van gezinsrelaties en seksuele relaties.
Artikel 11 Gw brengt met zich mee dat voor een medische handeling, een inbreuk op het
lichaam, toestemming van de betrokkene is vereist (Akk92, Ver92, Lee00).

De artikelen 8 Europees Verdrag voor de Rechten van de Mens (EVRM) en 17
Internationaal Verdrag inzake Burgerlijke en Politieke Rechten (IVBPR) verschaffen
een met artikel 10 Gw vergelijkbaar recht op eerbiediging van privé-leven. Aan artikel
11 Gw zijn verwant de artikelen 3 EVRM en 7 IVBPR, die een recht op vrijwaring van
onmenselijke of vernederende behandeling bieden.

Artikel 12 EVRM verschaft het recht te huwen en, binnen of buiten een huwelijk,
een gezin te stichten. Ook dit recht is niet absoluut. Maar beperkingen van dit recht
mogen er niet toe leiden dat het voor bepaalde bevolkingsgroepen in feite onbereikbaar
wordt. De overheid mag wel verregaande voorwaarden stellen aan het gebruik van
voorzieningen die zijn gericht op het krijgen van kinderen (Bla00).

Ook de internationale grondrechten kennen overigens beperkingsgronden.

2.2

Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO)

In de WGBO (artikelen 7:446-468 Burgerlijk Wetboek) is een aantal belangrijke rechten
van de patiént en plichten van de arts vastgelegd. Deze zijn een uitwerking van de
artikelen 10 en 11 Gw voor wat betreft medische handelingen. Met name is van belang
dat de WGBO de juridische bevoegdheid van een arts tot het verrichten van een
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medische handeling — een inbreuk op het lichaam — afbakent, aan de hand van (@) het
vereiste van goed hulpverlenerschap en (b) de toestemming van de patiént.

De WGBO vereist dat de arts bij zijn handelen de “zorg van een goed hulpverlener”
in acht neemt (artikel 7:453 BW). Dit betekent onder meer dat hij moet handelen in
overeenstemming met de medisch-professionele standaard (Lee96, Lee00). De medisch-
professionele standaard vormt een uitdrukking van op medische expertise
(wetenschappelijk inzicht en ervaring) gebaseerde, binnen de beroepsgroep bestaande,
consensus over hoe een bekwaam en zorgvuldig arts wordt geacht te handelen. In zijn
algemeenheid vereist de medisch-professionele standaard dat het handelen van de arts
medisch is geindiceerd met het oog op een concreet behandelingsdoel en volgens de
regels van de kunst wordt verricht.

Het toestemmingsvereiste van de WGBO (artikel 7:450 BW) behelst dat voor een
medische behandeling de 'informed consent' van de patiént moet zijn verkregen. Dat is
het geval als de patiént, op basis van adequate informatie en in vrijwilligheid om de
behandeling verzoekt of met de behandeling instemt. De arts mag daartoe niet te snel
concluderen. In beginsel moet de toestemming expliciet worden gegeven. Uit het dulden
van de behandeling door de patiént mag de arts niet zonder meer diens toestemming
afleiden.

Het recht op informatie is neergelegd in artikel 7:448 BW. De informatie moet
voldoende en juist zijn, en zijn afgestemd op het bevattingsvermogen van de patiént. De
arts mag niet volstaan met het beantwoorden van vragen, maar moet bij het verschaffen
van de informatie een actieve houding aannemen. Hij moet zich ervan vergewissen dat
de patiént de informatie begrijpt (Ros98, Bie00b, Lee00). In verband met de vereiste
vrijwilligheid is extra terughoudendheid vereist als de patiént zich in een situatie van
grote feitelijke ongelijkheid of onvrijheid bevindt. De patiént moet bovendien
voldoende bedenktijd worden gegund.

Een patiént kan een eenmaal gegeven toestemming te allen tijde weer intrekken.

Een arts moet zijn verplichtingen die uit de WGBO voortvloeien tegenover de patiént
nakomen. Dat is slechts anders indien de patiént wilsonbekwaam is of jonger dan 16
jaar.

Als de patiént wilsonbekwaam is, heeft de arts voor een behandeling de
toestemming van de vertegenwoordiger van de patiént nodig (artikel 7:465 lid 3 BW).
Ieder persoon van 12 jaar of ouder wordt geacht wilsbekwaam te zijn, totdat het
tegendeel is bewezen (Mv]96).

Een minderjarige van 16 jaar of ouder kan, in afwijking van het algemene
civielrechtelijke minderjarigheidsregime, tegenover een arts in principe zelf zijn rechten
uitoefenen (artikel 7:450 BW). Voor behandeling van een minderjarige die 12 jaar of
ouder is, maar nog geen 16 jaar, is naast zijn eigen toestemming, ook die van zijn ouders
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of voogd vereist. Als de ouders of voogd toestemming weigeren, mag de behandeling
toch wordt uitgevoerd als deze kennelijk nodig is om ernstig nadeel voor de patiént te
voorkomen of als de patiént de behandeling weloverwogen blijft wensen (artikel 7:450
lid 2 BW).

Als de minderjarige jonger dan 12 jaar is, of 12 jaar of ouder én wilsonbekwaam,
behoeft de arts alleen de toestemming van de ouders of voogd (artikel 7:465 lid 2 BW)
(Doe98).

Bij anticonceptie voor iemand met een verstandelijke handicap kunnen beide genoemde
vereisten van de WGBO op een complicatie stuiten. In de eerste plaats ontbreekt er een
medisch-professionele standaard voor de indicatiestelling van anticonceptie. In de
tweede plaats zijn mensen met een verstandelijke handicap vaker dan anderen
wilsonbekwaam.

23

Ontbreken van een medische indicatie

De WGBO vereist voor het verrichten van een medische handeling zowel dat deze in
overeenstemming is met het vereiste van goed hulpverlenerschap, als dat zij berust op de
toestemming van de patiént. Dit betekent bijvoorbeeld dat een arts niet met een beroep
op de medisch-professionele standaard aan het toestemmingsvereiste mag voorbijgaan.
Ook mag hij in principe niet op verzoek van de patiént afwijken van de medisch-
professionele standaard. De arts moet wensen van de patiént waarvan de inwilliging op
medische bezwaren stuit, op grond van zijn professionele autonomie naast zich
neerleggen. Als hulpverlener heeft hij een eigen verantwoordelijkheid, die niet door de
wens van de pati€nt opzij kan worden gezet (TK91, Hub93, Lee96, Leg98, Lee00).

De eigen verantwoordelijkheid van de arts betreft niet alleen de uitvoering, maar
ook de indicatiestelling van een medische behandeling (Leg98, Reij99, Lee00). Bij
anticonceptie is er echter geen medische indicatie. Dat is bij mensen met een
verstandelijke handicap niet anders dan bij anderen. De anticonceptie dient geen
medisch-preventief of curatief doel. In die zin is een op anticonceptie gerichte
behandeling geen normale medische ingreep (Gev94a, BieOOb).

Het ontbreken van een medische indicatie brengt met zich mee dat de arts niet kan
terugvallen op een medisch-professionele standaard. Er bestaat geen op medische
expertise gebaseerde consensus over hoe een indicatie voor anticonceptie moet worden
gesteld. Het medisch-professionele oordeel betreft alleen de deskundige uitvoering van
de anticonceptie (Kal92, Reij99, Lee00).

Als er geen medisch-professionele standaard voorhanden is, omdat een medische
indicatie ontbreekt, staat het de arts juridisch niet vrij zonder meer met het verzoek (de
toestemming) van de patiént te volstaan. Ook mag hij niet louter afgaan op zijn
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persoonlijke opvattingen. Als een medische indicatie ontbreekt, moet de
indicatiestelling van de arts in overeenstemming zijn met maatschappelijke normen, wil
zijn handelen als “zorg van een goed hulpverlener” juridisch toelaatbaar zijn (Lee96).

De maatschappelijke normen met betrekking tot anticonceptie zijn echter weinig
uitgekristalliseerd. Wel is duidelijk dat de arts een anticonceptieverzoek in ieder geval
behoort te toetsen op de gevolgen van de anticonceptie voor het welzijn van de patiént.
In verband met het beginsel van respect voor zelfbeschikking (§ 3.3) is dit normaal
gesproken niet meer dan een marginale toetsing. Naarmate de patiént zelf minder goed
in staat is te beoordelen bij welke beslissing zijn welzijn het meest gebaat is, is een meer
integrale beoordeling van het verzoek gewenst. Over wat de gronden zijn voor deze
beoordeling bestaat vooralsnog weinig duidelijkheid. Dat geldt niet alleen, maar wel in
sterkere mate voor mensen met een verstandelijke handicap. Er bestaat bijvoorbeeld nog
geen maatschappelijke consensus over onder welke omstandigheden het wenselijk is
zwangerschap bij mensen met een verstandelijke handicap te voorkomen.

Als de patiént wilsonbekwaam is, wordt de arts geacht het oordeel van de
vertegenwoordiger te toetsen (artikel 7:465 lid 4 BW). Dat is in het bijzonder van belang
als het verzoek van de vertegenwoordiger niet overeenstemt met de mening van de
patiént.

In geval van niet-medisch geindiceerde behandelingen rust er een verzwaarde
informatieplicht op de arts (Bie97, Ros98, Lee00). Als het daarnaast een ingrijpende,
onomkeerbare ingreep betreft, waarvoor bovendien alternatieven bestaan, moet de
patiént of diens vertegenwoordiger op zijn minst enige dagen bedenktijd worden gegund
(Bie00).

24

Wilsonbekwaamheid en vertegenwoordiging

Hoewel de veronderstelling dat mensen met een verstandelijke handicap altijd
wilsonbekwaam zijn, onjuist is, zijn zij dat relatief vaak wel. Bij medische behandeling
van een persoon met een verstandelijke handicap is de kans dus betrekkelijk groot dat de
arts toestemming moet verkrijgen van een vertegenwoordiger. Het is echter niet steeds
eenvoudig om te bepalen of iemand wilsonbekwaam is. Daarom wordt hieronder nader
ingegaan op de beoordeling van wilsbekwaamheid. Ook wordt aangeven wat de positie
van de vertegenwoordiger is.

2.4.1

Beoordeling van wilsbekwaamheid: uitgangspunten

Ieder persoon van 12 jaar of ouder wordt geacht wilsbekwaam te zijn, totdat het
tegendeel is bewezen (Mv]96). De WGBO regelt in artikel 7:465 BW de
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vertegenwoordiging van de wilsonbekwame patiént. Een pati€nt is wilsonbekwaam als
hij “niet in staat kan worden geacht tot een redelijke waardering van zijn belangen ter
zake” (lid 3), waarmee wordt bedoeld: ter zake van de behandeling waarvoor de
toestemming is vereist. Uit dit laatste blijkt dat in de WGBO wilsonbekwaamheid een
taakspecifiek begrip is: het oordeel dat een patiént wilsonbekwaam is, heeft steeds
betrekking op slechts één (type) beslissing.

Beoordeling van wilsbekwaamheid moet altijd een individuele patiént en een
concrete beslissing betreffen. Voor de beoordeling van wilsbekwaamheid moet ook een
duidelijke aanleiding bestaan. Bovendien moet er met de mogelijkheid rekening worden
gehouden dat wilsonbekwaamheid tijdelijk is. In dat geval moet worden overwogen de
behandelingsbeslissing uit te stellen (MvJ96).

Het vereiste dat voor de beoordeling van wilsbekwaamheid een duidelijke
aanleiding moet bestaan, betekent dat de vraag naar wilsbekwaamheid ter zake van
anticonceptie alleen relevant is als er kans is dat betrokkene zwanger raakt
respectievelijk een zwangerschap veroorzaakt, en zwangerschap mogelijk onwenselijk
is.

Wilsbekwaambheid is in het recht een drempelbegrip: als aan het beslissend geachte
criterium wordt voldaan is de patiént ter zake ook volledig wilsbekwaam en kan de
uitoefening van zijn autonomie niet rechtmatig met een beroep op zijn eigen belang
worden beperkt. Dit ontslaat de arts overigens niet van de verantwoordelijkheid een
eigen oordeel te vormen en laat de mogelijkheid te proberen de patiént zo nodig op
andere gedachten te brengen onverlet.

Aan de wilsonbekwaamheidsregeling van de WGBO ligt ten grondslag dat
resterende bekwaamheid van een wilsonbekwame patiént in beginsel en uiteindelijk
zoveel als mogelijk moet worden gerespecteerd (Wij90). In beginsel wil zeggen:
voorzover relevante belangen van derden daaraan geen grenzen stellen; uiteindelijk wil
zeggen: nadat zo nodig, in verband met de belangen van de patiént zelf of van anderen,
is geprobeerd de pati€ént op andere gedachten te brengen. De plicht resterende
bekwaamheid zoveel mogelijk te respecteren, blijkt niet alleen uit het taakspecifieke
karakter van het begrip wilsonbekwaamheid, maar ook uit de mogelijkheden van de
wilsonbekwame om invloed uit te oefenen op het soort en de persoon van de
vertegenwoordiger; uit de plicht van de vertegenwoordiger om de wilsonbekwame waar
mogelijk bij de besluitvorming te betrekken; en uit de plicht van de arts om de
wilsonbekwame patiént zo goed mogelijk te (blijven) informeren. Dat de opvattingen
van een wilsonbekwame nooit zonder meer mogen worden genegeerd, blijkt tenslotte uit
de regeling van de dwangbehandeling (§ 2.5).
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2.4.2

Beoordeling van wilsbekwaamheid: criteria

Uitgangspunt is dat een ieder voor wilsbekwaam wordt gehouden, totdat zijn
wilsonbekwaambheid is bewezen (MvJ96). Volgens artikel 7:465 BW is iemand
wilsonbekwaam als hij "niet in staat is tot een redelijke waardering van zijn belangen ter
zake." De WGBO geeft niet aan hoe moet worden bepaald of iemand daartoe wel of niet
tot in staat is.

In de rechtspraak en in de juridische literatuur is een nadere invulling gegeven van
het wilsbekwaamheidsbegrip en zijn criteria ontwikkeld voor de beoordeling van
wilsbekwaamheid. Daaruit volgt dat een oordeel over iemands wilsbekwaamheid moet
worden begrepen als een oordeel over diens besluitvormingsvermogen (Del91, Leg92,
Del94, Gev94b, MvJ96, Cal97, Ber00b, Dut00, Lee00). Niet kenmerken van de
beslissing die hij neemt of gaat nemen, maar de kwaliteit van het proces dat aan de
beslissing voorafgaat vormt de grondslag van dat oordeel. Als die kwaliteit van
voldoende niveau is, is de persoon in kwestie wilsbekwaam.

Dit kwaliteitsoordeel brengt met zich mee dat wilsbekwaamheid ten dele een
normatief concept is. De beoordeling van wilsbekwaamheid vergt niet alleen een
beschrijving van psychologische kenmerken, maar impliceert ook steeds het aanleggen
van een maatstaf. In de praktijk speelt de beoordeling van wilsbekwaamheid vooral als
iemand, zonder daar goed over na te denken, een beslissing neemt die tegen zijn eigen
belang indruist. De maatstaf die bij deze beoordeling wordt aangelegd, vormt antwoord
op de vraag onder welke omstandigheden het gerechtvaardigd is iemand met een beroep
op zijn welzijn een bepaalde beslissingsbevoegdheid uit handen te nemen (Mac81,
Kl1i90, Ber00b). Omdat wilsonbekwaamheid beperking van (grond)rechten met zich
mee kan brengen, dient deze maatstaf een restrictieve te zijn (Lee00). Het oordeel dat
iemand wilsonbekwaam is, is daarom slechts gerechtvaardigd als zijn vermogen om zelf
een beslissing te nemen beperkt is.

Voor de beoordeling van de kwaliteit van iemands besluitvormingsvermogen is een
aantal criteria ontwikkeld (K1i90, Cal97, Ber0Ob):

I het vermogen een keuze te maken en uit te drukken

2 het vermogen relevante informatie te begrijpen en op basis van die informatie een
besluit te nemen

3 inzicht in de aard van de voorliggende situatie en het vermogen op basis van dat
inzicht tot een besluit te komen

4 het vermogen de aard van de voorliggende situatie en de mogelijke gevolgen van het

(niet) nemen van een bepaald besluit te waarderen en op grond van deze waardering

een beslissing te nemen
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5 het vermogen de relevante informatie rationeel te hanteren en op basis van een
daaruit volgende redenering tot een beslissing te komen.

Deze vijf criteria stellen in volgorde oplopende eisen. Het eerste criterium vereist niet
meer dan dat de persoon in kwestie een voorkeur heeft en het vermogen bezit deze tot
uitdrukking te brengen. Bij het tweede criterium gaat het om het vermogen de informatie
te begrijpen die de arts in het kader van het verkrijgen van diens ‘informed consent’ aan
de patiént moet verschaffen. Dit betreft met name de aard en het doel van de
behandeling, de te verwachten gevolgen en risico’s daarvan voor de gezondheid van de
betrokkene, alternatieve behandelingsmethoden en de gevolgen van het achterwege
laten van de behandeling (artikel 7:448 lid 2 BW). Het derde criterium vereist, naast een
voldoende mate van begrip, ook dat de persoon in kwestie beseft dat de informatie op de
eigen situatie van toepassing is, dat hij bijvoorbeeld voldoende ziekte-inzicht heeft
(Ber00Ob, Dut00). Het vierde en het vijfde criterium stellen eisen aan de wijze waarop de
betrokkene de betreffende informatie gebruikt bij het nemen van een beslissing: het
vierde criterium vereist het kunnen relateren van de informatie aan het eigen normen- en
waardenpatroon; het vijfde criterium veronderstelt het vermogen om tamelijk complexe
logische processen toe te passen bij de vergelijking van behandelingsopties en hun
respectievelijke voor- en nadelen, wederom tegen de achtergrond van persoonlijke
normen en waarden (K1i90, Cal97, Ber0Ob).

Iemand is meer wilsbekwaam naarmate hij aan meer van de genoemde criteria
voldoet. De vraag is welke mate van wilsbekwaamheid als grenswaarde moet worden
gehanteerd. In het gezondheidsrecht wordt over het algemeen pas wilsonbekwaamheid
aangenomen als de persoon in kwestie niet meer voldoet aan het derde criterium, dat wil
zeggen, als hij de relevante informatie niet begrijpt en/of, bijvoorbeeld door een
gebrekkig ziektebesef, niet op de eigen situatie van toepassing acht (Dut00). De vereiste
mate van begrip wordt daarbij in de regel athankelijk gemaakt van de omstandigheden
van het geval. Dit komt onder meer tot uiting in de omschrijving die een door de
regering ingestelde werkgroep ter verduidelijking van de wilsbekwaamheidsbepaling in
de WGBO heeft gegeven: “Een patiént kan als wilsbekwaam worden beschouwd, als hij
er blijk van geeft de op zijn bevattingsvermogen afgestemde informatie te begrijpen
naar de mate die voor de aard en reikwijdte van de te nemen beslissing noodzakelijk is”
(MvJ96). Bij dat laatste moet met name worden gedacht aan de complexiteit van de
situatie en de gevolgen die (het achterwege laten van) een beslissing zal kunnen hebben
voor de belangen van — uitsluitend — de persoon in kwestie. Naarmate de situatie
complexer is en/of de in het geding zijnde belangen van de betrokkene zwaarder wegen,
is er meer rechtvaardiging voor een strengere interpretatie van het derde criterium
(K1i90, CAL97, Ber00b). Voor wat betreft beslissingen over anticonceptie in de situatie
waarin er (kans op) seksueel contact is en de betreffende persoon vruchtbaar is,
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ondersteunt de commissie, vooral in verband met de mogelijke impact van de
waarschijnlijke gevolgen van het niet nemen van anticonceptiemaatregelen
(zwangerschap, bevalling en ouderschap) een strenge interpretatie.

De commissie vindt geen rechtvaardiging aanwezig om bij mensen met een
verstandelijke handicap een andersoortig of zwaarder criterium te hanteren voor de
beoordeling van wilsbekwaamheid dan bij mensen zonder zo’n handicap. Uit de
opvatting van wilsbekwaamheid als besluitvormingsvermogen volgt dat bijvoorbeeld
het vermogen voldoende zelfstandig een kind op te voeden geen criterium kan zijn voor
de beoordeling van wilsbekwaamheid. Dit neemt niet weg dat dat vermogen daarbij wel
indirect een rol kan spelen. In de eerste plaats is naarmate iemand in mindere mate in
staat is de ouderschapsrol te vervullen zijn belang bij het voorkomen van zwangerschap
groter en het hanteren van een strengere interpretatie van het genoemde criterium voor
het wilsbekwaamheidsoordeel dus meer gerechtvaardigd. In de tweede plaats is iemand
die niet voldoende zelfstandig tot het opvoeden van een kind in staat is, ter zake van
anticonceptie wilsonbekwaam als hij niet begrijpt wat de gevolgen van niet goed
verlopend ouderschap voor zijn eigen belangen zijn.

Dat bij de beoordeling van wilsbekwaamheid de belangen van de betrokkene een rol
spelen, laat zien dat deze beoordeling niet strikt kan worden gescheiden van de
inhoudelijke oordeelsvorming over de wenselijkheid van anticonceptie (hoofdstuk 4).

2.4.3

Beoordeling van wilsbekwaamheid: werkwijze

In principe beslist de arts over de wilsbekwaamheid van de patiént, zo nodig nadat hij
zich door bijvoorbeeld diens familieleden heeft laten informeren (K1i90, TK91, Bie97).
Hij moet zich er daarbij van bewust zijn dat iemand met een verstandelijke handicap ook
bij het uitoefenen van zijn autonomie van anderen athankelijk is. Eventuele
wilsbekwaamheid komt vaak pas tot uiting bij een zekere interactie tussen arts en patiént
(Ema92, Soh97, Bie00a, Ber01). Dit betekent voor de arts dat hij zich zo goed mogelijk
moet inleven in de belevingswereld van de patiént. Niet alleen moet hij de informatie die
hij aanbiedt afstemmen op het bevattingsvermogen van de patiént, ook moet hij waken
voor factoren die zijn oordeel mogelijk vertroebelen, zoals het zich niet op zijn gemak
voelen of gebrekkige communicatieve capaciteiten van de patiént. In verband met de
mogelijkheid van dat laatste, moet de arts er voor waken het criterium van voldoende
begripsvermogen niet te interpreteren als het vereiste een (bekwaam tot stand gekomen)
mening ook goed aan anderen uit te leggen (Wel99).

Een complicerende factor is vervolgens dat mensen met een verstandelijke handicap
aangeleerde hulpeloosheid kunnen vertonen en zichzelf vaak ten onrechte als
incompetent beschouwen (Gem97b). De arts doet er goed aan de patiént duidelijk te
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maken dat hij zich niet hoeft te conformeren aan het oordeel van derden en dat hij het
recht heeft een behandeling te weigeren.

Als de arts tot het oordeel komt dat de patiént niet wilsbekwaam is, moet hij er zich
zo mogelijk van vergewissen wat de oorzaak van de wilsonbekwaambheid is en er naar
streven deze, door educatie (training en/of voorlichting), op te heffen.

Waar nodig moet de arts een beroep doen op psychosociale deskundigen,
bijvoorbeeld van een Sociaal-Pedagogische Dienst (SPD) (IGZ98). De commissie
beveelt dit in het bijzonder aan als de arts meent dat de patiént wilsonbekwaam is.

Op dit moment blijkt de beoordeling van wilsbekwaamheid in hoge mate op niet-
objectieve gronden plaats te vinden, hetgeen grote verschillen in de beoordeling tot
gevolg heeft (Dut00). Dit geldt ook voor mensen met een verstandelijke handicap
(Bie97, Are02). Er is geen goede operationalisering van de hierboven genoemde criteria
voorhanden en ook ontbreken accurate meetinstrumenten om te beoordelen wanneer aan
de geoperationaliseerde criteria is voldaan.

De operationalisering van het criterium voor wilsonbekwaamheid moet zijn
toegesneden op het soort beslissingen ter zake waarvan de wilsbekwaamheid moet
worden beoordeeld. Wat het genoemde derde criterium betreft, kan daarbij in casu
worden gedacht aan het vermogen tot begrip van de aanleiding voor anticonceptie
(seksueel gedrag, voortplanting en de relatie daartussen), van het doel en de
verschillende methoden van anticonceptie, en van de gevolgen van het niet gebruiken
van anticonceptie: zwangerschap, bevalling en ouderschap — inclusief het besef dat al
deze informatie ook van toepassing is op de persoon zelf. Voor wilsbekwaamheid ter
zake van anticonceptie is dus onder meer vereist dat betrokkene er weet van heeft dat het
niet gebruiken van anticonceptie mogelijk met zich meebrengt dat hij de
verantwoordelijkheid voor het opvoeden van een kind op zich zal moeten nemen, en ook
begrijpt wat de gevolgen van ouderschap voor zijn eigen leven zullen zijn. lemand die
niet begrijpt wat de gevolgen van niet goed verlopend ouderschap voor zijn eigen
belangen zijn, is ter zake van anticonceptie wilsonbekwaam. Aan dit laatste begrip
mogen overigens bij mensen met een verstandelijke handicap geen hogere eisen worden
gesteld dan bij mensen zonder zo’n handicap.

Niet kan worden vereist dat betrokkene het vermogen bezit om het verwekken of
krijgen van een kind en het ouderschap te kunnen waarderen. Dit zou allereerst
betekenen dat deze inzicht heeft in de gevolgen die het op zich nemen van de ouderrol
zal kunnen hebben voor het realiseren van andere, concurrerende wensen, en op basis
van dit inzicht een afweging zou kunnen maken. Een dergelijke, meer zware, eis wordt
ook niet bij mensen zonder een verstandelijke handicap gehanteerd. Wel kunnen, in
verband met een verschil in gewicht van de waarschijnlijke gevolgen, de eisen
verschillen per methode van anticonceptie. Zo ligt het in de rede voor een beslissing tot
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sterilisatie een zwaardere eis te stellen dan voor het besluit een omkeerbare vorm van
anticonceptie te verkiezen.

Naast een nadere operationalisering van de in aanmerking komende criteria, is er
een methode vereist om te meten of aan deze criteria wordt voldaan. Er zijn tot dusverre
vele instrumenten ontwikkeld om wilsbekwaamheid te meten. Over de waarde van deze
instrumenten bestaat geen consensus. De vaardigheden die met behulp van deze
instrumenten worden gemeten komen meestal niet overeen met de in de criteria
geimpliceerde vermogens (Gla97, Ars99, BerOOb). Hoewel er al wel een aanzet is
gegeven (Bie00a), ontbreekt ook voor de beoordeling van wilsbekwaamheid bij mensen
met een verstandelijke handicap een methode aan de hand waarvan op systematische
wijze wilsbekwaamheid kan worden vastgesteld (Dut00, Gev01, HubO1, PloO1). In
verband met de mogelijk verreikende gevolgen van een wilsonbekwaamheidsoordeel,
acht de commissie het ontbreken van zo’n methode een ernstige bedreiging voor
adequate rechtsbescherming van mensen met een verstandelijke handicap waarvan de
wilsbekwaamheid ter discussie staat.

Een wilsonbekwaamheidsoordeel behoort gemotiveerd te worden genomen en toetsbaar
te zijn. Het verdient aanbeveling dat de arts in het medisch dossier van de pati€nt
vastlegt op basis waarvan hij tot zijn oordeel is gekomen (Del91). Als de patiént het niet
eens is met een wilsonbekwaamheidsverklaring van zijn arts, kan hij (eventueel
bijgestaan door diens coach — zie § 3.3.2) op grond van de artikelen 6 EVRM en 14
IVBPR toetsing van het oordeel door een rechter eisen (K1i90, Vee91, Gev93, Kas94,
Vee98).

2.4.4

Vertegenwoordigingsregimes

In artikel 7:465 lid 3 BW worden drie verschillende vertegenwoordigingsregimes
onderscheiden: wettelijke vertegenwoordiging, persoonlijke machtiging en onbenoemde
vertegenwoordiging. Tussen deze regimes bestaat een rangorde. Als de arts van mening
is dat de patiént wilsonbekwaam is ter zake van de voorliggende beslissing, moet hij
zich in de eerste plaats richten tot een eventuele wettelijke vertegenwoordiger. Als deze
ontbreekt moet de arts nagaan of de patiént persoonlijk iemand heeft gemachtigd. Is ook
dat niet geval, of treedt de gemachtigde niet op, dan komt de
vertegenwoordigingsbevoegdheid toe aan een onbenoemd vertegenwoordiger, in de
volgorde van eerst de partner of levensgezel en, als ook deze ontbreekt, een ouder, kind,
broer of zus (artikel 7:465 lid 3 BW).

Bij wettelijke vertegenwoordiging benoemt de rechter de vertegenwoordiger.
Artikel 7:465 refereert aan twee vormen van wettelijke vertegenwoordiging: curatele en
mentorschap. De relevantie van deze twee vormen is niet beperkt tot besluitvorming
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over geneeskundige behandelingen. Mensen die niet goed in staat zijn om hun eigen
belangen te behartigen, hebben soms al in verband met besluitvorming over andere
aangelegenheden een curator of mentor gekregen (Bla97). Een meerderjarige kan door
de rechtbank onder curatele worden gesteld wegens “een geestelijke stoornis, waardoor
de gestoorde, al dan niet met tussenpozen, niet in staat is of bemoeilijkt wordt zijn
belangen behoorlijk waar te nemen” (artikel 1:378 lid 1 BW). In dat geval treedt een
door de rechtbank aangewezen curator op als vertegenwoordiger. De aard van de
belangen — vermogensrechtelijk of anders — doet niet ter zake. Het mentorschap kan
door de kantonrechter worden ingesteld als “een meerderjarige als gevolg van zijn
geestelijke of lichamelijke toestand tijdelijk of duurzaam niet in staat is of bemoeilijkt
wordt zijn belangen van niet-vermogensrechtelijke aard zelf behoorlijk waar te nemen”,
of als is te verwachten dat hij “binnen afzienbare tijd” in zo’n toestand zal komen te
verkeren (artikel 1:450 1id 1 en 3 BW). In deze gevallen zal een door de rechter te
benoemen mentor als vertegenwoordiger functioneren.

Als de arts meent dat een patiént die een wettelijk vertegenwoordiger heeft ter zake
van een behandeling wilsbekwaam is, hoeft hij zich overigens niet eerst tot die wettelijk
vertegenwoordiger te richten. Ook als er een curator of mentor is aangesteld, moet de
arts dus beslissen over de wilsbekwaamheid van zijn patiént (Dut00).

De machtiging en de onbenoemde vertegenwoordiging zijn niet nader in de wet
geregeld. De mogelijkheid van machtiging is bedoeld voor iemand die nu nog
wilsbekwaam is, maar voorziet dat hij dat in de toekomst op enig moment wellicht, al
dan niet tijdelijk, niet meer zal zijn. Hij kan een ander schriftelijk machtigen hem in dat
geval te vertegenwoordigen.

Is er geen wettelijk vertegenwoordiger benoemd en is er ook niemand gemachtigd,
dan wordt de wilsonbekwame patiént vertegenwoordigd door een onbenoemd
vertegenwoordiger: zijn echtgenoot/partner dan wel, als deze ontbreekt of niet wil
optreden, een ouder, kind, broer of zus.

Het taakspecifieke karakter van wilsonbekwaamheid brengt met zich mee dat de
vertegenwoordigingsbevoegdheid in het kader van de WGBO niet meer dan partieel is:
zij strekt zich niet verder uit dan de beslissing(en) ter zake waarvan de patiént
wilsonbekwaam is geoordeeld. Ter zake van die beslissing(en) is de bevoegdheid van de
vertegenwoordiger echter ruim. Ieder soort vertegenwoordiger is bijvoorbeeld in
beginsel bevoegd een beslissing tot sterilisatie te nemen. Dit geldt gelijkelijk voor de
verschillende vertegenwoordigingsregimes (Gev94b, Bla98, Bie00Db).

Omdat de gemachtigde en de onbenoemde vertegenwoordiger niet worden getoetst
op geschiktheid om als vertegenwoordiger op te treden en de wijze waarop zij hun
bevoegdheid uitoefenen niet wordt gecontroleerd, wordt overigens in de juridische
literatuur, mede in verband met artikel 6 EVRM, wel bepleit ingrijpende beslissingen
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alleen door een wettelijke vertegenwoordiger te laten nemen (Wij90, Kal92, Gev93,
Vee98, Lee00). De commissie neemt dit pleidooi wat anticonceptie betreft niet over. Zij
ziet in oordeelsvorming door een multidisciplinair team een betere waarborg voor de
kwaliteit van de besluitvorming (Eve02). Daarom beveelt ze de betrokkenheid van
collega-artsen (bij voorkeur AVG’s) en psychosociale deskundigen aan, ongeacht de
methode van anticonceptie die wordt overwogen.

Aan de wilsonbekwaamheidsregeling van de WGBO ligt ten grondslag, dat bij een
wilsonbekwame patiént eventueel resterende bekwaamheid in beginsel zoveel als
mogelijk moet worden gerespecteerd. Dit komt onder meer tot uiting in enkele
mogelijkheden die de wilsonbekwame heeft om invloed uit te oefenen op het soort
vertegenwoordiger en de persoon van de vertegenwoordiger. Zo kan de
wilsonbekwame, bijvoorbeeld als hij het niet eens is met de persoon van de onbenoemde
vertegenwoordiger, zelf de rechter verzoeken hem onder curatele of mentorschap te
plaatsen (artikelen 1:379 en 451 BW). Bovendien kan hij een voorkeur uitspreken voor
de persoon van de curator dan wel mentor. De rechter moet deze voorkeur in beginsel
volgen (artikelen 1:383 en 452 BW).

In het verlengde hiervan, en omdat wettelijke vertegenwoordiging bedoeld is als
“ultimum remedium’ (Bla98), wijst de commissie op de mogelijkheid dat iemand die
niet wilsbekwaam is ter zake van een bepaalde medische behandeling, dat wellicht wél
is ter zake van het iemand persoonlijk machtigen hem ter zake van die behandeling te
vertegenwoordigen (Jan00). Voor deze twee verschillende rechtshandelingen gelden
immers niet noodzakelijk dezelfde wilsbekwaamheidscriteria. Het persoonlijk
machtigen biedt als voordeel dat de patiént, hoewel wilsonbekwaam, toch verregaande
invloed kan uitoefenen op het besluitvormingsproces door een vertrouwenspersoon aan
te wijzen, terwijl de vertegenwoordigingsbevoegdheid bovendien minimaal kan worden
gehouden, door de machtiging te beperken tot de voorliggende beslissing. De commissie
beveelt aan dat patiénten met een verstandelijke handicap die wilsonbekwaam zijn ter
zake van anticonceptie, maar wilsbekwaam zijn ter zake van het machtigen van een
vertrouwenspersoon, wordt gewezen op de mogelijkheid een ander te machtigen.

Als de partner of familieleden van de wilsonbekwame bezwaren hebben tegen de
persoonlijk gemachtigde kunnen zij de rechter alsnog verzoeken tot
ondercuratelestelling over te gaan of het mentorschap in te stellen (en bijvoorbeeld
henzelf tot curator respectievelijk mentor te benoemen). De arts zal dan de toestemming
van de curator of mentor moeten verkrijgen.
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2.4.5

Zorgplicht van de vertegenwoordiger

Als de patiént wilsonbekwaam is, moet de arts zijn verplichtingen jegens de patiént
nakomen tegenover de vertegenwoordiger. In zoverre treedt deze laatste in de rechten
van de wilsonbekwame patiént. Artikel 7:465 lid 5 BW draagt de vertegenwoordiger op
bij de uitoefening van die rechten “de zorg van een goed vertegenwoordiger te
betrachten”. Dit betekent dat de vertegenwoordiger de rechten van de wilsonbekwame
patiént moet uitoefenen ter wille van louter diens belang (Del94, Gev94b, Vee98,
Lee00). Het artikel geeft hiervoor geen nadere aanwijzingen, maar er wordt
verondersteld dat de vertegenwoordiger in ieder geval de beginselen van
proportionaliteit en subsidiariteit in acht moet nemen, zijn beslissingen zorgvuldig moet
kunnen motiveren en ook voor het overige integer behoort te handelen (Wij90).

Volgens artikel 7:465 lid 5 BW moet de vertegenwoordiger “de patiént zoveel mogelijk
bij de vervulling van zijn taak™ betrekken. In dit voorschrift komt het uitgangspunt van
de wilsonbekwaamheidsregeling van de WGBO tot uiting, dat resterende bekwaamheid
van de wilsonbekwame in beginsel zoveel als mogelijk moet worden gerespecteerd. Dit
uitgangspunt verplicht de vertegenwoordiger onder meer gewicht toe te kennen aan
wensen van de wilsonbekwame die authentiek zijn, maar die deze bijvoorbeeld ten
onrechte, ten gevolge van een gebrekkig inzicht in de situatie, niet aan de orde acht.
Zo’n situatie doet zich bijvoorbeeld voor als de patiént duidelijk geen kinderen wil,
maar meent daarvoor geen maatregelen te hoeven nemen, op grond van een onjuist idee
geen kinderen te kunnen verwekken dan wel niet zwanger te kunnen worden.

De plicht de wilsonbekwame zoveel mogelijk bij de besluitvorming te betrekken
geldt ook voor een wettelijk vertegenwoordiger. Ook de wettelijke vertegenwoordiger
dient zich steeds opnieuw een oordeel te vormen over de mate van wilsonbekwaamheid
van de persoon die onder curatele of mentorschap is gesteld. De wettelijk
vertegenwoordiger moet bevorderen dat deze persoon rechtshandelingen zo veel als
mogelijk zelf verricht (artikelen 1:381 lid 4 en 1:454 BW).

Als de vertegenwoordiger onvoldoende rekening houdt met de persoonlijke
opvattingen van de patiént of anderszins duidelijk niet in het belang van de patiént
optreedt, moet de arts op grond van artikel 7:465 lid 4 BW (“zorg van een goed
hulpverlener”) aan diens standpunt voorbijgaan. Deze bepaling is bedoeld als waarborg
voor de wilsonbekwame (Del 94, Gev94b, Vee98).

Als de arts een behandeling gewenst acht, maar de vertegenwoordiger daarvoor
geen toestemming geeft, kan de arts zijn oordeel aan de rechter voorleggen.
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2.4.6

Ontbreken van een vertegenwoordiger

Behoudens spoedeisende situaties en gevallen waarin toestemming mag worden
verondersteld, heeft de arts altijd de toestemming van de patiént of, als deze
wilsonbekwaam is, van zijn vertegenwoordiger nodig. Als de arts van mening is dat de
patiént wilsonbekwaam is, maar hij geen bevoegde vertegenwoordiger kan vinden, kan
de arts optreden als zaakwaarnemer (Dut00).

25

Behandeling in weerwil van verzet van de patiént: dwang

Als de patiént ter zake van een bepaalde behandeling wilsbekwaam is, kan die
behandeling volgens de WGBO niet worden verricht zonder de uitdrukkelijke
toestemming van de patiént. Het toepassen van dwang is dan uitgesloten.

Als de patiént ter zake van een behandeling wilsonbekwaam is, heeft de arts voor
het inzetten van die behandeling de toestemming nodig van diens vertegenwoordiger.
Op zowel de arts als de vertegenwoordiger rust in dat geval de plicht de wilsonbekwame
zoveel als mogelijk bij de besluitvorming te betrekken en diens resterende bekwaamheid
te respecteren.

Dat de arts en de vertegenwoordiger daarnaast ook rekening moeten houden met
opvattingen en uitingen van de wilsonbekwame die niet op enige bekwaamheid zijn
gebaseerd, blijkt uit de verzetsbepaling van artikel 7:465 lid 6 BW. Deze bepaling stelt
dat, als de wilsonbekwame patiént zich “verzet ... tegen een verrichting van ingrijpende
aard” waarvoor zijn vertegenwoordiger toestemming heeft gegeven, deze verrichting
slechts kan worden uitgevoerd als zij “kennelijk nodig is teneinde ernstig nadeel voor de
patiént te voorkomen”. De ratio van deze bepaling ligt in de bescherming van de
lichamelijke integriteit van de wilsonbekwame (K1i97, Bie00b, Dut00).
Wilsonbekwaambheid is op zichzelf onvoldoende grond voor het maken van een inbreuk
op de lichamelijke integriteit van de patiént door dwang toe te passen.

Van verzet is sprake als de wilsonbekwame patiént aangeeft dat hij de behandeling
afkeurt. Dat kan via fysiek gedrag, maar ook verbaal. ledere uiting waaruit een niet-
willen spreekt, is verzet in de zin van artikel 7:465 lid 6 BW. De arts behoort overigens
wel na te gaan in hoeverre verzet van de patiént bestendig is. Soms zal het verzet
samenhangen met de vorm van de behandeling. Dat kan dan reden zijn een andere
anticonceptiemethode te verkiezen.

Over welke verrichtingen ingrijpend van aard zijn, bestaat minder duidelijkheid. Dit
criterium moet in verband worden gebracht met de lichamelijke integriteit van de
patiént, welke de verzetsbepaling beoogt te beschermen. Een behandeling is ingrijpend
van aard als zij een grote inbreuk op die lichamelijke integriteit vormt. De commissie is
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in dat licht van mening dat — met uitzondering van het condoom, dat zich overigens niet
leent voor gebruik onder dwang —iedere vorm van anticonceptie als van ingrijpende aard
in de zin van de verzetsbepaling moet worden beschouwd.

Dit laatste brengt met zich mee dat het onder dwang toepassen van
anticonceptiemethoden alleen juridisch toelaatbaar is, als duidelijk is dat slechts op die
wijze ernstig nadeel voor de patiént kan worden voorkomen. Belangen van derden (een
eventueel (toekomstig) kind, familieleden of hulpverleners) vormen voor het toepassen
van dwang geen voldoende grondslag. Alleen zwaarwegende belangen van de
wilsonbekwame patiént zelf komen daarvoor in aanmerking. Dergelijke zwaarwegende
belangen kunnen medisch van aard zijn, maar ook psychosociaal. Het eerste is
bijvoorbeeld het geval als automutilatie dreigt, ten gevolge van een onbegrepen
zwangerschap en bevalling of het afstand moeten doen van een kind (Gev98, BieO0b).
Het tweede doet zich voor als het maatschappelijk functioneren van de patiént ernstig te
lijden heeft onder een eventuele zwangerschap, bevalling en ouderschap, bijvoorbeeld
omdat de patiént niet goed in staat zal zijn om voldoende zelfstandig de ouderschapsrol
te vervullen en alternatieve opvoedingsmogelijkheden ontbreken.

De commissie vindt het wenselijk dat de arts voor de inschatting van eventueel
dreigend nadeel collegiaal overleg zoekt en zonodig psychosociale deskundigen, van
bijvoorbeeld een SPD, raadpleegt.

Het toepassen van dwang wordt gereguleerd door de beginselen van subsidiariteit en
proportionaliteit. Dat is niet alleen zo bij de vraag of het toepassen van dwang is
gerechtvaardigd, maar ook waar het gaat om wélke vorm van dwang mag worden
toegepast.

De commissie gaat in § 3.5 in op de vraag of het ook mogelijk zou moeten zijn
anticonceptie onder dwang toe te passen op grond van — louter — het belang van het
(toekomstige) kind. De WGBO staat dat niet toe.

2.6

Advies Inspectie Gezondheidszorg 1998

In 1998 heeft de Inspectie voor de Gezondheidszorg een advies Sterilisatiec mensen met
een verstandelijke handicap uitgebracht (IGZ98). Dit advies bestaat uit een stappenplan
voor de arts die met een hulpvraag wordt geconfronteerd, ter concretisering van
zorgvuldig medisch handelen. Het is bedoeld als een praktische vertaling van de
vereisten van de WGBO en de regeling van het mentorschap en de curatele. Deze
vertaling is voornamelijk procedureel. Nieuw ten opzichte van de wettelijke regelingen
is dat de Inspectie aanbeveelt dat de arts zo nodig bij de Sociaal Pedagogische Dienst
advies inwint over de beoordeling van de wilsbekwaamheid en van de wenselijkheid
van sterilisatie van de patiént. Daarnaast wordt, in verband met een trager verlopende
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ontwikkeling van mensen met een verstandelijke handicap, geadviseerd voor sterilisatie
een ondergrens van in beginsel 18 jaar aan te houden.

Adviezen van de Inspectie zijn formeel niet juridisch bindend. Ze worden door de
rechter echter wel vaak beschouwd als een weergave van de consensus in het veld
(Leg98). Volgens het onderhavige advies van de Inspectie is er ook sprake van een
“professionele standaard betreffende de indicatiestelling en verwijzing inzake
sterilisatie”. Zoals gezegd is de commissie van mening dat het niet mogelijk is van een
dergelijke standaard te spreken.
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Hoofdstuk 3

Ethische uitgangspunten

In dit hoofdstuk worden ethische uitgangspunten geschetst voor, ten eerste, de
oordeelsvorming van de arts en, ten tweede, de besluitvorming over anticonceptie.

Wat de oordeelsvorming van de arts betreft, gaat de commissie uit van het beginsel
van gelijkwaardig burgerschap (§ 3.1). Dit beginsel brengt met zich mee dat de arts ook
bij een patiént met een verstandelijke handicap onverkort aan zijn beroepsethiek is
gebonden. Vervolgens wordt geschetst welke implicaties deze beroepsethiek volgens de
commissie heeft voor de oordeelsvorming van de arts. In dat kader wordt ingegaan op
het beginsel van goed hulpverlenerschap (§ 3.2), het beginsel van respect voor
zelfbeschikking (§ 3.3) en het beginsel van niet-schaden (§ 3.4)

In de besluitvormingsfase worden de overwegingen van de patiént, diens eventuele
vertegenwoordiger en de arts met elkaar vergeleken, en als er verschillen van mening
zijn, wordt beoordeeld hoe daarmee zal worden omgegaan. De commissie gaat in dat
kader nader in op het belang van het voeren van een dialoog en op de morele
rechtvaardiging van het uitoefenen van drang en het toepassen van dwang. Bij dat laatste
speelt het beginsel van respect voor lichamelijke integriteit een belangrijke rol (§ 3.5).

3.1

Beginsel van gelijkwaardig burgerschap

Het beginsel van gelijkwaardig burgerschap wordt in brede kring gedragen en vormt de
grondslag voor het sinds 1994 door de overheid gevoerde gehandicaptenbeleid. Het
beginsel impliceert dat mensen met een verstandelijke handicap als gelijkwaardige
burgers behoren te worden behandeld. Dit betekent dat ze in de gelegenheid moeten
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worden gesteld om net als anderen in de samenleving een eigen positie op te bouwen,
van waaruit ze zichzelf kunnen ontplooien en kunnen integreren en participeren in de
maatschappij. Ten behoeve daarvan kunnen ze aanspraak maken op gelijke rechten en
solidariteit. Daarnaast hebben ze in beginsel dezelfde plichten en verantwoordelijkheden
als ieder ander (VN94).

Voor de realisering van hun burgerschap zijn mensen met een verstandelijke
handicap meer dan anderen aangewezen op begeleiding en ondersteuning. Deze
begeleiding en ondersteuning moet zoveel mogelijk aansluiten op hun persoonlijke
wensen en behoeften. Het waarborgen van juridische gelijkheid en fysieke integratie is
niet voldoende. Gelijkwaardig burgerschap heeft immers niet alleen juridische, maar
ook sociale en economische aspecten. Het zijn vooral deze sociale en economische
aspecten die nog onvoldoende aandacht krijgen (Gen97, Rei00, Ver00Oa, Ver00b, VI1a00,
Kle02).

De commissie is van mening dat het beginsel van gelijkwaardig burgerschap met
zich meebrengt dat mensen met een verstandelijke handicap de mogelijkheid moeten
hebben om hun eigen seksualiteit op verantwoorde wijze te ontplooien, dat zij zoveel als
mogelijk over hun eigen anticonceptie moeten kunnen besluiten en dat ouderschap van
mensen met een verstandelijke handicap niet bij voorbaat mag worden uitgesloten of
illusoir gemaakt (VN94). Tegelijkertijd is de commissie er zich van bewust dat zich in
de praktijk omstandigheden zullen blijven voordoen die aan een onvoorwaardelijke
toepassing van het beginsel van gelijkwaardig burgerschap in de weg kunnen staan. Het
is denkbaar dat een hulpverlener vanuit zijn verantwoordelijkheid voor het leveren van
goede zorg kan besluiten dat aan de wens van persoon met een verstandelijke handicap
niet wordt voldaan. Dat doet echter aan de waarde van het uitgangspunt niet af. Het
beginsel van gelijkwaardig burgerschap brengt bovendien met zich mee dat ieder
voorstel tot inperking aan een bewijslast moet voldoen.

3.2

Beginsel van goed hulpverlenerschap

Voor een arts die wordt geconfronteerd met een hulpvraag van iemand met een
verstandelijke handicap betekent het beginsel van gelijkwaardig burgerschap dat zijn
beroepsethiek onverkort van toepassing is. De kern van deze beroepsethiek wordt
gevormd door het beginsel van goed hulpverlenerschap. Bij de behandeling van een
verzoek om anticonceptie, behoort de arts zich steeds primair door dit beginsel te laten
leiden. Het beginsel van goed hulpverlenerschap, dat is gecodificeerd in artikel 7: 453
BW, heeft twee belangrijke implicaties. De eerste is dat van de arts te allen tijde een
eigen oordeel wordt gevraagd over de wenselijkheid en eventueel de vorm van
anticonceptie. De tweede is dat bij die oordeelsvorming het perspectief van de patiént
het uitgangspunt is.
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3.2.1

Eigen oordeelsvorming door de arts

Het beginsel van goed hulpverlenerschap brengt met zich mee dat de arts te allen tijde
een eigen, professionele verantwoordelijkheid heeft voor zowel de indicatiestelling als
de uitvoering van een medische behandeling, die niet door de wens van de patiént (of die
van een ander) opzij kan worden gezet. In verband met deze verantwoordelijkheid moet
de arts aan een anticonceptieverzoek ten grondslag liggende overwegingen zelfstandig,
onafhankelijk van de persoon van de verzoeker, beoordelen.

De vorm die deze beoordeling moet aannemen is athankelijk van de situatie. Bij
behandelingen waarvoor een medisch-professionele standaard aanwezig is, vormt deze
standaard de grondslag van het oordeel van de arts. Op grond van zijn professionele
autonomie hoeft hij wensen van de patiént die niet in overeenstemming zijn te brengen
met de medisch-professionele standaard niet uit te voeren. Als er geen medisch-
professionele standaard voorhanden is, zoals vaak bij anticonceptie, is de situatie meer
complex. De arts behoort het verzoek van de patiént dan te toetsen op de gevolgen die de
behandeling heeft voor het welzijn van de patiént. Deze toets kan een meer marginaal
karakter hebben naarmate de patiént zelf beter in staat is te beoordelen bij welke
beslissing zijn welzijn het meest gebaat is. Als de pati€ént wilsonbekwaam is, toetst de
arts het verzoek van de vertegenwoordiger.

Het is denkbaar dat de arts reden ziet, als er geen verzoek is gedaan, zelf als eerste
over anticonceptie te beginnen. Zo’n pro-actieve houding wordt gerechtvaardigd door
de belangen die in het geding zijn, in de eerste plaats van de pati€ént zelf en daarnaast die
van een eventueel toekomstig kind, familieleden en andere hulpverleners.

Dat de arts een eigen verantwoordelijkheid heeft om tot een oordeel over de
wenselijkheid en eventueel de vorm van anticonceptie te komen, neemt niet weg dat die
oordeelsvorming altijd samenspraak met anderen vereist. Daarbij gaat het in de eerste
plaats natuurlijk om de patiént. Als de patiént wilsonbekwaam is, moet de arts zich
bovendien laten informeren door diens vertegenwoordiger. Daarnaast verdient het
aanbeveling dat de arts (andere) familieleden — in het bijzonder de ouders — van de
patiént raadpleegt, en zo nodig collega’s en psychosociale deskundigen consulteert.
Overigens heeft hij, in verband met de privacy van de patiént, daarvoor wel diens
toestemming, dan wel die van zijn eventuele vertegenwoordiger, nodig.

3.2.2

Perspectief van de patiént

Het beginsel van goed hulpverlenerschap schept voor de arts de verplichting zich, met
behoud van zijn professionele autonomie, ten dienste te stellen van zijn patiént. Het
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perspectief van de patiént behoort voor de arts het uitgangspunt te zijn. Wat dit betekent
als een medisch-professionele standaard ontbreekt, zoals meestal bij anticonceptie het
geval is, is niet altijd even duidelijk. Een verzoek om anticonceptie moet door de arts
worden getoetst aan de gevolgen die de anticonceptie heeft voor het welzijn van de
patiént. Dat is bij mensen met een verstandelijke handicap niet anders dan bij anderen.
Wel is het bij mensen met een verstandelijke handicap vaak onduidelijk bij welke
beslissing hun welzijn het meest is gebaat. Om die onduidelijkheid te ondervangen, stelt
de commissie voor het perspectief van de patiént te interpreteren in termen van
‘kwaliteit van bestaan’. Goed hulpverlenerschap betekent dan dat elke beslissing over
anticonceptie wordt getoetst aan de vraag of de anticonceptie bijdraagt aan de kwaliteit
van bestaan van de patiént. Dit geldt zowel voor beslissingen over de wenselijkheid als
voor die over de vorm van anticonceptie. Hieruit vloeien de beginselen van subsidiariteit
en proportionaliteit voort. Het eerste beginsel houdt in dat steeds de minst belastende
weg moet worden bewandeld waarmee het doel kan worden bereikt, het tweede dat de
belasting die dat met zich meebrengt, moet kunnen worden gerechtvaardigd door het te
behalen voordeel.

In het algemeen geldt dat over iemands kwaliteit van bestaan niet in abstracto kan
worden geoordeeld. De interpretatie van het perspectief van de patiént in termen van
kwaliteit van bestaan heeft vooral heuristische waarde: het stelt de arts in staat zijn
opvattingen over goede hulpverlening vorm te geven en te beargumenteren (Mae00).
Het begrip zal in een concrete context nader moeten worden geoperationaliseerd. Het is
voor de arts van groot belang zich in dat proces goed te laten informeren, zowel door de
patiént als door betrokken familieleden en andere hulpverleners. In verband met de
bescherming van de privacy van de patiént is voor dit laatste wel eerst de toestemming
van de patiént, dan wel die van zijn eventuele vertegenwoordiger, vereist.

De kwaliteit van het bestaan van mensen met een verstandelijke handicap kent in
principe dezelfde componenten als die van anderen (Sch96). In de literatuur (Fel96a,
Vre98, Mae00) worden onder meer de volgende levensdomeinen onderscheiden:

» fysiek welbevinden (gezondheid, veiligheid, lichamelijke mobiliteit)

» sociaal welbevinden (persoonlijke relaties, maatschappelijk functioneren)

* materieel welbevinden (inkomen, woonsituatie, persoonlijke bezittingen, vervoer)

* emotioneel welbevinden (intimiteit, affectie, zelfwaardering)

* autonomie (identiteit, onathankelijkheid, keuzevrijheid, privacy, controle) en

» ontwikkeling en activiteit (onderwijs, arbeid of dagbesteding, hobby’s en andere
vrijetijdsbesteding).

Van deze domeinen kan de kwaliteit in beginsel vaak relatief zelfstandig worden
beoordeeld. Voor het bevorderen van iemands kwaliteit van bestaan moeten ze echter in
de regel in hun onderlinge samenhang worden bezien. Zo is het bijvoorbeeld weinig
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aanbevelenswaardig als wel een geindividualiseerde woonsituatie kan worden bereikt,
maar deze gepaard gaat met een sociaal isolement.

Bij anticonceptie zijn veel van de genoemde domeinen aan de orde. Anticonceptie is
er in principe op gericht een positieve seksualiteitsbeleving mogelijk te maken.
Seksualiteit is een wezenlijk onderdeel van ieders leven. Een positieve
seksualiteitsbeleving is van groot belang voor onder meer het aangaan van intieme
persoonlijke relaties en het ontwikkelen van een gezond gevoel van zelfwaardering.
Maar seksualiteit brengt ook risico’s met zich mee, zoals het risico op seksueel
overdraagbare aandoeningen en het risico van een ongewenste zwangerschap. Het zijn
deze risico’s die vaak door adequate anticonceptie kunnen worden verkleind, zodat de
mogelijkheid van een bevredigend seksueel leven blijft bestaan.

Met name zwangerschap en ouderschap zijn ingrijpende gebeurtenissen, die
iemands kwaliteit van bestaan radicaal kunnen veranderen, zowel in positieve als in
negatieve zin. Ook voor mensen met een verstandelijke handicap geldt dat ouderschap
een belangrijk bestanddeel van het levensgeluk kan uitmaken. Daar staat tegenover dat
zwangerschap en bevalling risico’s voor het lichamelijk en het psychosociale welzijn
van de moeder met zich meebrengen en dat de verantwoordelijkheid voor het opvoeden
van een kind een zware last kan leggen op het totale functioneren van beide ouders,
vooral als deze minder goed tot opvoeden in staat zijn. Ouderschap vereist een
investering van inkomen, tijd, energie en emotie, die alle niet of in veel mindere mate
kunnen worden besteed aan het onderhouden van relaties, het bevredigen van materiéle
behoeften en het verrichten van werk of het volgen van onderwijs. Niet in de laatste
plaats vormt niet goed verlopend ouderschap een belangrijk risico voor het gevoel van
zelfwaardering van de ouders.

Om tot een oordeel te komen bij welke beslissing over anticonceptie de kwaliteit
van bestaan van de patiént het meest is gebaat, zal de arts al deze factoren nader in kaart
moeten brengen en ze vervolgens tegen elkaar moeten afwegen. Daarnaast speelt het
welzijn van een eventueel kind natuurlijk een belangrijke rol.

De commissie is van mening dat het beginsel van goed hulpverlenerschap met zich
meebrengt dat de arts waar nodig contact zoekt met collega-artsen (bij voorkeur AVG’s)
en psychosociale deskundigen van bijvoorbeeld een (SPD). Dit geldt in het bijzonder als
de patiént zelf minder goed in staat is om te beoordelen bij welke beslissing hij het
meest is gebaat en de arts ofwel het verzoek van de patiént aan een meer integrale
beoordeling moet onderwerpen, ofwel het verzoek van de eventuele vertegenwoordiger
moet toetsen. Een arts beschikt vaak maar in beperkte mate over de psychosociale
expertise die nodig is om te kunnen beoordelen wat de gevolgen van een bepaalde
beslissing over anticonceptie is voor de kwaliteit van bestaan van de patiént (Eve02).
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3.3

Beginsel van respect voor zelfbeschikking

Het beginsel van goed hulpverlenerschap brengt met zich mee dat de arts die wordt
geconfronteerd met een verzoek om anticonceptie, zich te allen tijde een zelfstandig
oordeel moet vormen over de wenselijkheid en, eventueel, de vorm van anticonceptie. In
verband met het beginsel van respect voor zelfbeschikking moet de arts daarbij gewicht
hechten aan het standpunt van de patiént over waarbij diens kwaliteit van bestaan het
meest is gebaat. De arts mag dit standpunt in principe slechts marginaal toetsen.
Naarmate de patiént minder goed zelf in staat is te beoordelen bij welke beslissing zijn
kwaliteit van bestaan het meest is gebaat, is er voor de arts meer reden voor een integrale
beoordeling van het oordeel van de patiént. Dat is niet anders waar het mensen met een
verstandelijke handicap betreft.

3.3.1

Zelfbeschikking

Voor het beginsel van respect voor zelfbeschikking kunnen twee gronden worden
aangevoerd (Sch01a). Ten eerste heeft zelfbeschikking een zogenaamde instrumentele
waarde. In de tweede plaats vormt zelfbeschikking op zichzelf een belangrijk element
van kwaliteit van bestaan.

De verschillende domeinen die in een mensenleven zijn te onderscheiden, kunnen
vanuit zowel een meer objectief als een meer subjectief perspectief worden beoordeeld.
Enerzijds kan de kwaliteit van iemands leven worden getoetst aan de hand van de mate
waarin aan voor ieder mens waardevol geachte levensbehoeften wordt voldaan.
Anderzijds kan aan de mate waarin plezier en geluk worden ervaren en persoonlijke
wensen en voorkeuren worden gerealiseerd meer gewicht worden gehecht dan aan een
dergelijk objectief gegeven (Vre98, Mae00, Dou01).

Een objectieve beoordeling van kwaliteit van bestaan is vooral van belang als het
gaat om groepen mensen en bij individuen die zichzelf niet goed kunnen uiten over hun
visie op hun kwaliteit van bestaan. In dat geval wordt kwaliteit van bestaan beoordeeld
aan de hand van factoren die onathankelijk van de betrokkene kunnen worden
vastgesteld (bijvoorbeeld fysieke gezondheid, aantal vrienden, omvang van de
woonruimte, hoogte van het inkomen) en waarvoor algemene maatstaven kunnen
worden geformuleerd.

In een subjectief perspectief op kwaliteit van bestaan staan de eigen gevoelens en
ervaringen van welbevinden en tevredenheid over de eigen levenssituatie — de
waardering van de meer objectieve aspecten — centraal. Aandacht voor deze subjectieve
aspecten doet recht aan de persoonlijke verschillen die er zijn tussen mensen. Uit
onderzoek blijkt dat de relatie tussen objectieve levensomstandigheden en subjectieve
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beleving van welbevinden zwak is (Mae00). Het relatieve gewicht van de kwaliteit van
bestaan in de verschillende levensdomeinen is sterk persoonsgebonden. In beginsel zijn
mensen de beste kenners van hun eigen waardenpatroon.

In het persoonsgebonden karakter van evaluerende oordelen over kwaliteit van
bestaan komt de instrumentele waarde van (respect voor) zelfbeschikking tot uiting. Om
de subjectieve aspecten te achterhalen, is het nodig de betrokkene zelf aan het woord te
laten komen. Als dat niet goed mogelijk is, ligt het voor de hand iemand die hem of haar
goed kent te bevragen. Onderzoek heeft echter laten zien dat anderen zelden goed in
staat zijn adequate uitspraken te doen over iemands beleving (Dou01).

Naast het instrumentele gewicht van zeltbeschikking, is zelfbeschikking ook op
zichzelf — intrinsiek — van belang. Het vermogen om in onafthankelijkheid eigen keuzes
te maken en controle uit te oefenen op het eigen leven, is een belangrijk aspect van
welbevinden en daarmee van kwaliteit van bestaan. Het kunnen leven volgens eigen
overtuigingen en voorkeuren is de kern van het hebben van een eigen leven en daarmee
onlosmakelijk verbonden met (de ontwikkeling van een) gevoel van eigenwaarde
(Dwo88, Kym89, Gen97, Sch01a). De intrinsiecke waarde van zeltbeschikking maakt
duidelijk waarom het wenselijk is mensen een zekere ruimte te bieden om
‘onverstandige’ beslissingen te nemen.

De instrumentele en de intrinsieke waarde van zelfbeschikking brengen met zich
mee dat de arts in zijn oordeelsvorming de zelfbeschikking van zijn patiént in beginsel —
dat wil zeggen als deze wilsbekwaam is en er geen belangen van derden in het geding
zijn die zwaarder moeten wegen — dient te respecteren.

3.3.2

Ontwikkeling en ondersteuning van autonomie

Zelfbeschikking veronderstelt autonomie: het vermogen om bron te zijn van eigen
beslissingen en het leven te leiden in overeenstemming met eigen redenen, doelen en
plannen (Wid00). Dit vermogen is geen statisch gegeven, maar moet tot ontwikkeling
worden gebracht (Soh97). Mensen met een verstandelijke handicap zijn daarbij, meer
dan anderen, afhankelijk van hun omgeving. Respect voor zelfbeschikking brengt voor
mensen met een verstandelijke handicap met zich mee dat zij ondersteund worden bij de
ontwikkeling en de realisering van hun autonomie (VN94, Hel99, Roe02). De
commissie beschouwt het voorhanden zijn van begeleiding als een belangrijke
implicatie van het beginsel van gelijkwaardig burgerschap.

Ondersteuning dient drie vormen aan te nemen. Ten eerste behoren mensen met een
verstandelijke handicap structureel educatie te ontvangen ten aanzien van belangrijke
beslissingen in het leven. Het is om deze reden dat de commissie anticonceptie en
(mogelijk) ouderschap uitdrukkelijk wil verbinden met de wijze waarop wordt
omgegaan met de seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap, zoals deze
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bijvoorbeeld tot uiting komt in de faciliteiten voor seksuele educatie en de voorlichting
over ouderschap. Hiervoor is meer aandacht nodig.

Ten tweede heeft een arts die met een verzoek om anticonceptie wordt
geconfronteerd de belangrijke taak te proberen de autonomie van zijn patiént in een
deliberatief proces zo veel als mogelijk te realiseren (Arr90, Ema92, Soh97, Mei99,
Wid00). Hij mag eerste uitlatingen van zijn patiént niet als diens laatste woord
accepteren, maar moet hem adequaat informeren, bijstaan bij de interpretatie en de
toepassing van de informatie, en door middel van dialoog en het bieden van kritisch
weerwoord ertoe bijdragen dat zijn patiént tot een oordeel komt dat daadwerkelijk het
zijne genoemd kan worden. In deze deliberatie moet de arts er bijvoorbeeld naar streven
de waarden van zijn patiént over het voetlicht te krijgen en samen te bespreken hoe deze
optimaal kunnen worden gerealiseerd. Daarbij kan het nodig zijn om de premissen van
waaruit de patiént redeneert en de wijze van redeneren te corrigeren. De arts moet
bijvoorbeeld een eventuele kinderwens van zijn pati€nt toetsen, door te onderzoeken of
deze wens wellicht beperkt is tot het willen hebben van een baby of jong kind, en of zijn
patiént een realistisch beeld van opvoeden heeft.

Ten derde is van belang dat alle betrokkenen bij de besluitvorming er zich van
bewust zijn dat kwaliteit van bestaan een normatief concept is. Mede in verband met de
verbale, verstandelijke en sociaal-culturele ongelijkwaardigheid van mensen met een
verstandelijke handicap, adviseert de commissie om een patiént met een verstandelijke
handicap in de gelegenheid te stellen zich bij de realisering van zijn autonomie te laten
bijstaan door een coach. Dit is een persoon die het vertrouwen van de patiént geniet.
Zijn taak is te voorkomen dat de stem van de persoon met een verstandelijke handicap
ondergesneeuwd raakt en daardoor onvoldoende in de oordeelsvorming van de arts
wordt verdisconteerd.

De ontwikkeling en de ondersteuning van autonomie van mensen met een verstandelijke
handicap vergt bijzondere vaardigheden. Artsen die zich niet, zoals AVG’s, hebben
gespecialiseerd op het gebied van medische zorg voor mensen met een verstandelijke
handicap beschikken over het algemeen niet in voldoende mate over deze vaardigheden
(Eve02). Om die reden vindt de commissie het van groot belang dat een arts die wordt
geconfronteerd met een verzoek om anticonceptie voor iemand met een verstandelijke
handicap, samenwerking zoekt met hulpverleners die wel over de benodigde
vaardigheden beschikken, zoals AVG'’s.

3.3.3 Wilsonbekwaamheid
In verband met de instrumentele en intrinsieke waarde van zelfbeschikking brengt het
beginsel van respect voor zelfbeschikking met zich mee dat de arts het oordeel van de
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patiént in principe slechts marginaal mag toetsen. Naarmate de patiént minder goed zelf
in staat is te beoordelen bij welke beslissing zijn kwaliteit van bestaan het meest is
gebaat, is er voor de arts meer reden dit oordeel te relativeren. Dit geldt in het bijzonder
als de arts meent dat de patiént ter zake van anticonceptie “niet in staat kan worden
geacht tot een redelijke waardering van zijn belangen” (artikel 7:465 lid 3 BW) en er
geen mogelijkheden meer zijn om het vermogen van de patiént tot zelfbeschikking
voldoende te ontwikkelen. Eventueel resterende autonomie moet de arts echter zoveel
mogelijk respecteren. Hij mag bijvoorbeeld redeneerfouten of feitelijke overwegingen
van de patiént die niet in overeenstemming zijn met de werkelijkheid corrigeren, maar
de wensen (het waardepatroon) van de patiént moet hij zoveel mogelijk in ere houden.

Als de patiént wilsonbekwaam is, beoordeelt de arts het verzoek van de
vertegenwoordiger. De arts toetst of de vertegenwoordiger de “zorg van een goed
vertegenwoordiger” betracht (artikel 7:465 lid 5 BW). Het ligt voor de hand dat de arts
daarbij meer aandacht besteedt aan de objectieve aspecten van de kwaliteit van bestaan
van de patiént dan wanneer deze wilsbekwaam zou zijn geweest.

3.4

Beginsel van niet-schaden

Naast wilsonbekwaambheid van de patiént is er, in het kader van de oordeelsvorming van
de arts, een tweede grond denkbaar voor relativering van de wensen van de patiént: de
arts kan deze wensen terzijde leggen als er een groot risico bestaat dat vervulling
daarvan een aantasting van zwaarwegende belangen van derden met zich meebrengt. Er
moet dan in ieder geval worden voldaan aan de beginselen van subsidiariteit en
proportionaliteit. Dit betekent dat er geen minder ingrijpende methoden om het
derdenbelang te beschermen voorhanden mogen zijn, en dat dat belang zwaarder weegt
dan de kwaliteit van bestaan van de patiént. In verband met het beginsel van goed
hulpverlenerschap — dat de arts verplicht het belang van zijn patiént in principe te laten
prevaleren — zal niet snel mogen worden aangenomen dat dit het geval is. Toch is het
niet uitgesloten dat er zich een situatie voordoet waarin de arts het belang van een derde
zwaarder laat wegen dan het belang van zijn patiént. In dat geval kan hij zich beroepen
op de verantwoordelijkheid van zijn patiént om het beginsel van niet-schaden in acht te
nemen en de belangen van derden te respecteren. Zo’n situatie kan zich voordoen als een
persoon met een verstandelijke handicap door anticonceptie te weigeren bewust het
risico neemt een seksueel overdraagbare aandoening te verspreiden of een kind te
verwekken dan wel zwanger te worden terwijl het evident is dat hij respectievelijk zij
niet tot het opvoeden van dat kind bereid of in staat is en er ook geen goede
opvoedingsalternatieven voorhanden zijn.

Anticonceptie is vanuit ethisch gezichtspunt het meest beladen in geval van
mogelijke ouderschapsincompetentie, in het bijzonder als de persoon met een

Ethische uitgangspunten

63





verstandelijke handicap een ouderschapswens heeft, maar familieleden, verzorgers of
medische hulpverleners deze wens niet realistisch vinden. Deze ethische lading vloeit
voort uit het feit dat er grote belangen in het geding zijn. Zoals gezegd kan ook voor
mensen met een verstandelijke handicap ouderschap een belangrijk bestanddeel van het
levensgeluk uitmaken. Dat daar tegenover risico’s voor de belangen van de ouders staan,
is ook reeds aan de orde gekomen. Van minstens zo groot belang acht de commissie het
welzijn van een eventueel kind. Dit welzijn, dat niet als louter toekomstig terzijde kan
worden geschoven, is sterk verweven met de kwaliteit van het ouderschap.

De commissie is van mening dat het beginsel van gelijkwaardig burgerschap
impliceert dat mensen met een verstandelijke handicap in principe een zelfde recht op
nakomelingschap hebben als anderen. De commissie wil ouderschap van mensen met
een verstandelijke handicap niet bij voorbaat uitsluiten. Zij deelt de veronderstelling niet
dat het (toekomstig) belang van het eventuele kind zich steeds tegen dergelijk
ouderschap zou verzetten. Er zijn, bijvoorbeeld in de literatuur (zie § 4.1.5), genoeg
voorbeelden van goed ouderschap door mensen met een verstandelijke handicap
voorhanden om zo’n veronderstelling te logenstraffen. Omgekeerd meent de commissie
niet dat het beginsel van gelijkwaardig burgerschap in moreel opzicht een absoluut recht
op ouderschap met zich meebrengt. Als verantwoord ouderschap niet tot de
mogelijkheden behoort, is het gerechtvaardigd te proberen dat ouderschap te voorkomen
(daarbij zijn overigens niet alle middelen geoorloofd; zie § 3.5). Verantwoorde
besluitvorming over ouderschap door mensen met een verstandelijke handicap vereist
derhalve een genuanceerde benadering.

De commissie acht het onmogelijk om in algemene zin concrete uitspraken te doen
over de waardering van het belang van een (toekomstig) kind dat, bij ontstentenis van
anticonceptie, eventueel zal worden geboren. Zij is wel van mening dat mag worden
verwacht dat aan bepaalde minimumvoorwaarden voor voldoende adequaat ouderschap
wordt voldaan. Voor het overige constateert de commissie dat het belang van de ouders
en het belang van het kind tot op belangrijke hoogte vaak in dezelfde richting wijzen:
niet goed verlopend ouderschap raakt niet alleen het welzijn van het kind, maar meestal
ook de kwaliteit van bestaan van de ouders.

Tot de genoemde minimumvoorwaarden behoort niet dat de ouders volledig
zelfstandig een kind kunnen opvoeden. Wel moet er bij de opvoeding een bepaalde
graad van zelfstandigheid zijn. Als deze zelfstandigheid op zichzelf niet voldoende is
voor adequaat ouderschap, moet er voldoende ondersteuning voorhanden zijn,
bijvoorbeeld van een sociaal netwerk van familieleden, vrienden, etcetera. In dat geval
mag de arts verwachtingen over de aanwezigheid van zo’n netwerk in zijn
oordeelsvorming betrekken. Dit betekent dat aan de bereidheid en de draagkracht van de
sociale omgeving van de patiént gewicht kan worden toegekend. Als deze niet bereid of
in staat is om de vereiste ondersteuning te bieden, en er ook onvoldoende professionele
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hulpverlening beschikbaar zal zijn, mag de arts concluderen dat ouderschap vooralsnog
onwenselijk is.

De commissie acht het van groot belang dat over de mate waarin potenti€le ouders
zelfstandig in staat zullen zijn een kind op te voeden niet lichtvaardig wordt geoordeeld.
Soms zijn gebreken op dit vlak te corrigeren door middel van training of te compenseren
met behulp van ondersteunende hulpverlening. De commissie is van mening dat het
beginsel van gelijkwaardig burgerschap voor mensen met een verstandelijke handicap
betekent dat zij in staat worden gesteld te anticiperen op eventueel ouderschap en hun
vermogen om de ouderschapsrol te vervullen maximaal kunnen ontwikkelen. Dit vereist
een specifieke inzet van de samenleving.

De positie van mannelijke patiénten verdient bijzondere aandacht, omdat zij — althans
als ze vruchtbaar zijn — een zwangerschap kunnen veroorzaken en daarmee het belang
van niet alleen het eventuele kind, maar ook van hun (vrouwelijke) partner kunnen
schaden, terwijl ze feitelijk de verantwoordelijkheid daarvoor veelal kunnen ontlopen.
Deze situatie kan zich onder meer voordoen bij seksueel misbruik (WGC79). Als een
dergelijk risico bestaat, kan dit voor de arts reden vormen zo nodig de wensen van de
mannelijke pati€nt te relativeren en eventueel, als ultimum remedium, toch
anticonceptie (sterilisatie) te bepleiten.

3.5

Dialoog, dwang, drang

In verband met het beginsel van respect voor lichamelijke integriteit van de patiént
maakt de commissie een onderscheid tussen enerzijds de fase van de oordeelsvorming
en anderzijds de fase van de besluitvorming. In de fase van de oordeelsvorming
informeren de arts en de patiént (en/of diens eventuele vertegenwoordiger en andere
betrokkenen) elkaar, waarna ze ieder tot een eigen oordeel komen. In de
besluitvormingsfase worden deze oordelen naast elkaar gelegd en wordt beschouwd of
er verschillen van mening zijn en, zo ja, hoe daarmee zal worden omgegaan. De vraag
naar wat voor de arts het juiste oordeel is, moet dus goed worden onderscheiden van de
vraag naar wat er moet gebeuren wanneer dit oordeel afwijkt van de wens van de
patiént.

In beide fasen is het voeren van een dialoog van groot belang. Een dialoog komt de
oordeelsvorming van zowel de arts als de patiént en eventuele andere betrokkenen ten
goede. De arts heeft weliswaar een eigen verantwoordelijkheid om tot een oordeel over
de wenselijkheid en eventueel de vorm van anticonceptie te komen, maar een goede
oordeelsvorming is gebaat bij samenspraak, in het bijzonder met de patiént. Ook de
oordeelsvorming van de patiént en eventuele andere betrokkenen is gebaat bij een
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dialoog, omdat de arts hun daarin naar behoefte kan informeren en, zo nodig, op een
constructieve wijze kritisch weerwoord kan bieden.

In de fase van de besluitvorming is een dialoog het eerst aangewezen middel om
eventuele verschillen van mening te overbruggen. Een grond voor relativering van de
wensen van de patiént bij de oordeelsvorming vormt namelijk op zichzelf nog geen
voldoende rechtvaardiging van het uitoefenen van drang (het beperken van de
handelingsopties die iemand heeft, zodat zijn keuzevrijheid wordt verkleind;
bijvoorbeeld iemand uitsluiten van een groepsactiviteit totdat hij een bepaalde maatregel
accepteert) of het toepassen van dwang (het wegnemen van al zijn handelingsopties,
zodat hij geen enkele keuzevrijheid meer heeft; bijvoorbeeld iemand vastbinden zodat
hem tegen zijn wil een injectie kan worden gegeven). Als de patiént bijvoorbeeld
anticonceptie blijft weigeren, terwijl de arts van mening is dat diens kwaliteit van
bestaan of het zwaarwegend belang van een derde daardoor ernstig wordt bedreigd, staat
het de arts in beginsel alleen vrij te proberen zijn patiént in een dialoog te overtuigen.
Daarbij kan hij bijvoorbeeld kritisch ingaan op het motief dat aan een eventuele
kinderwens ten grondslag ligt of op de verwachtingen die de patiént van ouderschap
heeft. Zo’n poging tot overreding mag desnoods indringend zijn, maar in beginsel niet
gepaard gaan met beperking van keuzevrijheid (zoals bij drang of dwang). Slechts in
uitzonderingssituaties is het uitoefenen van drang of het toepassen van dwang
gelegitimeerd.

Het belang van een goede dialoog vraagt van de arts daarin te investeren. Dat geldt
in het bijzonder als de patiént een verstandelijke handicap heeft. Daarbij moet worden
bedacht dat het welslagen van een dialoog sterk athankelijk is van randvoorwaarden als
tijd, kennis en vaardigheden. Aan deze randvoorwaarden wordt in de huidige
zorgverleningspraktijk vaak maar in beperkte mate voldaan. Veel artsen werken onder
grote tijdsdruk, beschikken niet over specifieke kennis van verstandelijke handicaps en
daarmee samenhangende complicaties, en zijn niet getraind in het omgaan met mensen
die een verstandelijke handicap hebben (Eve02). Dit kan een belangrijke belemmering
vormen voor de realisering van de ethische uitgangspunten die in dit hoofdstuk zijn
geformuleerd. De commissie acht op dit punt gericht beleid gewenst.

De commissie heeft uit gesprekken met mensen met een verstandelijke handicap,
hun ouders en hulpverleners de indruk gekregen dat via het bewandelen van de weg van
de overtuiging in veel gevallen kan worden voorkomen dat conflictsituaties ontstaan of
escaleren. Zij vermoedt dat er tot dusverre te vaak van wordt uitgegaan dat mensen met
een verstandelijke handicap niet voor rede vatbaar zijn. In het bijzonder mensen met een
verstandelijke handicap die, omdat ze in een intra- of semimurale omgeving leven,
vertrouwd zijn met hulpverleners, zijn dat namelijk vaak wel. Ook voor het overbruggen
van verschillen van mening geldt echter dat het succes van een dialoog mede afhangt
van de mate waarin er in wordt geinvesteerd. Een zorgvuldig contact met de patiént,
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goede informatievoorziening en het nemen van voldoende tijd werpen hier vaak
vruchten af.

Hoewel een dialoog in veel gevallen verschillen van mening tussen de arts en de patiént
kunnen wegnemen, zal dat niet altijd mogelijk zijn. Voor die situaties moet de vraag
worden beantwoord onder welke voorwaarden het uitoefenen van drang of het toepassen
van dwang moreel gerechtvaardigd is.

Volgens artikel 7:465 lid 6 BW is het, in weerwil van (verbaal of fysiek) verzet van
de patiént, onder dwang toepassen van anticonceptie alleen toegestaan als de patiént
wilsonbekwaam is en de dwang noodzakelijk is om ernstig nadeel voor hem te
voorkomen. Ook de commissie vindt dat het onder dwang toepassen van anticonceptie
bij een wilsonbekwame gerechtvaardigd kan zijn als daarmee kan worden voorkomen
dat zwangerschap, bevalling en de last die het ouderschap met zich mee zal brengen of
die, in geval van uithuisplaatsing, met de scheiding van het kind gepaard zal gaan, de
kwaliteit van bestaan van een wilsonbekwame patiént ernstig aantast. Er moet dan wel
aan de beginselen van subsidiariteit en proportionaliteit zijn voldaan. Het
subsidiariteitsbeginsel impliceert dat pas tot het toepassen van dwang mag worden
overgegaan als het aangaan van een dialoog en het bieden van kritische weerwoord niet
volstaan, en ook het uitoefenen van drang onvoldoende effect heeft. Het
proportionaliteitsbeginsel brengt met zich mee dat de mate van drang of dwang die is
gerechtvaardigd athankelijk is van de mate van wilsonbekwaamheid van de patiént en
het gewicht van diens belang dat door het achterwege blijven van anticonceptie wordt
bedreigd. Hoe groter de mate van wilsonbekwaamheid van de patiént en/of hoe groter
het gewicht van diens belang, hoe meer drang of dwang gerechtvaardigd kan zijn.

Artikel 7:465 lid 6 BW staat het toepassen van dwang niet toe om ernstig nadeel te
voorkomen voor een patiént die ter zake van anticonceptie wilsbekwaam is of voor een
ander dan de patiént (bijvoorbeeld een kind dat bij ontstentenis van anticonceptie
mogelijk zal worden geboren). Dat betekent dat onverantwoord ouderschap — waarbij er
een grote kans is dat het kind ten gevolge van tekortschietende opvoedingsvaardigheden
van de ouders ernstige schade zal ondervinden — niet steeds door middel van dwang kan
worden voorkomen.

In de eerste plaats is dat zo omdat ouderschapscompetentie volgens het gangbare
concept van wilsbekwaamheid op zichzelf geen criterium voor wilsbekwaamheid kan
zijn. De commissie heeft al eerder aangegeven dat iemand die niet voldoende
zelfstandig tot het opvoeden van een kind in staat is, ter zake van anticonceptie alleen
wilsonbekwaam is als hij niet begrijpt wat de gevolgen van niet goed verlopend
ouderschap zullen zijn. En daarbij gaat het alleen om begrip van de gevolgen voor zijn
eigen belangen. Iemand die tot een redelijke waardering van zijn eigen belangen in staat
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is, is wilsbekwaam, ook als hij zich niet goed bewust is van (de gevolgen voor) de
belangen van een derde, bijvoorbeeld een toekomstig kind.

In de tweede plaats kan aan de hand van artikel 7:465 lid 6 BW onverantwoord
ouderschap niet steeds worden voorkomen omdat verminderde ouderschapscompetentie
niet noodzakelijk ernstig nadeel voor de patiént zelf tot gevolg heeft. In de praktijk zal
het onderscheid tussen het belang van de patiént en het belang van een (toekomstig)
kind meestal niet zo scherp hoeven te worden gemaakt. Beide belangen wijzen vaak in
dezelfde richting: niet goed verlopend ouderschap raakt niet alleen het welzijn van het
kind, maar meestal ook de kwaliteit van bestaan van de ouders. Maar dit is niet altijd zo.
Het is denkbaar dat een patiént zich niet (meer) betrokken zal voelen bij het kind,
waardoor zijn eigen welzijn niet wezenlijk wordt beinvloed door het feit dat hij een kind
heeft gekregen. Het uiteenlopen van de belangen van patiént en kind kan in het
bijzonder bij mannen spelen. Zij lopen bijvoorbeeld niet het risico zwanger te worden en
van een kind te moeten bevallen, met alle daarmee mogelijk verbonden nadelige
gevolgen voor de kwaliteit van hun bestaan.

De commissie hecht grote waarde aan de preventie van onverantwoord ouderschap.
Om die reden meent zij dat een arts bij zijn oordeelsvorming een kinderwens van een
patiént mag relativeren als hij, op grond van verminderde ouderschapscompetentie van
die patiént en het ontbreken van goede opvoedingsalternatieven, vermoedt dat het
welzijn van het eventuele kind onvoldoende zal zijn gewaarborgd.

De commissie heeft ook overwogen of het onder dwang toepassen van anticonceptie
zou moeten worden toegestaan ter bescherming van louter het zwaarwegende belang
van een toekomstig kind. Dwang zou dan bijvoorbeeld toelaatbaar zijn bij iedereen die
niet voldoende zelfstandig tot het opvoeden van een kind in staat is, maar niet begrijpt
welke gevolgen dit kan hebben voor het belang van een eventueel kind.

De commissie neemt dit standpunt echter niet in. Er doen zich in de praktijk
weliswaar situaties voor waarin onverantwoord ouderschap dreigt, terwijl het onder
dwang toepassen van anticonceptie niet is toegestaan. Maar over het aantal en de aard
van die situaties is nog weinig bekend. Bovendien zijn er zwaarwegende overwegingen
die tegen een verruiming van de juridische mogelijkheden tot het toepassen van dwang
pleiten.

In de eerste plaats vormt dwangbehandeling op grond van een belang van een derde
een inbreuk op internationale en nationale grondrechten, in het bijzonder het recht op
onaantastbaarheid van het lichaam (artikel 11 Gw). Het onder dwang toepassen van
anticonceptie is mogelijk ook in strijd met het recht een gezin te stichten (artikel 12
EVRM). Deze grondrechten kennen overigens wel uitzonderingsbepalingen en sluiten
dwang in het belang van een derde niet op voorhand uit. Zij vereisen daarvoor dan een
wettelijke grondslag (vergelijk bijvoorbeeld artikel 38 lid 5 Wet Bijzondere
Opnemingen in Psychiatrische Ziekenhuizen: dwangbehandeling binnen een
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psychiatrisch ziekenhuis is toelaatbaar voor zover volstrekt noodzakelijk om ernstig
gevaar voor de patiént of anderen, voortvloeiende uit een stoornis van de
geestvermogens, af te wenden) (Akk92, Gev94a). Ook in dat geval blijft er echter een
spanning aanwezig, die tot de grootst mogelijke terughoudendheid dwingt. Daarbij
vormt een belangrijke complicatie dat de derde om wie het in casu gaat — te weten: een
(toekomstig) kind — in het geheel nog niet bestaat en, ook als anticonceptie achterwege
blijft, mogelijk zelfs nooit zal bestaan.

In de tweede plaats wijst de commissie erop dat het niet mogelijk is de
toelaatbaarheid van het onder dwang toepassen van anticonceptie op grond van een
belang van een derde, op logisch consistente wijze te beperken tot mensen die, volgens
de gangbare interpretatie van dat begrip, wilsonbekwaam zijn. De ratio van de
wilsonbekwaamheidsregeling van bijvoorbeeld de WGBO ligt er immers in de
beoordeling van het belang van de wilsonbekwame, die zelf niet goed in staat is zijn
belangen te waarderen, over te laten nemen door een derde. Deze regeling heeft geen
consequenties voor de verhouding tussen het gewicht van het belang van de
wilsonbekwame en dat van belangen van bijvoorbeeld een toekomstig kind. Er is
derhalve geen goed argument voorhanden om de principiéle mogelijkheid belangen van
derden onder omstandigheden te laten prevaleren, te beperken tot wilsonbekwame
personen. (Dat is slechts anders als er een van de WGBO afwijkende opvatting van
wilsbekwaamheid wordt gehanteerd, die ook begrip omvat van de gevolgen die de
voorliggende beslissing voor derden heeft. In het kader van procreatie kan zo’n
alternatieve invulling eventueel worden gerechtvaardigd. Beslissingen rondom
procreatie zijn immers wezenlijk anders van aard dan beslissingen over normale
medische handelingen.) Als voor verruiming van de mogelijkheden tot het onder dwang
toepassen van anticonceptie zal worden gekozen, zal dat derhalve, als het belang van het
eventuele kind dat vereist, zijn toegestaan bij iedereen waarvan een arts en andere
betrokkenen vermoeden en plausibel kunnen maken dat hij niet tot het opvoeden van
een kind in staat is en die zich niet bewust is van de mogelijke gevolgen van zijn
verminderde ouderschapscompetentie voor het belang van een eventueel kind (ook al
kan hij zijn eigen belangen wel redelijk waarderen), en zelf geen
anticonceptiemaatregelen neemt.

Ten derde is het, mede in verband met een beperkte stand van wetenschap, niet
eenvoudig om voorspellingen te doen over iemands ouderschapscompetentie. Soms is
het onvermijdelijk, bijvoorbeeld als van de arts een oordeel wordt gevraagd over de
wenselijkheid van anticonceptie. Maar er is bijzondere terughoudendheid vereist als een
ingrijpende beslissing als die over het toepassen van dwang van zo’n, relatief onzekere,
voorspelling afthankelijk wordt gemaakt. Overigens ligt dit anders als de persoon in
kwestie al een kind heeft en de ervaring heeft geleerd dat hij niet goed tot het opvoeden
van dat kind in staat is.
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Tenslotte waarschuwt de commissie voor het gevaar dat een regeling die dwang op
grond van het belang van een derde mogelijk maakt, het gevaar van uitholling van de
bescherming van de lichamelijke integriteit met zich meebrengt (Heg89, Gil87). Dit
gevaar bestaat eruit dat de lichamelijke integriteit mogelijk ook zal worden bedreigd
waar dat niet gerechtvaardigd is. Het is de vraag of dit kan worden voorkomen door
middel van procedurele waarborgen en het bij de besluitvorming betrekken van
psychosociale deskundigen.

In samenhang beschouwd brengen deze overwegingen de commissie tot de
conclusie dat een oordeel over de wenselijkheid van het verruimen van de mogelijkheid
om onder dwang anticonceptie toe te passen, een fundamentele afweging vereist. Om
twee redenen maakt de commissie die afweging in dit advies niet. In de eerste plaats
meent zij dat het daarvoor te vroeg is, omdat er nog te weinig inzicht bestaat in de
praktijk van anticonceptie voor en ouderschap van mensen met een verstandelijke
handicap en in de mogelijkheden om onverantwoord ouderschap te voorkomen. Het is
vooralsnog onvoldoende duidelijk in welke mate en onder welke omstandigheden er
precies behoefte is aan een verruiming van juridische mogelijkheden, en vooral welke
mogelijk minder ingrijpende en/of meer effectieve alternatieven er denkbaar zijn. In de
tweede plaats vindt de commissie dat het maken van zo’n afweging een politiek-
maatschappelijke verantwoordelijkheid is. Empirisch en juridisch wetenschappelijk
onderzoek kan daarbij een belangrijke rol vervullen, maar is uiteindelijk op zichzelf niet
beslissend.

De commissie meent dat het entameren van onderzoek naar de noodzaak van
verruiming van de juridische mogelijkheden tot het uitoefenen van dwang geen
vrijblijvende aangelegenheid is. Daarvoor is het belang van preventie van
onverantwoord ouderschap te groot.
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Hoofdstuk 4

Wenselijkheid van anticonceptie

De commissie gaat in dit hoofdstuk meer specifiek in op de oordeelsvorming over de
wenselijkheid van anticonceptie.

De belangrijkste reden voor anticonceptie is preventie van zwangerschap. Deze
reden zal in dit hoofdstuk het meest uitvoerig onder beschouwing worden genomen (§

4.1). Daarbij zal onder meer aandacht worden besteed aan ouderschapscompetentie van

mensen met een verstandelijke handicap. Verder kan ook de preventie van seksueel
overdraagbare aandoeningen (§ 4.2) en, bij vrouwen, beinvloeding van de menstruatie
(§ 4.3) anticonceptie wenselijk maken.

4.1

Preventie van zwangerschap

Hieronder worden, na een bespreking van de kans op zwangerschap, vier redenen
behandeld om, ter preventie van zwangerschap, anticonceptie wenselijk te achten: het
ontbreken van een bestendige kinderwens; genetische en teratogene risico’s voor het
kind; medische en psychosociale risico’s van zwangerschap en bevalling voor de
vrouwelijke patiént; en verminderde ouderschapscompetentie.

4.1.1

Kans op zwangerschap

Anticonceptie ter preventie van zwangerschap veronderstelt dat zwangerschap zonder
anticonceptie een re€le mogelijkheid is. Dit betekent dat de vraag moet worden
beantwoord of patiént vruchtbaar is en of er een kans is op seksueel contact.
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Fertiliteit

Het optreden van een zwangerschap bij iemand met een verstandelijke handicap is
weliswaar frequent casuistisch gemeld, maar is nog geen onderwerp van systematisch
klinisch en epidemiologisch onderzoek geweest. De meeste mensen met een
verstandelijke handicap zijn vermoedelijk normaal vruchtbaar (Lea82, Wal00, Sch02).
Van sommige verstandelijke handicaps is bekend dat ze in principe de vruchtbaarheid
niet beinvloeden. Van veel verstandelijke handicaps is meestal niet meer bekend dan dat
er geen meldingen van zwangerschap zijn. Daarbij blijft dan onduidelijk of dit komt
door onderrapportage, verminderde kans op relatievorming, afwezige of verminderde
vruchtbaarheid, of anticonceptiemaatregelen. Van mannen met het syndroom van Down
werd verondersteld dat ze nooit vruchtbaar zijn (Cra85, Den92, Ron95). In de literatuur
is inmiddels echter melding gemaakt van een vruchtbare man met het syndroom van
Down (Ziih94). Waarschijnlijk zijn er nog andere verstandelijke handicaps die een
verminderde vruchtbaarheid met zich meebrengen.

Om uitsluitsel te krijgen over hun fertiliteit moet de arts mensen met een
verstandelijke handicap zo nodig, voorafgaand aan een beslissing over anticonceptie,
doorverwijzen naar een specialist (NHG98b, NVO98, NVU9S). Deze heeft ook inzicht
in de invloed van medicijnen op de fertiliteit. Bepaalde medicijnen die veel door mensen
met een verstandelijke handicap worden gebruikt, beinvloeden de fertiliteit negatief
(Sch02).

Kans op seksueel contact

Afgezien van fertiliteit, is de kans dat iemand zwanger wordt dan wel een zwangerschap
veroorzaakt athankelijk van de kans dat het tot (hetero)seksueel contact komt. Of het tot
een dergelijk contact komt, hangt samen met de behoefte van de betreffende persoon aan
seksueel contact en met het risico op ongewenst seksueel contact.

Hierboven is al aangegeven dat de seksualiteit van mensen met een verstandelijke
handicap over het algemeen niet wezenlijk anders is dan die van anderen. Dat geldt ook
voor seksuele behoeften. De seksuele interesse en het seksueel gedrag van vooral
mensen met een lichte verstandelijke handicap zijn in hoge mate vergelijkbaar met die
van mensen zonder een verstandelijke handicap. Wat betreft behoefte aan seksueel
contact is er over het algemeen voor mensen met een verstandelijke handicap net zoveel
reden om anticonceptie te gebruiken als voor anderen (Kre81, Lea82, Mur83, Cra85,
Edw88, Dav90, Den92, Ron95, Ste98, Ste99, Wal00).

Ook als iemand geen behoefte aan seksueel contact lijkt te hebben, kan — in
uitzonderlijke gevallen — de kans op ongewenst seksueel contact (seksueel misbruik)
reden zijn om toch anticonceptie te overwegen.
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Seksueel misbruik kan vele vormen aannemen en brengt niet altijd een kans op
zwangerschap met zich mee. Niettemin moet het altijd ernstig worden genomen, omdat
het diep ingrijpt in het leven van de slachtoffers. Ook buiten de context van
zwangerschap en anticonceptie verdient het de voortdurende aandacht van
hulpverleners. Het is van belang dat seksueel misbruik snel kan worden gesignaleerd en
dat ieder slachtoffer adequaat wordt opgevangen en begeleid. Daarnaast moet de
preventie van seksueel misbruik hoge prioriteit krijgen. Dit betekent onder meer dat er
moet worden geinvesteerd in de seksuele weerbaarheid van hen die niet van nature
voldoende assertief zijn en dat het normbesef van degenen die seksueel
grensoverschrijdend gedrag vertonen in een zo vroeg mogelijk stadium moet worden
versterkt. Beide kwesties stellen eisen aan de wijze waarop meer in het algemeen met de
seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap wordt omgegaan (zie
hoofdstuk 7).

Er is nog niet veel betrouwbaar onderzoek gedaan naar seksueel misbruik bij en
door mensen met een verstandelijke handicap. Wel zijn er aanwijzingen dat seksueel
misbruik van mensen met een verstandelijke handicap substantieel vaker voorkomt dan
seksueel misbruik van anderen. Ook lijkt het relatief vaak om een ernstige vorm van
misbruik ((poging tot) penetratie) te gaan. De meeste slachtoffers zijn licht of matig
verstandelijk gehandicapt. Misbruik komt op alle leeftijden voor. Uit verschillende
onderzoeken blijkt dat mensen met een verstandelijke handicap in kleinschalige
woonvoorzieningen waar mannen en vrouwen gemengd leven, vaker misbruikt worden
door medebewoners dan door familie of groepsleiding (Ber95, Dou98, Som00, Wal00,
Bal01, Fir2001).

Seksueel misbruik kan op twee wijzen reden vormen voor anticonceptie. In de eerste
plaats kan het risico op seksueel misbruik reden zijn voor anticonceptie bij potenti€le
vrouwelijke slachtoffers. Deze kunnen door anticonceptie in ieder geval tegen een
gevolg van het ongewenste seksuele contact (zwangerschap) worden beschermd. Deze
weg mag echter niet te snel worden verkozen. Het subsidiariteitsbeginsel brengt met
zich mee dat eerst het (potentiéle) misbruik zelf dient te worden geproblematiseerd.
Anticonceptie als maatregel van bescherming tegen de gevolgen van seksueel misbruik
kan pas aan de orde komen als maatregelen om het risico van seksueel misbruik te
reduceren, onvoldoende succesvol zijn. In de tweede plaats kan, als ultimum remedium,
anticonceptie worden overwogen bij mannen die waarschijnlijk (opnieuw) tot seksueel
misbruik van vrouwen overgaan. Door een zwangerschap te veroorzaken schaden zij
niet alleen het belang van hun (vrouwelijke) partner, in nog grotere mate dan door alleen
het misbruik zelf, maar ook dat van het eventuele kind.
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4.1.2

Ontbreken van een bestendige kinderwens

De meest gebruikelijke reden om te proberen een zwangerschap te voorkomen, is het
ontbreken van een kinderwens. Als de patiént zelf om die reden om anticonceptie
verzoekt, moet de arts nagaan of het besluit (voorlopig) geen kinderen (meer) te willen,
vrijwillig genomen is en op goede gronden berust. Dat kan de arts bijvoorbeeld doen
door te onderzoeken of er niet een onderschatting van eigen vaardigheden of een
overschatting van de kans dat een eventueel kind een handicap zal hebben aan ten
grondslag ligt.

Als het verzoek om anticonceptie van derden (familie, verzorgers) afkomstig is,
moet de arts onderzoeken of de patiént een kinderwens heeft. Als dat niet het geval is, is
er bijvoorbeeld minder reden een onderzoek in te stellen naar de
ouderschapscompetentie van de patiént. Overigens moet worden bedacht dat zo’n wens
zich in de toekomst altijd alsnog kan ontwikkelen. Een onomkeerbare vorm van
anticonceptie als sterilisatie mag daarom niet te snel op het ontbreken van een
kinderwens alleen worden gebaseerd.

Als het verzoek om anticonceptie van derden afkomstig is maar de patiént wél een
kinderwens heeft, moet de arts onderzoeken of de wens van de patiént op goede gronden
berust. De arts moet bijvoorbeeld beoordelen of de wens wel echt een wens is om een
kind tot diens volwassenheid op te voeden (en bijvoorbeeld niet beperkt is tot het
kunnen verzorgen van een baby, of erop gericht is door de sociale omgeving als
‘volwaardig mens’ te worden gezien) en of de pati€nt een realistisch beeld heeft van
ouderschap en zich van de daarmee gepaard gaande last bewust is. Zo nodig moet de arts
daarover met de patiént in discussie gaan, zodat duidelijk wordt in hoeverre de
kinderwens van de patiént authentiek en bestendig is. Ook kan een speciale oefenpop
een nuttige functie vervullen. De patiént moet deze pop, die met een geluidssignaal
reageert als hij te weinig aandacht krijgt, gedurende een aantal weken “verzorgen’. Op
deze wijze wordt de werkelijkheid nagebootst en komt de pati€nt soms tot het inzicht dat
hij de last die het verzorgen van een baby met zich meebrengt, heeft onderschat.

Zoals gezegd kan het onderzoek van de arts naar een kinderwens van zijn patiént
een meer marginaal karakter hebben naarmate de patiént zelf beter in staat is te
beoordelen bij welke beslissing zijn kwaliteit van bestaan het meest is gebaat.

Als de patiént wel een kinderwens heeft, kan anticonceptie toch wenselijk zijn in
verband met één van de volgende overwegingen.
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4.1.3

Genetische en teratogene risico’s voor het kind

Een tweede reden om, ter preventie van zwangerschap, anticonceptie wenselijk te
achten, wordt gevormd door genetische en teratogene risico’s. Genetische risico’s
betreffen de mogelijke overerving van de verstandelijke handicap van de ouder(s) op het
eventuele kind. Teratogene risico’s hebben betrekking op een ongunstige invloed op de
vrucht van een ziekte van de moeder, het gebruik van medicamenten (bijvoorbeeld anti-
epileptica) of andere omgevingsfactoren. Deze risico’s zijn bij mensen met een
verstandelijke handicap groter dan bij anderen. In verband daarmee kunnen zij, als ze
een reéle kinderwens hebben, een bijzonder belang hebben bij preconceptioneel
genetisch advies (Ber00Oa).

Wat de mogelijkheid van overerving betreft, is van belang dat slechts van een deel
van de verstandelijke handicaps de oorzaak bekend is. Ook over de invloed die de
maternale aandoening kan hebben op het verloop van de zwangerschap, de bevalling en
de periode na de geboorte is weinig bekend. In enkele tientallen procenten is de oorzaak
van een verstandelijke handicap genetisch of wordt vermoed dat deze genetisch is, in
een paar procent van de gevallen zijn er aanwijzingen voor een teratogene oorzaak
(Ber88, Bee94, Cur97). In meer dan de helft van de gevallen is de oorzaak niet bekend.
Vermoedelijk speelt in deze laatste categorie relatief vaak een combinatie van
genetische en teratogene factoren (polygene of multifactori€le overerving) en/of
socioculturele factoren (misbruik, verwaarlozing, gebrekkige intellectuele ontwikke-
lingsmogelijkheden en opgroeien onder omstandigheden van grote culturele achter-
stand) een rol. In het bijzonder bij lichte verstandelijke handicaps lijken socioculturele
factoren een dominante oorzaak te vormen (Ber88, Pal94, Dur97, Koe97, Sch01b).

Veel van de medisch-genetische literatuur betreft onderzoek naar herhalingsrisico’s
op een verstandelijke handicap voor een kind van gezonde ouders die al eerder een kind
met een verstandelijke handicap hebben gekregen. Als het gaat om een aandoening die
slechts zelden familiair voorkomt, betekent dat vaak een relatief laag herhalingsrisico
voor een volgend kind van deze ouders. Dat kan ten onrechte de suggestie wekken dat er
in het algemeen ook voor kinderen van een patiént met een verstandelijke handicap
relatief lage herhalingsrisico’s zijn. Afhankelijk van oorzaak en overervingsmechanisme
kunnen de risico’s voor een kind van een patiént met een verstandelijke handicap echter
variéren tussen nihil en 50% of meer. Een voorbeeld hiervan is de situatie waarin de
verstandelijke handicap veroorzaakt wordt door een nieuwe mutatie met weliswaar een
laag herhalingsrisico voor een volgend kind van dezelfde ouders, maar een risico van
50% voor een kind van de verstandelijke gehandicapte patiént zelf.

De mogelijkheid van overerving van de verstandelijke handicap kan voor de
potentié€le ouders op zichzelf aanleiding vormen anticonceptie te willen gebruiken, maar
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ook een rol spelen in combinatie met een verminderde ouderschapscompetentie. Een
handicap van het kind kan de belasting die het ouderschap met zich meebrengt sterk
vergroten (Sch00a, Cur01, SchO1c).

Als er twijfel bestaat over de kans op overerving van de handicap op een eventueel
kind, moet de arts proberen die twijfel te verkleinen. Voor een goede beoordeling van de
risico’s is een verwijzing naar een centrum voor klinische genetica noodzakelijk (Gel98,
SchO1b). In deze centra is ook veel ervaring aanwezig met het informeren van patiénten
over risico’s. Men kent er de specifieke problemen van personen met een verstandelijke
handicap vaak goed vanwege regelmatige diagnostische consultatie in de instellingen en
omdat men gewend is erfelijkheidsvragen van naaste familieleden te beantwoorden.
Naast verwijzing moet de arts zo nodig ook zelf voorlichting bieden over de aard van de
verhoogde erfelijke, niet-erfelijke of onbekende risico’s, en informatie geven over de
keuzemogelijkheden die er bestaan voor de preventie of reductie van deze risico’s
(Ber88, Sch01b). Daarbij kan bijvoorbeeld de mogelijkheid van prenatale diagnostiek
aan de orde komen. Bij de advisering en de begeleiding moeten de mogelijkheden van
de betrokkenen om zelf tot een goed en afgewogen besluit te komen zoveel mogelijk
worden benut.

4.1.4

Medische en psychosociale risico’s van zwangerschap en bevalling voor de vrouwelijke
patiént

Een derde reden voor anticonceptie ter preventie van zwangerschap bestaat uit de
risico’s die zwangerschap en bevalling kunnen vormen voor de vrouwelijke patiént. In
het bijzonder voor vrouwen met een verstandelijke handicap geldt dat zwangerschap en
bevalling een emotionele belasting met zich mee kunnen brengen die te groot zal zijn.
Zo nodig moet de arts voor het inschatten van het risico psychosociale deskundigen, van
bijvoorbeeld een SPD, inschakelen.

4.1.5

Verminderde ouderschapscompetentie

Tenslotte kan verminderde ouderschapscompetentie een reden zijn om zwangerschap te
willen voorkomen en anticonceptie wenselijk te achten. Daarvan is sprake als de
potenti€le ouders niet goed in staat zijn om voldoende zelfstandig een kind op te voeden.
Hierboven heeft de commissie al aangegeven dat ook voor iemand met een
verstandelijke handicap geldt dat ouderschap een belangrijk bijdrage kan leveren aan de
kwaliteit van zijn bestaan. Daar staat tegenover dat ouderschap daarvoor ook een groot
risico kan vormen. Dat is in het bijzonder het geval als iemands vermogen een kind op te
voeden verminderd is. In dat geval zal niet alleen de opvoeding meer van hem vergen,
maar zal hij vroeger of later ook worden geconfronteerd met de gevolgen van het niet
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goed verlopen daarvan, in de vorm van ‘problematisch’ gedrag van het kind,
commentaar vanuit de sociale omgeving en, mede daardoor, verminderde gevoelens van
zelfwaardering.

Wanneer de kwaliteit van bestaan van de patiént wordt bevorderd dan wel geschaad
door ouderschap, valt niet in abstracto aan te geven. De commissie meent dat met meer
duidelijkheid kan worden geschetst wanneer verminderde ouderschapscompetentie in
verband met het belang van het eventuele (toekomstige) kind anticonceptie wenselijk
maakt. Om die reden zal dat belang in het onderstaande het — tentatieve — ijkpunt
vormen voor de beoordeling van de ouderschapscompetentie van de patiént. Het is
uitdrukkelijk niet de bedoeling van de commissie hiermee af te doen aan het
uitgangspunt van het beginsel van goed hulpverlenerschap, dat impliceert dat een
oordeel over anticonceptie primair wordt getoetst aan de vraag of anticonceptie
bijdraagt aan de kwaliteit van bestaan van de patiént. Het laat bovendien de
mogelijkheid open dat anticonceptie wenselijk is, niet omdat ouderschap een bedreiging
vormt voor het belang van het eventuele kind, maar omdat het een te zware last legt op
het functioneren van de potenti€le ouder.

Beoordeling van ouderschapscompetentie

De beoordeling van ouderschapscompetentie kent feitelijke en normatieve elementen.
Het formuleren van de doelen van een opvoeding is normatief. Het inschatten van de
vaardigheden nodig zijn om die doelen te bereiken is feitelijk. Vervolgens is het weer
een normatieve kwestie welke maatstaf moet worden aangelegd om te toetsen of
betreffende vaardigheden wel of niet in voldoende mate aanwezig zijn. Deze maatstaf is
gerelateerd aan de belangen van het eventueel op te voeden kind.

Vanwege de normatieve aspecten is het onmogelijk op objectieve gronden aan te
geven wat een ‘goede’ opvoeding behelst. Ideeén over opvoeding en ouderschap zijn in
belangrijke mate sociaal-cultureel bepaald (Win83, Win87, Boo94, Col01). Daarnaast is
er gewoonweg weinig onderzoek gedaan naar welke vaardigheden betrokken zijn bij het
behalen van opvoedingsdoelen (Col01). Conclusies over ouderschapscompetentie
moeten daarom met de nodige terughoudendheid worden getrokken.

Hieronder schetst de commissie, aan de hand van een globale karakterisering van
het opvoedingsproces en een voorstel voor een marginale beoordeling van
opvoedingsvaardigheden, een idee van ‘verantwoord ouderschap’. Vervolgens wordt
een aantal risicofactoren voor het verloop van de opvoeding van een kind
geidentificeerd. Daarna wordt bekeken of ook in individuele gevallen een voorspelling
over iemands vermogen de ouderschapsrol te vervullen kan worden gedaan en in
hoeverre verminderde ouderschapscompetentie kan worden gecorrigeerd door middel
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van training of gecompenseerd met behulp van ouderschapsondersteunende
hulpverlening.

‘Verantwoord ouderschap’

Opvoeden is een proces dat kan worden beschouwd als het begeleiden van het kind naar
zelfstandigheid. Kenmerkend voor het opvoedingsproces is de afthankelijkheid van het
kind, maar de bedoeling is dat deze athankelijkheid steeds kleiner wordt. De beoogde
zelfstandigheid hoeft uiteindelijk niet absoluut te zijn — ieder mens is tot op zekere
hoogte athankelijk van zijn sociale omgeving. Tegelijkertijd moet de zelfstandigheid
duidelijk meer betekenen dan het zich eigenhandig in leven kunnen houden. Een
opvoeding moet onder meer ook zijn gericht op het ontwikkelen van een eigen identiteit
en het aanleren van vaardigheden die het kind in staat stelt zich in de toekomst
individueel en sociaal te ontplooien.
In grote lijn kunnen in een opvoedingsproces vier deelgebieden worden
onderscheiden (Win87, M6n99, Col01):
* basale lichamelijke zorg (bescherming, voeding, medische verzorging)
* primaire ontwikkelingsstimulatie (senso-motorische stimulatie, stimulatie van
taalvaardigheid en van andere cognitieve vaardigheden, sociale stimulatie)
» affectieve zorg (emotionele veiligheid en ontwikkeling) en
* pedagogische opvoeding (bevordering van ontwikkeling van persoonlijkheid,
sociaal functioneren en normbesef).

Ouderschapscompetentie kan vervolgens worden omschreven als het vermogen om op
deze deelgebieden in voldoende mate in de benodigde zorg te voorzien. De eisen die de
opvoeding aan de capaciteiten van de ouders stelt, zijn gerelateerd aan de
ontwikkelingsfase van het kind. Dit geldt vooral voor de cognitieve
ontwikkelingsstimulatie en de pedagogische opvoeding, die met het stijgen van de
leeftijd van het kind steeds complexer worden (Ver95, ColO1).

Voor de beoordeling van ouderschapscompetentie kunnen drie maatstaven worden
gehanteerd. De eerste maatstaf is de standaard van minimaal risico. Deze maatstaf
vereist optimale opvoedingscapaciteiten, zodat het risico op schade voor het kind
minimaal is. De tweede is de onleefbaar leven-standaard. Volgens deze maatstaf is
ouderschap pas af te raden als het leven van het eventuele kind dusdanig ellendig zou
zijn dat het, vanuit het perspectief van dat kind, niet waard is om geleefd te worden. De
derde maatstaf is de standaard van risicovol ouderschap. Dit criterium ligt tussen beide
andere in en impliceert dat ouderschap alleen onwenselijk is wanneer er een grote kans
bestaat dat het kind ten gevolge van tekortschietende opvoedingsvaardigheden ernstige
schade zal ondervinden.
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De commissie acht de standaard van risicovol ouderschap het best verdedigbaar. Het
marginale karakter van de toets die deze standaard behelst acht de commissie
gerechtvaardigd in het licht van de verschillen in opvattingen die er over ‘goed
ouderschap’ bestaan. Het toepassen van de standaard van risicovol ouderschap biedt niet
noodzakelijk uitzicht op goed ouderschap, maar waarschijnlijk wel op verantwoord
ouderschap, dat wil zeggen op ouderschap dat aan zekere minimumeisen voldoet. Die
minimumeisen gelden in eerste instantie niet voor de opvoeding als geheel, zoals bij de
onleefbaar leven-standaard, maar voor de onderscheiden deelgebieden van de
opvoeding afzonderlijk. Dit betekent dat ook als er per saldo sprake zal zijn van een
leven dat waard is geleefd te worden, er niet kan worden gesproken van ‘verantwoord
ouderschap’ als op één van die deelgebieden de opvoeding duidelijk tekortschiet.

De commissie acht het van belang niet uit het oog te verliezen dat bij mensen zonder
een verstandelijke handicap zelden naar individuele ouderschapscompetentie wordt
gekeken. Als het al tot een beoordeling komt, zijn het de ouders gezamenlijk die worden
beoordeeld. Ook dragen normaliter mensen uit de sociale omgeving van het gezin en
gespecialiseerde derden (bijvoorbeeld onderwijzers) aan de opvoeding van een kind bij.
Dat dient bij het beoordelen van de ouderschapscompetentie van iemand met een
verstandelijke handicap ook het uitgangspunt te zijn. De commissie acht het dus geen
vereiste dat een persoon steeds zelfstandig in staat is een kind op te voeden. Het is
voldoende als hij samen met een partner en ondersteund door een welwillend sociaal
netwerk en zo nodig professionele hulpverlening tot ‘verantwoord ouderschap’ in staat
is. Voor het geval hij de opvoeding niet zelfstandig kan volbrengen, mogen wel twee
andere eisen worden gesteld. Ten eerste moet de persoon in kwestie over voldoende
sociale vaardigheden beschikken. Hij moet bijvoorbeeld in staat zijn een relatie te
onderhouden en een sociaal netwerk te vormen en zo nodig te mobiliseren, en hij moet
ontvankelijk zijn voor advies en hulp van derden. In de tweede plaats moet zijn sociaal
netwerk bereid en in staat zijn om, eventueel samen met professionele hulpverleners,
voldoende ondersteuning te bieden.

Afthankelijkheid van opvoedingsondersteuning door derden is pas onverenigbaar
met ‘verantwoord ouderschap’ als deze afthankelijkheid ernstige schade voor het kind tot
gevolg heeft. Daarvan kan bijvoorbeeld sprake zijn als er veel (wisselende)
hulpverleners nodig zijn om alle opvoedingstaken te verzorgen.

Overigens is de commissie van mening dat, zolang er geen (voldoende)
aanwijzingen voor het tegendeel zijn, iemand in staat moet worden geacht de
ouderschapsrol te vervullen. Om die reden is de maatstaf van risicovol ouderschap
negatief geformuleerd.
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Risicofactoren voor een goed verloop van de opvoeding

Het verloop van een opvoeding wordt door velerlei factoren beinvloed. De vaardigheden
van ouders om hun kind op te voeden vormen, hoe belangrijk ook, daarvan maar één.
Naast deze vaardigheden spelen bijvoorbeeld kenmerken van de gezinssituatie en het op
te voeden kind een rol. Ouderschapscompetentie is met dergelijke kenmerken verweven
en dient derhalve altijd in relatie met hen te worden beoordeeld (Bel84, Bud84, Wing7,
Bo098a, Boo98Db).

De stand van wetenschap met betrekking tot ouderschapscompetentie is beperkt.
Ook naar ouderschapscompetentie van mensen met een verstandelijke handicap is nog
weinig empirisch onderzoek gedaan (Tym96b, Boo98a). De waardering van het
beschikbare onderzoek stuit bovendien op twee complicaties (Sch82, Win83, Bud84,
Win87, L1e90, Boo94, Tym96a). Ten eerste zijn belangrijke conceptuele en
methodologische aspecten van het onderzoek vaak onduidelijk. Er wordt bijvoorbeeld
zelden aangegeven wanneer iemand als een persoon met een verstandelijke handicap
wordt beschouwd of welke criteria voor adequaat ouderschap worden gehanteerd. Ook
is er nogal eens reden te twijfelen aan de representativiteit van de — meestal kleine —
onderzochte groep ouders. Een tweede complicerende factor is dat in veel gevallen van
onderzocht ouderschap de context van het ouderschap (persoonlijke achtergrond,
financiéle en sociale omstandigheden, acceptatie door de omgeving, begeleiding,
etcetera) verre van optimaal lijkt te zijn geweest. Er ontstaat dan weliswaar een beeld
van hoe het ouderschap tot dusverre is verlopen, maar niet hoe het onder meer
gebruikelijke omstandigheden zou kunnen gaan.

Omdat de stand van wetenschap beperkt is, heeft de commissie door middel van
twee hoorzittingen en een workshop getracht een aanvullend beeld te krijgen van de
ervaringen in Nederland met ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap
(zie de bijlagen C & D). De uitkomst van deze bijeenkomsten liggen mede ten grondslag
aan het oordeel van de commissie. Vooral de ervaringen van de hulpverleners stemmen
in vergelijking met de wetenschappelijke literatuur somber. Zij worden vaak
geconfronteerd met gebroken gezinnen en tekortschietend ouderschap. Hierbij moet
echter worden aangetekend dat er geen enkele garantie is dat de casuistiek die door hen
werd gepresenteerd representatief is. Ook voor ouders met een verstandelijke handicap
geldt dat zij met hulpverleners in aanraking komen omdat zij problemen hebben met het
opvoeden van een kind. Dit sluit niet uit dat er ouders zijn die geen hulpverlening nodig
hebben. Mensen met een verstandelijke handicap die op succesvolle wijze een kind
opvoeden, komen minder makkelijk in beeld. Ook is het goed denkbaar dat er ouders
zijn die evident niet in staat zijn tot opvoeden en daarom, al dan niet vrijwillig, afstand
hebben gedaan van hun kind en om die reden niet (meer) met
opvoedingsondersteunende hulpverleners in aanraking komen. Tenslotte zijn er ook
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altijd weer praktijkverhalen die een bevestiging geven dat het ouderschap, onder goede
omstandigheden, zonder bijzondere problemen kan verlopen.

Hoewel de beschikbare wetenschappelijke literatuur met de nodige voorzichtigheid
moet worden geinterpreteerd, bestaat er min of meer consensus over dat mensen met een
1Q van minder dan ongeveer zestig niet goed tot opvoeden in staat zijn. Boven die grens
is IQ echter geen dominante factor (Mic47, Mac81, Ros82, Gil83, Bud84, Fel85, Fel86,
Den92, Tym92, Boo94, Bo096, Fau96, Kol96, Whi96). Bij ouders met een IQ van meer
dan zestig is er sprake van een sterk gedifferentieerd beeld. Enerzijds verloopt het
ouderschap niet zelden desastreus, anderzijds is een goed verloop van het ouderschap
zeker geen uitzondering (Mic47, Kam81, Bud84, Fel85, Zet85, L1e90, Den92, Boo96,
Fau96, Kol96, Whi96, Tym96b, Boo00). Mensen met een verstandelijke handicap zijn
niet — zoals vaak wordt verondersteld — een ander ‘soort’, maar vooral meer kwetsbare
ouders (Mic49, Bud84, Bo094). Ze hebben meestal een verminderde draagkracht, in
psychosociaal, lichamelijk en financieel-economisch opzicht. De aanwezigheid van een
kind kan dan gemakkelijk overbelasting tot gevolg hebben. Dit kan vervolgens in meer
of mindere mate leiden tot verwaarlozing en later tot ontwikkelingsachterstand,
leermoeilijkheden en gedragsstoornissen bij het kind (Sch82, Gil83, Fel85, Fel97a,
Fel97b, Mor97). Of die kwetsbaarheid ook daadwerkelijk aan het welslagen van een
opvoeding in de weg staat is echter in grote mate athankelijk van de omstandigheden.

Het gedifferentieerde beeld van ouders met een verstandelijke handicap die een IQ
van meer dan zestig hebben, maakt duidelijk dat een genuanceerde oordeelsvorming van
groot belang is (Zet85, Win87, Den92). Er is echter weinig systematisch onderzoek
beschikbaar naar de invloed van specifieke omstandigheden. Wel is het mogelijk een
aantal risicofactoren voor het verloop van een opvoeding te benoemen. Die
risicofactoren gelden over het algemeen niet specifiek voor ouderschap van mensen met
een verstandelijke handicap (Bud84, Pix96). Veel factoren doen zich niet bij alle mensen
met een verstandelijke handicap voor en komen ook bij anderen voor. Bij mensen met
een verstandelijke handicap lijken echter relatief veel van deze factoren relatief vaak
aanwezig te zijn. Desondanks mag niet worden vergeten dat risico een statistisch
gegeven is, dat betrekking heeft op groepen en niet op individuen. De aanwezigheid van
een risicofactor kan op zichzelf derhalve nooit categorische uitspraken over een individu
schragen (Col01).

De verschillende risicofactoren vallen uiteen in aan de persoon van de (potenti€le)
ouders gebonden factoren, factoren die samenhangen met de gezinssituatie, factoren die
betrekking op de sociale omgeving van het gezin en factoren die het op te voeden kind
betreffen.
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Tot de persoonsgebonden risicofactoren behoren in de eerste plaats gebrekkige
cognitieve capaciteiten. Een laag IQ vormt boven de zestig op zichzelf weliswaar geen
diskwalificatie voor ouderschap, maar wel kan in algemene zin worden gezegd dat
gebrekkige cognitieve capaciteiten risico’s voor het verloop van de opvoeding met zich
meebrengen. Daarbij gaat het om uiteenlopende vaardigheden — die niet allemaal in 1Q
tot uiting komen — als communicatieve vermogens, reflectievermogen, sociale
intelligentie en ‘praktische’ intelligentie (Win83, Bud84, Fel86, Tym92, Gaw94,
Fel97a). Een communicatieve vaardigheid als kunnen lezen is noodzakelijk om met een
zekere zelfstandigheid informatiebronnen (gebruiksaanwijzingen, bijsluiters,
voorlichtingsmateriaal) te kunnen benutten. Het vermogen te reflecteren op de
opvoeding is van belang om problemen te kunnen signaleren, daar met anderen over te
praten en verkregen kennis op flexibele wijze op nieuwe situaties toe te passen. Dat is
overigens ook sterk athankelijk van sociale intelligentie: in staat zijn zich in anderen
(het kind, derden) te verplaatsen, op hen te anticiperen en hen zo nodig te beinvloeden.
‘Praktische’ intelligentie behelst het vermogen dagelijkse taken te volbrengen en is
onder andere van belang voor het bieden van basale lichamelijke zorg.

Vooral de combinatie van een gebrekkig reflectievermogen en een verminderd
empathisch vermogen vormt een risicofactor voor de opvoeding. Zij kan onder meer tot
moeilijkheden leiden bij het aanbrengen van structuur in het gezinsleven. Dit
manifesteert zich of in een gebrek aan structuur, 6f — het andere uiterste, uit angst de
greep op de opvoeding te verliezen — in overstructurering. Daarnaast kan onvermogen
zich op reflectieve wijze in de belevingswereld van het kind te verplaatsen aan een
goede interactie tussen ouder en kind in de weg staan. Het kan ertoe leiden dat te lang
wordt vastgehouden aan eenmaal aangeleerde opvoedingspatronen en onvoldoende
wordt ingespeeld op de steeds weer nieuwe behoeften van het zich ontwikkelende kind
(R0s82). Ook kan het met zich meebrengen dat het contact met het kind meer wordt
bepaald door de eigen behoeften dan door de voorkeuren van het kind, of dat er onnodig
bestraffend wordt opgetreden (Tym92). Tenslotte heeft een gebrekkige ouderlijke
sensitiviteit nadelige gevolgen voor de kwaliteit van het hechtingsgedrag van het kind,
dat van groot belang is voor zijn psychologische en sociale ontwikkeling (Zet85, Ver95,
Col01).

Een tweede risicofactor is het ontbreken van een realistische visie op het opvoeden
van een kind (Win87, Kol96). Ook deze factor kan zich op vele wijzen uiten. Als
iemand geen goed inzicht heeft in wat het opvoeden van een kind met zich meebrengt en
wat het van de ouders vergt, of dat onvoldoende op zichzelf betrekt en voor het
ouderschap te weinig motivatie en/of verantwoordelijkheid toont, vormt dat een
belangrijke bedreiging voor het welslagen van de opvoeding.

Ten derde is een verminderde emotionele stabiliteit, eventueel samenhangend met
een grote suggestibiliteit en een negatief zelfbeeld, een belangrijke risicofactor (Mic47,
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Win83, Win87, Tym92, Kol96, Tym96b). In een dergelijk geval is er sprake van een
verminderde draagkracht en is er een grotere kans dat de ouder inconsequent zal
optreden. Beide zijn een bedreiging voor het vertrouwen dat het kind in de ouder zal
hebben.

Een vierde risicofactor wordt gevormd door een lage frustratietolerantie. Hierdoor
zal een kind al snel als ‘lastig” worden ervaren en zullen zich gemakkelijk meer
conflictsituaties voordoen (Win83).

Het moeten hebben ontberen van rolmodellen van opvoeders is een volgende
risicofactor. Als rolmodellen ontbreken kan de ouder minder goed terugvallen op
toonaangevende voorbeelden van ouderschap. Hiervan kan in het bijzonder sprake zijn
als iemand in een geinstitutionaliseerde omgeving is opgegroeid en daardoor niet of
maar in beperkte mate een voorbeeld kan nemen aan de eigen ouders (Tym92, Gaw94,
Hov96, Kol196).

In de zesde plaats zijn langdurige problemen van bijvoorbeeld emotionele, sociale
of medische aard een risicofactor, omdat ze een extra belasting vormen voor iemands
draagkracht (Tym92, Tym96b).

Tenslotte is het niet kunnen mobiliseren van of niet openstaan voor hulp van derden
een belangrijke persoonsgebonden risicofactor. Een dergelijke houding lijkt samen te
hangen met onder meer een geschiedenis van misbruik en een opvoeding door ouders
met langdurige emotionele of sociale problemen. Beide situaties dragen bij aan een
gebrekkig vertrouwen in anderen, waardoor men minder gemakkelijk een beroep zal
doen op hulp van derden. Dat vormt bij de opvoeding, zeker als er problemen ontstaan,
een belangrijke handicap (Hun78, Gaw94, Fau96, Hov96, Ko0l96).

Een tweede groep risicofactoren voor het welslagen van de opvoeding hangt samen met
de gezinssituatie.

Naarmate een ouder zelf minder goed tot het opvoeden van een kind in staat is, is
een goede relatie met een stabiele en draagkrachtige partner van groter belang. Als zo’n
partner ontbreekt of bijvoorbeeld zelf kampt met grote emotionele, sociale of medische
problemen, vormt dat zeer duidelijk een belangrijk risico voor het verloop van de
opvoeding (Mic47, Win87, Tym92, Pix96, Tym96b).

Hoewel precieze cijfers ontbreken, lijkt een aanzienlijk deel van de mensen met een
verstandelijke handicap binnen een huwelijk of een andere relatievorm kinderen te
krijgen (Gil83, Win83, Win87, Den92, Boo94, Pix95). Het komt veelvuldig voor dat in
een relatie maar één van de twee partners een verstandelijke handicap heeft. Maar ook
als beide partners een verstandelijke handicap hebben, vullen zij elkaars eigenschappen
en kwaliteiten vaak aan. Waarschijnlijk draagt dit ertoe bij dat mensen met een
verstandelijke handicap die een relatie hebben daarover in tamelijk hoge mate tevreden
zijn (Win83, Cra85, L1e95). Toch worden hulpverleners nogal eens geconfronteerd met
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vrouwen met een verstandelijke handicap die door hun partner zijn verlaten op het
moment dat ze zwanger bleken te zijn of een kind hebben gekregen.

Ook de aanwezigheid van meerdere kinderen in het gezin vormt een risicofactor.
Een tweede of derde kind betekent een toenemende belasting voor het gezin. Als de
opvoeding van een eerste kind bevredigend verloopt, kan dat weliswaar een goede
indicatie zijn dat de ouders over de benodigde vaardigheden beschikken, maar biedt dat
geen garantie dat ook het tweede kind goed zal kunnen worden opgevoed. Het is
denkbaar dat een tweede kind, in verband met de kwetsbaarheid van de ouders, juist een
bedreiging vormt voor de stabiliteit van het gezinsleven (Mic47, Mur83, Bud84, Zet85,
Win87, Tym92, Tym96b, Col01).

Een derde risicofactor die betrekking heeft op het gezin is een gebrekkige
financieel-economische draagkracht, ten gevolge van een beperkt of onzeker inkomen
(Mic47, Mur83, Win87, Tym92, Tym96b, Col01).

De risicofactor die in de literatuur en de praktijk van de hulpverlening het meest
bepalend wordt geacht, is een kenmerk van de sociale omgeving van het gezin: de
afwezigheid van een voldoende ondersteunend sociaal netwerk (Kam81, Boo94,
Tym96b, Fel97a, Boo98a, Boo98b). Positief geformuleerd betekent dit dat het vaak een
noodzakelijke voorwaarde is voor het welslagen van een opvoeding door kwetsbare
ouders, dat zij deel uitmaken van een hechte sociale structuur van familie en/of
vrienden. Dit sociale netwerk moet positief tegenover het ouderschap staan. Als de
vaardigheden of de draagkracht van de ouders even tekortschiet, moeten zij voor
praktische bijstand en om hun problemen te bespreken op hun directe omgeving kunnen
terugvallen. In het bijzonder is het van belang dat de ouders een ‘benefactor’ hebben,
iemand die draagkrachtiger en vaardiger is dan zijzelf, hun volle vertrouwen heeft en
waaraan zij ook zelf vertrouwen kunnen ontlenen (Kam81, Boo94, Hov96). In deze
functie kan maar in beperkte mate door professionele hulpverleners worden voorzien.
Relaties met professionele hulpverleners worden vaak gekenmerkt door een gebrek aan
duurzaamheid en vertrouwen, en vormen — hoe nuttig ook — op zichzelf dan een
stressfactor (Boo94, L1e95) (zie ook hieronder).

Een andere risicofactor die samenhangt met de sociale omgeving van het gezin, is
een sceptische houding van mensen in de samenleving waarmee de ouders te maken
krijgen. Negatieve verwachtingspatronen over ouderschapscompetentie zijn tamelijk
wijd verbreid (Les96). Ze kunnen sociale integratie belemmeren en een positief
zelfbeeld van kind en ouders aantasten en zo als ‘self-fulfilling prophecies’ werken
(Win87, L1e95, Pix95, Boo98a, Boo98b). Dit effect kan ook uitgaan van de houding van
hulpverleners, die soms zo gefocust zijn op problemen, dat zij geen goed beeld meer
hebben van de mogelijkheden van de ouders (Hov96, Whi96).
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Tenslotte spelen eigenschappen van het op te voeden kind een belangrijke rol. Kinderen
ontwikkelen zich voortdurend en de eisen die zij aan de capaciteiten van de ouders
stellen, veranderen met die ontwikkeling mee. Soms zullen ouders tijdens de eerste jaren
van de opvoeding geen problemen ondervinden, maar schieten hun vaardigheden als
deze complexer wordt tekort. Dat kan in het bijzonder voor hun pedagogische
vaardigheden gelden, als het kind, op de leeftijd van een jaar of zes, emotioneel opener
wordt en meer zelfstandig gaat kennismaken met de buitenwereld, en als het in de
puberteit komt en zich tegen de ouders gaat afzetten.

leder kind ontwikkelt zich, maar sommige kinderen hebben kenmerken die als
risicofactor voor het verloop van de opvoeding kunnen worden bestempeld. Een
‘moeilijk’ kind of een kind met grote emotionele, sociale of medische problemen doet
bijvoorbeeld een groter dan normaal beroep op de vaardigheden en de draagkracht van
ouders. Daarnaast kan het feit dat een kind juist veel intelligenter is dan zijn ouders de
opvoeding compliceren (Bud84, Tym96b, Boo98a, Col01).

Voorspellen van ouderschapscompetentie

Besluitvorming over anticonceptie in verband met twijfel aan ouderschapscompetentie
is gebaat bij algemeen inzicht in risicofactoren voor het verloop van een opvoeding. Dat
inzicht leidt er echter niet steeds toe dat in een individueel geval een voorspelling kan
worden gedaan over iemands vermogen om de ouderschapsrol te vervullen. Dat is maar
in beperkte mate het geval, zeker als de betreffende persoon nog niet eerder de
verantwoordelijkheid voor het opvoeden van een kind heeft gedragen. Soms is het
mogelijk meer duidelijkheid over iemands ouderschapscompetentie te verkrijgen door
hem, tijdelijk en onder begeleiding, een baby of kind van een ander, of eventueel een
speciale oefenpop, te laten verzorgen. Toch moet er ook dan, met de kennis die men
heeft, een inschatting worden gemaakt van de risicofactoren die zich bij het opvoeden
van een (eigen) kind kunnen voordoen.

Een complicatie bij het voorspellen van ouderschapscompetentie is dat het geen
statisch gegeven betreft. Het is vaak mogelijk ouderschapscompetentie door middel van
training van vaardigheden verder te ontwikkelen. Ook hebben omgevingsfactoren vaak
een verstorend effect op de inschatting van de mogelijkheden van mensen met een
verstandelijke handicap om een kind op te voeden. Omstandigheden als het ontbreken
van een partner en/of van een sociaal netwerk, of een sceptische houding van de
maatschappelijke omgeving, kunnen in de loop der tijd veranderen. Het is van belang te
beseffen dat deze factoren niet noodzakelijk zijn verbonden met het bezit van een
verstandelijke handicap. Het kan echter nog lang duren voordat de invloed van deze
factoren is verdwenen (Boo94, Tym96a).
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Wat de eigenschappen van een eventueel kind betreft, is het van belang of er een
kans is dat een verstandelijke handicap van de ouders op het kind zal overgaan. Als dat
het geval is, zal dat een ernstige en wellicht te grote verzwaring van de opvoedingstaak
met zich meebrengen. Uit medisch onderzoek is bekend dat een aantal syndromen
(bijvoorbeeld het Prader-Willi-syndroom en het Velo-Cardio-Faciaal- of Shprintzen-
syndroom) een erfelijke predispositie voor verminderde cognitieve vaardigheden én
gedragsproblemen met zich meebrengen (Cur99, Sch00a, Cur01, Sch01b, Sch0lc).

De commissie acht het overigens van groot belang dat op het punt van het
voorspellen van ouderschapscompetentie meer deskundigheid wordt ontwikkeld.

Correctie en compensatie van verminderde ouderschapscompetentie

Als onderzoek naar iemands ouderschapscompetentie tot de voorspelling leidt dat er
dusdanig veel risicofactoren voor het opvoeden van een kind zijn dat er waarschijnlijk
geen sprake zal zijn van ‘verantwoord ouderschap’, betekent dat niet noodzakelijk dat
ouderschap voor altijd moet worden uitgesloten. Het subsidiariteitsbeginsel brengt met
zich mee dat eerst moet worden onderzocht of verminderde ouderschapscompetentie
door middel van training kan worden gecorrigeerd of via professionele
ouderschapsondersteunende hulpverlening kan worden gecompenseerd. Dat lijkt vaak
tot op zekere hoogte mogelijk.

Er is empirisch onderzoek beschikbaar waaruit blijkt dat althans een aantal, voor de
opvoeding relevante, vaardigheden kan worden getraind (Ros82, Pet83, Bud84, Fel86,
Fel89, Whi89, Boo94, Fel96b, Gaw96, Kol96, Tym96b, Fel97a, Gah02). Daarbij gaat
het in het bijzonder om vaardigheden met betrekking tot lichamelijke verzorging, ouder/
kind-interactie ten behoeve van ontwikkelingsstimulatie en de ontwikkeling van een
positieve houding tegenover het kind. Het eventueel te verwachten succes is wel sterk
afthankelijk van de cognitieve en vooral de psychosociale eigenschappen van de
(potenti€le) ouder.

Ook voor dit onderzoek geldt echter dat er vaak belangrijke methodologische
gebreken aan kleven (onduidelijke onderzoeksopzet, twijfel aan representativiteit)
(Tym96b, Fel97a). Daarnaast is nog onduidelijk hoe bestendig de trainingsresultaten
zijn en of de getrainde ouders de verkregen vaardigheden ook kunnen toepassen onder
nieuwe en zich wijzigende omstandigheden. Bovendien lijken meer complexe
pedagogische opvoedingsvaardigheden minder goed te trainen. Dit kan betekenen dat de
te ontwikkelen opvoedingscapaciteit alsnog op begrenzingen stuit als het kind ouder
wordt. Om hierover uitsluitsel te krijgen, is meer wetenschappelijk onderzoek nodig,
vooral om beter inzicht te krijgen in de wijze waarop mensen met een verstandelijke
handicap kunnen leren en de factoren die op hun leervermogen van invloed zijn (Boo94,
Tym96a, Tym96b).
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Waar training niet of onvoldoende mogelijk is, maar ook in aanvulling op training,
kan verminderde ouderschapscompetentie ten dele worden gecompenseerd door middel
van professionele ouderschapsondersteunende hulpverlening. Het kan hierbij gaan om
ondersteuning van zowel de ouders als het kind (Bud84). Deze kan vari€ren van hulp bij
het verrichten van huishoudelijke taken tot dagopvang van het kind (Fel96b, Fel97a) en
meer of mindere intensieve pedagogische bijstand. Daarnaast is, in verband met het
belang van de aanwezigheid van een solide informeel ondersteunend netwerk, het
helpen organiseren van zo’n netwerk, bijvoorbeeld door het trainen van sociale
vaardigheden, vaak een efficiénte wijze van hulpverlening (L1e96, Fel97a, L1e98).
Tenslotte lijken met ‘parent support groups’ (waarin een aantal ouders, onder
professionele begeleiding, problemen bij het opvoeden bespreken en elkaar adviseren)
goede resultaten te kunnen worden behaald (Ros82, L1e96).

Het compenserend vermogen van hulpverlening is echter beperkt. Afhankelijkheid
van ouderschapsondersteunende hulpverlening kan schade voor het kind met zich
meebrengen als er te veel (wisselende) hulpverleners nodig zijn om alle
opvoedingstaken te verzorgen. Als voorzien kan worden dat de ouders zonder een
dergelijk aantal hulpverleners niet in staat zijn om de ouderschapsrol te vervullen, is het
wenselijk ouderschap te voorkomen. Wat dat betreft is het overigens aan te bevelen dat
hulpverlening gestructureerd en gecodrdineerd wordt aangeboden, zodat het gezin niet
door onnodig veel hulpverleners wordt bijgestaan (Fel96b, Gaw96, L1€99).

De commissie meent dat de aanwezigheid van een sociaal netwerk van familie,
vrienden, etcetera van groot belang is voor een goed verloop van ouderschap. De
ouderschapsondersteunende functie die een dergelijk netwerk kan vervullen, kan nooit
volledig worden overgenomen door professionele hulpverleners. Hoewel ouders met
een verstandelijke handicap aan ondersteunende sociale contacten meestal vertrouwen
ontlenen, is professionele begeleiding voor hen op zichzelf vaak ook een stressfactor.
Ouders die problemen hebben met het opvoeden van hun kind zien hulpverleners niet
zelden als indringers in het gezin, die keurend optreden en een wig kunnen drijven
tussen henzelf en hun kind. Dat voor een dergelijke zienswijze soms ook aanleiding is,
blijkt uit het ‘microscope phenomenon’: naarmate hulpverleners zich intensiever met
een gezin bezighouden, blijken zij hogere eisen te stellen aan de vaardigheden van
ouders (L1e95, Hov96, Whi96). Dit vormt een belangrijke bedreiging van het gevoel van
zelfrespect voor ouders met een verstandelijke handicap (You97, Boo98b). Het vraagt
van de hulpverlening een bijzondere inspanning dit effect te voorkomen.

Tenslotte geldt voor zowel vaardigheidstraining als professionele
ouderschapsondersteuning dat datgene dat in theorie mogelijk is of lijkt te zijn, in de
praktijk in Nederland vaak niet beschikbaar is. In besluitvorming over een individueel
geval zal daaraan meestal weinig aan te doen zijn. De commissie meent evenwel dat het
beginsel van gelijkwaardig burgerschap voor mensen met een verstandelijke handicap
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impliceert dat zij, door middel van training van voor ouderschap relevante
vaardigheden, in staat worden gesteld op eventueel ouderschap te anticiperen en dat er
voor hen voldoende ouderschapsondersteunende hulpverlening beschikbaar komt.

4.2

Soa-preventie

Naast preventie van zwangerschap kan preventie van seksueel overdraagbare
aandoeningen (soa) een reden vormen om het gebruik van een condoom aan te bevelen.
Aangezien ook mensen met een verstandelijke handicap veelal seksuele contacten
hebben, lopen ook zij het risico een soa op te lopen en verder te verspreiden. Dat geldt
voor alle soa, inclusief hiv (Ron95, Zij97, Sch02).

Er zijn drie gronden waarom soa-preventie extra aandacht verdient bij mensen met
een verstandelijke handicap. Ten eerste komen bepaalde soa bij hen vaker voor,
bijvoorbeeld hepatitis B (Sch98b, Wit99, Sch00b). Ten tweede zijn ze vaker beperkt
assertief en bezwijken ze daarom gemakkelijker onder de druk van een — mannelijke —
partner om onveilig te vrijen. En ten derde kunnen zij vaak minder goed met het
condoom omgaan (Wal00).

Ook bij preventie van soa kunnen belangen van derden aan de orde zijn. Als iemand
onbeschermd seksueel contact heeft, kan hij immers niet alleen besmet raken, maar
(vervolgens) ook anderen besmetten.

4.3

Beinvloeding van de menstruatie

Bij vrouwen kan een derde reden voor anticonceptie zijn dat een confrontatie met
menstruatiebloed bij hen een panische reactie tot gevolg kan hebben. Daarbij kunnen zij
met menstruatiebloed gaan smeren of tot zelfverwonding overgaan (Wal00). Voorheen
werd in dergelijke situaties wel tot hysterectomie (verwijdering van de baarmoeder)
overgegaan (Lea82, Kau86, She91, Den92). Tegenwoordig wordt vaker een vorm van
hormonale anticonceptie toegepast die de menstruatie onderdrukt of lynestrenol
toegediend (Huo93), of wordt een endometriumablatie (beschadiging of verwijdering
van het baarmoederslijmvlies) uitgevoerd (Win94, Wal00, Sch02). Het
subsidiariteitsbeginsel brengt hier met zich mee dat eerst door middel van educatie en
training moet worden geprobeerd het probleem weg te nemen. Dat is zeker bij mensen
met een lichte verstandelijke handicap vaak mogelijk (E1k86, Sco86, Gro02).
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Hoofdstuk 5

Vorm van anticonceptie

In dit hoofdstuk gaat de commissie in op de oordeelsvorming van de arts over de vorm
van anticonceptie, die aan de orde is nadat anticonceptie wenselijk is bevonden.
Allereerst worden voor de diverse beschikbare anticonceptiemethoden de overwegingen
geschetst die bij het maken van een keuze van belang kunnen zijn (§ 5.1). Vervolgens
wordt aangegeven hoe deze overwegingen in een individueel geval kunnen tegen elkaar
kunnen worden afgewogen (§ 5.2).

5.1

Anticonceptiemethoden

Bij de keuze van een anticonceptiemethoden zijn de volgende aspecten relevant

(Lam00, Mas00):

» werking (te beoordelen in het licht van de behoefte: preventie van zwangerschap,
preventie van seksueel overdraagbare aandoeningen (soa), beinvloeding van de
menstruatie; incidenteel, frequent of structureel)

*  betrouwbaarheid (te beoordelen in het licht van de invloed van medicijngebruik
(bijvoorbeeld anticonvulsiva, antidepressiva en andere psychofarmaca), de
motivatie van de patiént en diens mogelijk verminderde fysieke, cognitieve of
psychosociale capaciteiten)

» medische bijwerkingen en contra-indicaties (bijvoorbeeld bloedverlies,
gewichtstoename, misselijkheid, invloed op werkzaamheid medicijnen) en
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* psychosociale last en contra-indicaties (gebruiksvriendelijkheid, storende invloed
op de seksualiteitsbeleving, depressie, afhame van het libido, mogelijke
traumatiserende effecten).

Als een patiént een verstandelijke handicap heeft, is vaak extra aandacht voor een aantal
van deze aspecten geboden. Hieronder worden voor de drie soorten anticonceptie
(mechanische, hormonale en chirurgische) de belangrijkste overwegingen met
betrekking tot deze aspecten geschetst.

5.1.1 Mechanische anticonceptie

Er zijn drie methoden van mechanische anticonceptie: het condoom, het pessarium en
het gewone (koperhoudende) spiraaltje.

Het condoom is, bij zorgvuldig gebruik, een redelijk betrouwbaar
anticonceptiemiddel, dat bovendien — in tegenstelling tot de andere middelen — ook
bescherming biedt tegen soa. Om die reden wordt wel aanbevolen naast een eventueel
ander anticonceptiemiddel toch ook het condoom te gebruiken (‘double Dutch-
methode’). Het is gemakkelijk te verkrijgen en brengt geen medische risico’s met zich
mee. Een goed gebruik van het condoom veronderstelt echter wel enig inzicht in de
werking ervan, enige fysieke handigheid in het aanbrengen ervan en de nodige motivatie
en discipline om het in de voorkomende gevallen ook daadwerkelijk te gebruiken dan
wel om op het gebruik ervan aan te dringen. De veronderstelling dat mensen met een
verstandelijke handicap niet aan deze voorwaarden kunnen voldoen is in haar
algemeenheid niet juist (Cra81, Cra85). Steeds moet van geval tot geval worden
bekeken of iemand wel of niet in staat is met het condoom om te gaan. Daarbij is het van
belang te beschouwen of goede educatie (instructie en training) het condoom tot een
geschikte methode van anticonceptie kan maken. Deze educatie moet verder reiken dan
alleen de technische aspecten van het condoomgebruik en ook suggestibiliteit en
assertiviteit van de persoon in kwestie omvatten.

Voor het pessarium gelden vergelijkbare overwegingen. Bij zorgvuldig gebruik (dat
wil onder meer zeggen: in combinatie met zaaddodende pasta) is het pessarium even
betrouwbaar als een goed gebruikt condoom. Het gebruik van het pessarium vereist
echter meer vaardigheden dan het gebruik van het condoom. Daarom zijn ook hier een
individuele beoordeling en het zo nodig aanbieden van educatie van groot belang. Het
pessarium heeft ten opzichte van het condoom als nadeel dat voor het aanmeten een
inwendig onderzoek wenselijk is. Daar staat tegenover dat het inbrengen van een
pessarium een wat langere tijd (maar maximaal een uur) voor de geslachtsgemeenschap
kan plaatsvinden.
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Het gewone (koperhoudende) spiraaltje of iud (intra uterine device) is een
betrouwbaar anticonceptiemiddel dat wel een langdurige werking (in ieder geval tien
jaar) heeft, maar waarvan de werking direct kan worden opgeheven door het te
verwijderen (NHGO00). De langdurige werking van het spiraaltje maakt het in beginsel
tot een geschikte methode van anticonceptie voor mensen die niet in staat of voldoende
gedisciplineerd zijn om zonder toezicht het condoom, het pessarium of de pil te
gebruiken (Cra85, Pin88, Den92). Wel is het inbrengen van het spiraaltje, dat door een
arts moet gebeuren, soms onaangenaam. Dit kan reden zijn de vrouw voor het inbrengen
onder narcose te brengen. Voor iemand met een verstandelijke handicap kunnen deze
gebeurtenissen bedreigend zijn, in het bijzonder als ze niet goed worden begrepen
(Mac86, Den92). Goede begeleiding is dan van groot belang. Dat geldt ook voor de
aanbevolen jaarlijkse controle door een arts. Het is aan te bevelen deze bij angstige
personen door middel van echografie te doen. Er is een kleine kans (drie tot vijf procent
in het eerste jaar) op spontane uitdrijving van het spiraaltje. Daarom is regelmatige
(zelf)controle op de aanwezigheid van het spiraal wenselijk.

Het spiraaltje kan bijwerkingen hebben. Vooral de eerste maanden na plaatsing kan
de menstruatie langer, heviger en pijnlijker zijn dan voorheen, in het bijzonder bij
vrouwen die nog niet van een kind zijn bevallen (Lam00, NHGO00). De mogelijkheid van
pijn kan een reden zijn het spiraaltje niet te gebruiken bij vrouwen met een zware of
matige verstandelijke handicap, die minder goed in staat zijn om aan te geven of ze door
het spiraaltje pijn krijgen (Kem83). Het spiraaltje kan ook tot tussentijds bloedverlies
leiden. Dit kan problemen geven bij vrouwen die moeite hebben met de menstruele
hygiéne of psychotisch reageren op de menstruatie (E1k86, Den92). Vroeger werd het
spiraaltje wel geassocieerd met een verhoogde kans op een seksueel overdraagbare
infectie. Om die reden zou het minder geschikt zijn voor vrouwen met veel wisselende
seksuele contacten. Nieuw onderzoek heeft echter aangetoond dat het risico op een
infectie na de eerste twintig dagen na het inbrengen van het spiraaltje niet statistisch
significant groter is dan in de seksueel actieve populatie zonder anticonceptie. Wel is het
van belang dat aan het inbrengen van het spiraaltje een gynaecologisch onderzoek naar
de aanwezigheid van infecties voorafgaat (HamO01).

Het spiraaltje is ook verkrijgbaar met een hormonale component.

5.1.2

Hormonale anticonceptie

Er zijn vier methoden van hormonale anticonceptie: de combinatiepil, de prikpil, het
hormoonspiraaltje en het progestageenimplantaat.

De combinatiepil (de ‘pil’) bevat oestrogeen en progestageen en is bij goed gebruik
een betrouwbaar anticonceptiemiddel. De pil wordt ook door veel mensen met een lichte
verstandelijke handicap met succes gebruikt (Sau81, Cra85, Mac86). Voor een grote
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betrouwbaarheid is wel vereist dat de pil iedere dag (met uitzondering van de eventuele
pilvrije week) en op een vast tijdstip wordt ingenomen. Dit betekent dat de vrouw zelf
goed gemotiveerd en in staat moet zijn om daarvoor te zorgen of onder adequaat
toezicht moet staan (Sau81, Cra85, Mac86, Pin88, Den92). Ook hier zijn educatie en
begeleiding derhalve van groot belang. Verder moet er rekening mee worden gehouden
dat gebruik van antibiotica de opname in de darm kan verstoren van de hormonen die de
pil bevat, waardoor de betrouwbaarheid (sterk) vermindert. Bij gebruik van sommige
geneesmiddelen kan, door een verhoging van de enzymatische activiteit van de lever,
een te snelle afbraak van de hormonen plaatsvinden (onder meer het geval bij:
rifampicine; griseovulvine; carbamazepine, ethosuximide, fenytoine, fenobarbital,
primidon; carbo-adsorbens, hypericum perforatum) (Cha84, Mac86, Den92, NHG98a,
Lam00, Mas00).

Een mogelijk voordeel van het gebruik van de pil — althans bij continu slikken —
voor vrouwen die moeite hebben met de menstruele hygiéne of die psychotisch reageren
op de menstruatie is dat de menstruatie onderdrukt wordt (Lam00, Mas00). Dit voordeel
moet dan echter worden afgewogen tegen de kans op doorbraakbloedingen, die
toeneemt naarmate de pil langer wordt gebruikt (NHG98a, Mas00).

Hart- en vaatziekten, trombose of embolie, leverfunctiestoornissen en
mammacarcinoom gelden als contra-indicaties voor de pil (Mas00). Een te hoge dosis
oestrogeen heeft een verhoogde kans op trombo-embolische complicaties en op
hypertensie tot gevolg. Verlaging van het oestrogeengehalte kan tot hinderlijke
doorbraakbloedingen leiden (Lam00). In verband met een, door progestageen
veroorzaakte, verhoogde kans op cardiovasculaire complicaties, vormt roken na het
vijfendertigste jaar een contra-indicatie voor pilgebruik (NHG98a, Lam00). Overige
bijwerkingen zijn onder andere gewichtstoename (ten gevolge van het vasthouden van
vocht en een toename van de eetlust), misselijkheid, depressieve stemming, pijnlijke
borsten en hoofdpijn (Mas00). Ook is pilgebruik van invloed op de werkzaamheid van
bepaalde medicijnen. Enerzijds vermindert het de werkzaamheid van aspirine,
guanethidine, morfine en sommige benzodiazepinen. Anderzijds wordt de
werkzaamheid van alprazolam, corticosteroiden, diazepam, imipramine, metoprolol en
nitrazepam soms juist verhoogd, zodat bijstelling van de dosering nodig kan zijn (Far00)

De prikpil bestaat uit een injectie met progestageen die eenmaal in de twaalf weken
wordt toegediend. De betrouwbaarheid is vergelijkbaar met die van de combinatiepil.
Ten opzichte van de combinatiepil biedt de prikpil het voordeel dat slechts ongeveer vier
keer per jaar aandacht hoeft te worden besteed aan de anticonceptie (Sch02). Het is
derhalve bijvoorbeeld niet nodig dat de vrouw in kwestie dagelijks gemotiveerd of in
staat is tot het zelf innemen van de combinatiepil of dat er dagelijks toezicht op is dat zij
de combinatiepil gebruikt (E1k86, Mac86, Lam00, Wal00). Er mag echter niet zonder
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meer vanuit worden gegaan dat de prikpil om die reden door haar als minder ingrijpend
wordt ervaren (Kau86).

Ook voor de prikpil geldt dat het achterwege blijven van de menstruatie een
voordeel kan zijn voor de vrouw (Mac86, Pin88, Den92). Wel bestaat er ook hier een
sterk verhoogde kans op doorbraakbloedingen, vooral in de eerste drie maanden
(NHG98a, Lam00).

Omdat het, na het staken van het gebruik van de prikpil, lang (9-15 maanden) kan
duren voordat de vruchtbaarheid is hersteld, is de prikpil geen eerste keus voor vrouwen
die in de nabije toekomst wellicht toch een kind willen hebben (NHG98a, Lam00,
Mas00).

Er bestaat nog enige onduidelijkheid over het effect van de prikpil op het
cholesterolmetabolisme en een daardoor veroorzaakte verhoogde kans op coronaire
hartziekten (Wal00, Sch02). Bovendien kan de prikpil een verlagend effect op de
botdichtheid hebben, hetgeen vooral voor meisjes in de leeftijd van 14 tot 19 jaar, die de
maximale botdichtheid nog niet hebben bereikt, een risico vormt. In dat geval is een
goede begeleiding wenselijk en moet eventueel extra calcium worden gebruikt. Veneuze
trombose vormt een contra-indicatie voor de prikpil, tenzij dit is gerelateerd aan een
trauma of een chirurgische ingreep.

Het hormoonspiraaltje is een spiraaltje dat progestageen bevat en geleidelijk aan het
lichaam afgeeft. Het hormoonspiraaltje is, wat eigenschappen en daaruit voortvloeiende
voor- en nadelen betreft, vergelijkbaar met het gewone spiraaltje. Het moet echter eerder
(na vijf jaar) worden vervangen (Mas00, NGHO00). De betrouwbaarheid van het
hormoonspiraaltje is iets hoger dan die van het normale spiraaltje (Mas00). Bovendien
neemt na het plaatsen van het hormoonspiraaltje het bloedverlies bij de menstruatie af
en worden de menstruaties minder pijnlijk. Wel is er tot een jaar na plaatsing kans op
licht tussentijds bloedverlies (Den92, Mas00, NHG00, HamO01). Een leverziekte, een
trombo-embolie en endometriose gelden als contra-indicatie voor het hormoonspiraaltje.
Gebruik van antibiotica heeft geen nadelig effect op de werking (NHGO00).

Het progestageenimplantaat is een betrekkelijke nieuwe en betrouwbare
anticonceptiemethode, waarbij onderhuids (bijvoorbeeld in de bovenarm) een klein
staafje wordt aangebracht dat geleidelijk progestagenen afgeeft. Dit kan in principe
onder plaatselijke verdoving gebeuren, tenzij de ingreep door de vrouw als bedreigend
wordt ervaren. Er zijn nog niet veel ervaringen met het implantaat opgedaan, zodat de
nodige voorzichtigheid is geboden. Het implantaat heeft een werking van drie jaar en
biedt ten opzichte van de combinatiepil — in nog sterkere mate dan de prikpil — het
voordeel dat niet iedere dag aandacht aan de anticonceptie hoeft te worden besteed.
Bovendien herstelt de vruchtbaarheid zich relatief snel, binnen een week nadat het is
verwijderd. Over de invloed van bijvoorbeeld anticonvulsiva op de betrouwbaarheid is
nog niet veel bekend. De belangrijkste bijwerkingen zijn vergelijkbaar met die van de

Vorm van anticonceptie

93





prikpil: verandering van het menstruatiepatroon (onderdrukking van de menstruatie,
kans op doorbraakbloedingen), gewichtstoename, pijnlijke borsten, acne en hoofdpijn
(Mas00). Ook voor het progestageenimplantaat geldt dat veneuze trombose, tenzij
gerelateerd aan een trauma of een chirurgische ingreep, een contra-indicatie vormt.

5.1.3 Chirurgische anticonceptie

De belangrijkste vorm van chirurgische anticonceptie is sterilisatie. Daarnaast is er de
mogelijkheid van hysterectomie.

Sterilisatie is een eenmalige, operatieve ingreep, waarbij de zaadleiders (bij de man)
of de eileiders (bij de vrouw) worden onderbroken. Een sterilisatie bij de man wordt
meestal poliklinisch verricht, onder plaatselijke verdoving. Bij vrouwen gebeurt deze
ingreep in dagbehandeling, onder algehele verdoving. Bij mannen die de sterilisatie niet
goed begrijpen en voor wie de ingreep bedreigend is, kan het ook nodig zijn tot algehele
verdoving over te gaan. Ook in dat geval moet echter worden gewaakt voor mogelijke
traumatiserende effecten.

De betrouwbaarheid van sterilisatie als anticonceptiemethode is groot (er is slechts
een geringe kans op spontaan herstel van de vruchtbaarheid). Een sterilisatie moet als
onomkeerbaar worden beschouwd: de mogelijkheden voor een succesvolle
hersteloperatie zijn beperkt. Medisch gezien is sterilisatie bij de man een lichtere
ingreep dan bij de vrouw, mede omdat er bij vrouwen een grotere kans op complicaties
is (LamO00, Ver0Oc).

Sterilisatie kenmerkt zich als anticonceptiemethode door haar permanente en — in
beginsel — onomkeerbare karakter. Dit maakt sterilisatie in potentie tot een moreel
controversi€le en psychosociaal ingrijpende gebeurtenis (Blo99, Heg89). Sterilisatie
neemt voor het gehele verdere leven de mogelijkheid weg een van de meest krachtige
menselijke neigingen — die tot voortplanting — te realiseren. Ook kan het voor altijd
moeten ontberen van het vermogen nageslacht te verwekken een bedreiging vormen van
iemands zelfbeeld en gevoel van eigenwaarde, in zoverre dit vermogen wordt
beschouwd als een essenti€le eigenschap van een ‘volwaardig’ mens. Dat kan in het
bijzonder het geval zijn als de sterilisatie niet zelf verkozen is. Over sterilisatie mag
derhalve alleen al om deze redenen niet dan met de grootst mogelijke voorzichtigheid
worden besloten. De permanentie van het effect van sterilisatie kan echter ook een groot
voordeel vormen. Door te bewerkstelligen dat het risico ongewenst een zwangerschap te
veroorzaken of zwanger te raken wordt weggenomen zonder dat regelmatig aandacht
aan anticonceptie hoeft te worden besteed, kan sterilisatie een belangrijke bijdrage aan
een positieve seksualiteitsbeleving leveren (Gil87). Ook kan sterilisatie de aangewezen
methode van anticonceptie zijn als om praktische of medische redenen andere methoden

94 Anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap





niet in aanmerking komen. Er zijn bijvoorbeeld weinig medische contra-indicaties voor
sterilisatie en weinig of geen lichamelijke bijwerkingen op langere termijn.

Hysterectomie (verwijdering van de baarmoeder) is een operatieve ingreep die
primair is gericht op het permanent stoppen van de menstruatie en daarbij tot
onomkeerbare onvruchtbaarheid leidt. Voor het doen stoppen van de menstruatie bestaat
reden als de confrontatie met menstruatiebloed een panische reactie tot gevolg heeft.
Hysterectomie is in dat opzicht een relatief ingrijpend alternatief voor educatie en
training, het toepassen van hormonale anticonceptie en het toedienen van lynestrenol.
Met dit laatste is overigens voorzichtigheid geboden, omdat het mogelijk tot een
verhoogd risico op hart- en vaatziekten leidt (Hu088, Huo90, Huo93).

5.2

Keuze van een anticonceptiemethode

Bij de keuze van een anticonceptiemethoden moet aan drie voorwaarden worden
voldaan: het vereiste van effectiviteit en de beginselen van subsidiariteit en
proportionaliteit. Als aan één van deze voorwaarden niet kan worden voldaan, moet
worden geconcludeerd dat, hoewel anticonceptie in principe wenselijk is, daarvan toch
moet worden afgezien, omdat het per saldo niet bijdraagt aan de kwaliteit van bestaan
van de patiént dan wel geen legitiem middel is om de belangen van een derde te
beschermen.

5.2.1

Effectiviteit

Het vereiste van effectiviteit heeft betrekking op de werking en de betrouwbaarheid van
de anticonceptiemethode. Het houdt in dat een methode van anticonceptie in voldoende
mate tot het bereiken van het beoogde doel moet kunnen leiden. Meestal ligt het doel
van anticonceptie in het bevorderen van een positieve seksualiteitsbeleving door middel
van reductie van de kans op zwangerschap of op soa. Daarnaast kan bij vrouwen
beinvloeding van de menstruatie een doel zijn. Aparte aandacht verdient, tenslotte,
anticonceptie voor mannen die herhaaldelijk tot seksueel misbruik overgaan en op die
wijze mogelijk zwangerschappen veroorzaken (WGC79).

De verschillende doelen stellen verschillende eisen aan de te gebruiken methode van
anticonceptie. Wat de preventie van zwangerschap betreft, zijn hormonale methoden van
anticonceptie (de combinatiepil, de prikpil, het hormoonspiraaltje en het
progestageenimplantaat) en sterilisatie in beginsel het meest betrouwbaar. Een succesvol
gebruik van de combinatiepil is echter athankelijk van de motivatie en de cognitieve
vaardigheden van de vrouw of het toezicht van een partner of van begeleiders. De
betrouwbaarheid van het condoom, het pessarium en het spiraaltje is iets lager, maar in
principe nog goed. Ook het succesvol gebruik van het condoom en van het pessarium
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stellen echter duidelijke eisen aan de motivatie en aan de cognitieve en fysicke
vaardigheden van de (mannelijke respectievelijk vrouwelijke) patiént. De beoordeling
van de effectiviteit van verschillende anticonceptiemethoden in een concreet geval vergt
dan ook een individuele inschatting van de motivatie en de vaardigheden van de persoon
in kwestie. Daarbij dient ook te worden onderzocht of educatie (instructie en training) de
betrouwbaarheid van bepaalde anticonceptiemethoden kan verhogen.

Het condoom is het enige anticonceptiemiddel dat ook soa kan voorkomen. Om die
reden is het wenselijk het gebruik van het condoom te propageren, eventueel naast een
andere methode van anticonceptie, die ter preventie van zwangerschap is verkozen
(‘double Dutch-methode’).

Wat mannen betreft die zich veelvuldig aan seksueel misbruik schuldig maken en
daardoor een zwangerschap kunnen veroorzaken, vormt sterilisatie de enige realistische
anticonceptiemethode. Op de neiging tot seksueel misbruik over te gaan, heeft
sterilisatie op zichzelf geen invloed. Het wegnemen van die neiging moet langs andere
wegen worden nagestreefd. Dat is ook in overeenstemming met het
subsidiariteitsbeginsel, dat in zo’n geval vereist dat, voordat tot sterilisatie wordt
overgegaan, moet worden geprobeerd de noodzaak daartoe weg te nemen.

5.2.2

Subsidiariteit

Het subsidiariteitsbeginsel houdt in dat van de anticonceptiemethoden die in voldoende
mate effectief zijn in het realiseren van het doel, de minst belastende moet worden
verkozen.

De belasting die het gebruik van een anticonceptiemethode voor de patiént met zich
meebrengt, kan van somatische en van psychosociale aard zijn. In het eerste geval gaat
het om medische bijwerkingen en contra-indicaties. Die doen zich bij hormonale
anticonceptiemethoden en bij sterilisatie vaker voor dan bij mechanische vormen van
anticonceptie. In het tweede geval gaat het om zaken als gebruiksvriendelijkheid,
storende invloed op de seksualiteitsbeleving, afname van het libido, depressie en
traumatiserende effecten. In dat verband moet onder meer worden gekeken naar de
frequentie waarmee aan de anticonceptie aandacht moet worden besteed, de wijze van
gebruik en eventueel wenselijke (medische) controles.

De belasting van de verschillende anticonceptiemethoden verschilt niet alleen per
methode, maar ook van persoon tot persoon. Ook dit maakt een individuele, op de
persoon toegesneden benadering noodzakelijk.

Een belangrijke factor die aan de belasting bijdraagt, is de mate van dwang of drang
die eventueel zal moeten worden uitgeoefend. Ook op dit punt is het moeilijk algemene
uitspraken te doen. Soms zal het verzet van een patiént samenhangen met de vorm van
de behandeling. Dat kan dan reden zijn een andere anticonceptiemethode te verkiezen.
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Daarnaast geldt dat de ene patiént bijvoorbeeld het onder drang of dwang gebruiken van
de combinatiepil als belastender zal ervaren dan een eenmalige gebeurtenis zoals een
sterilisatie, terwijl bij de ander het tegenovergestelde het geval kan zijn. Verder kan in
zijn algemeenheid worden gezegd dat de belasting die van dwang of drang uitgaat
relatief groot is als het effect van hetgeen onder dwang of drang geschiedt onomkeerbaar
is, zoals bij een sterilisatie.

Het subsidiariteitsbeginsel brengt met zich mee dat er steeds naar moet worden
gestreefd om door educatie en begeleiding een situatie te cre€ren waarin tot gebruik van
een minder ingrijpende methode van anticonceptie kan worden overgegaan. Als een
sterilisatie wordt overwogen, moet, in verband met de onomkeerbaarheid daarvan, altijd
eerst duidelijk zijn dat in de toekomst anticonceptie wenselijk zal blijven (bijvoorbeeld
omdat er geen positieve ontwikkeling van gebrekkige ouderschapscompetentie zal
plaatsvinden) en andere anticonceptiemethoden niet een beter alternatief zullen vormen
(bijvoorbeeld gelet op ontwikkelingen met betrekking tot medische contra-indicaties,
motivatie en vaardigheden van de patiént).

5.2.3

Proportionaliteit

Het, conform het subsidiariteitsbeginsel, verkiezen van de minst belastende (voldoende
effectieve) anticonceptiemethode, is op zichzelf nog niet voldoende voor
rechtvaardiging van de keuze voor die methode. De anticonceptiemethode moet ook aan
het beginsel van proportionaliteit voldoen. Het proportionaliteitsbeginsel houdt in dat de
belasting die de minst ingrijpende anticonceptiemethode voor de patiént met zich
meebrengt, moet worden gerechtvaardigd door het voordeel dat van het gebruik van die
methode mag worden verwacht. Dat voordeel moet in de eerste plaats worden gezocht in
een — per saldo — verhoging van de kwaliteit van bestaan van de patiént. Of hiervan
sprake zal zijn, vereist een beoordeling en afweging van de invloed van de anticonceptie
op de verschillende domeinen van het diens bestaan. Het voordeel van de anticonceptie
kan ook zijn gelegen in bescherming van zwaarwegende belangen van derden, die dan
dus in de afweging moet worden betrokken. Bij deze beoordelingen en afwegingen
kunnen ook feitelijke overwegingen een rol spelen. Er zal bijvoorbeeld niet snel aan het
beginsel van proportionaliteit zijn voldaan als er, indien geen anticonceptie wordt
gebruikt, slechts een zeer kleine kans is op zwangerschap, bijvoorbeeld omdat de kans
op seksueel contact miniem is.

De proportionaliteitstoets behelst in feite een controle op het eerder gevormde
oordeel over de wenselijkheid van anticonceptie. Dit oordeel kan zo nodig, in het licht
van de meer gedetailleerde kennis van de mogelijkheden die nu beschikbaar is, worden
herzien.

Vorm van anticonceptie

97





98 Anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap





Hoofdstuk 6

Besluitvormingsproces

In dit hoofdstuk wordt een systematisch overzicht gegeven van aandachtspunten voor de
arts tijdens het besluitvormingsproces over anticonceptie. De meeste van deze
aandachtspunten zijn al meer uitvoerig behandeld in één van de voorgaande
hoofdstukken.

In het besluitvormingsproces kunnen twee fasen worden onderscheiden. De eerste
fase is die van de oordeelsvorming (§ 6.1). Daarin informeren de arts en de patiént (en/
of diens eventuele vertegenwoordiger en andere betrokkenen) elkaar en wordt zo nodig
nader onderzoek gedaan, waarna ieder tot een eigen oordeel komt. De tweede fase is die
van de besluitvorming (§ 6.2). Daarin worden de verschillende oordelen naast elkaar
gelegd en wordt beschouwd of er verschillen van mening zijn en, zo ja, hoe daarmee zal
worden omgegaan. In de praktijk zullen de fase van de oordeelsvorming en de
besluitvormingsfase overigens vaak door elkaar lopen. Zo zal bijvoorbeeld de
oordeelsvorming over de vorm van anticonceptie in de regel pas beginnen nadat over de
wenselijkheid van anticonceptie gezamenlijk een besluit is genomen.

Als er een besluit is genomen, kan dat vervolgens worden uitgevoerd (§ 6.3).

6.1

Oordeelsvorming

De fase van de oordeelsvorming kent vier delen: intake, beoordeling van
wilsbekwaamheid (als daarvoor aanleiding is), beoordeling van de wenselijkheid van
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anticonceptie, en (als anticonceptie wenselijk wordt bevonden) beoordeling van de vorm
van anticonceptie.

6.1.1

Intake

De arts begint de intake met een kennismaking met de pati€ént en eventueel diens
partner, een familielid, verzorger of andere derde. Eén van hen zal het verzoek om
anticonceptie formuleren. Soms is er voor de arts reden zelf over anticonceptie te
beginnen.

Als het verzoek niet van de patiént zelf afkomstig is, maar van een derde, moet de
arts de juridische status van deze derde vaststellen. Hij moet nagaan of deze als ouder of
voogd (bij een minderjarige patiént) of als vertegenwoordiger (bij een meerderjarige
pati€ént) optreedt.

In ieder geval moet de arts ook nagaan of de patiént er behoefte aan heeft bijgestaan
te worden door een, zo mogelijk door hem aan te wijzen, coach. Als dat het geval is,
maar er nog geen coach beschikbaar is, moet worden overwogen het
besluitvormingsproces op te schorten. (Voor zover er een coach is, moet in het
onderstaande onder ‘de patiént” worden verstaan: de patiént, bijgestaan door diens
coach.)

6.1.2

Beoordeling van wilsbekwaamheid

Ongeacht of het verzoek afkomstig is van de patiént zelf of van een derde, moet de arts
beoordelen of er in dit individuele geval een concrete aanleiding is voor een onderzoek
naar de wilsbekwaamheid van de patiént ter zake van een eventuele beslissing over
anticonceptie. Als de patiént mogelijk wilsonbekwaam is ter zake van anticonceptie,
moet ook onderzocht worden of hij eventueel ook wilsonbekwaam is ter zake van het
aanwijzen van een persoonlijk gemachtigde. Als al bij voorbaat duidelijk is dat er geen
kans is op (het veroorzaken van) een zwangerschap, bijvoorbeeld omdat de patiént niet
vruchtbaar is of zeer waarschijnlijk geen heteroseksueel contact zal hebben, is er geen
reden om anticonceptie te overwegen en is er derhalve ook geen aanleiding voor een
onderzoek naar wilsbekwaambheid.

De arts moet er rekening mee houden dat wilsbekwaamheid soms pas na een
bepaalde mate van interactie tussen arts en patiént blijkt. Om deze interactie op gang te
brengen, moet de arts proberen zich in te leven in de positie van de patiént.

Een onderzoek naar de wilsbekwaamheid van de patiént moet, als er aanleiding voor
is, ook worden verricht als de patiént een wettelijk vertegenwoordiger (mentor of
curator) heeft. Als de arts namelijk meent dat de betrokkene ter zake van een beslissing
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over anticonceptie wilsbekwaam is, hoeft hij zich niet eerst tot de wettelijk
vertegenwoordiger te richten.

Als de arts vermoedt dat de patiént wilsonbekwaam is, verdient het aanbeveling dat
het onderzoek naar de wilsbekwaamheid wordt uitgevoerd door psychosociale
deskundigen van bijvoorbeeld een SPD. Dit doet aan de verantwoordelijkheid van de
arts voor het uiteindelijke oordeel over de wilsbekwaamheid overigens niets af.

Voor het geval uit het onderzoek naar voren komt dat de patiént wilsonbekwaam is,
moet worden beoordeeld of de wilsonbekwaamheid tijdelijk is en of de oorzaak
wellicht na verloop van (korte of lange) tijd door specificke maatregelen (bijvoorbeeld
educatie) kan worden opgeheven. Als dat het geval is, moet worden overwogen het
besluitvormingsproces op te schorten. Als dit onwenselijk is, zijn onomkeerbare vormen
van anticonceptie vooralsnog in ieder geval niet gelegitimeerd.

Een wilsonbekwaamheidsoordeel dient toetsbaar te zijn. Als de arts, na onderzoek
door psychosociale deskundigen, tot de conclusie komt dat de patiént wilsonbekwaam
is, moet hij zijn oordeel gemotiveerd vastleggen in het medisch dossier van de patiént.
Als de patiént het met dat oordeel niet eens is, kan hij het aan een rechter voorleggen.

De arts moet de patiént, als hij wilsbekwaam is ter zake van een beslissing over
anticonceptie, in verband met diens privacy en met mogelijke onwenselijke
beinvloeding van zijn oordeel, vragen in hoeverre hij instemt met voortzetting van de
eventuele betrokkenheid van een aanwezige derde bij het besluitvormingsproces.

Als de patiént wilsonbekwaam is, moet de arts onderzoeken wie hem ter zake van
een eventuele beslissing over anticonceptie vertegenwoordigt. Als dat een onbenoemde
vertegenwoordiger is (omdat er geen wettelijk vertegenwoordiger is en de patiént
niemand heeft gemachtigd) moet de arts de patiént vragen of hij zich kan vinden in de
persoon van die vertegenwoordiger. Als de patiént ter zake van een beslissing over
anticonceptie wilsonbekwaam is, maar ter zake van het iemand persoonlijk machtigen
wilsbekwaam, moet de arts hem op de mogelijkheid wijzen iemand te machtigen. Als de
patiént ter zake daarvan wilsonbekwaam is, moet hij in de gelegenheid worden gesteld
de rechter om een wettelijk vertegenwoordiger te vragen en daarbij een voorkeur voor
een persoon uit te spreken.

6.1.3

Beoordeling van de wenselijkheid van anticonceptie

Het beginsel van goed hulpverlenerschap brengt met zich mee dat de arts zich te allen
tijde een eigen oordeel moet vormen over, ten eerste, de wenselijkheid van
anticonceptie. Daarbij is het perspectief van de patiént het uitgangspunt. Volgens de
commissie moet dat perspectief worden geinterpreteerd in termen van kwaliteit van
bestaan van de patiént. Voor wat betreft anticonceptie geldt daarbij dat deze er in
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principe op is gericht een positieve seksualiteitsbeleving mogelijk te maken. De arts
mag dit uitgangspunt slechts verlaten als dat noodzakelijk is om belangen van derden te
beschermen die zwaarder wegen dan de kwaliteit van bestaan van de patiént.

De arts begint zijn beoordeling met een inventariserend onderzoek naar de
achtergronden van het verzoek om anticonceptie. Daarbij besteedt hij aandacht aan de
aanleiding voor het verzoek, de seksuele voorgeschiedenis van de patiént (gedrag;
fysieke, sociale, emotionele en cognitieve ontwikkeling; ontvangen educatie; eerder
anticonceptiegebruik), eventuele medische bijzonderheden en relevante
toekomstverwachtingen. Tegelijkertijd informeert hij de patiént en diens eventuele
vertegenwoordiger over de anticonceptiemethoden die in beginsel beschikbaar zijn.

Als het verzoek van een derde atkomstig is, moet de arts ook altijd de patiént vragen
naar diens oordeel over het verzoek en de achtergronden ervan. Hij moet er daarbij in
het bijzonder op letten of de patiént alle relevante informatie begrijpt en of zijn oordeel
in vrijheid tot stand is gekomen. In dat kader moet de arts proberen aan te sluiten bij de
belevingswereld van de patiént.

Als de patiént wilsbekwaam is, toetst de arts diens oordeel marginaal op gevolgen
voor de kwaliteit van diens bestaan. Naarmate de patiént zelf minder goed in staat is te
beoordelen bij welke beslissing zijn welzijn het meest is gebaat, kan deze toets een meer
integraal karakter krijgen. De mening van de patié€nt is voor de arts op zichzelf overigens
nimmer doorslaggevend. Hij moet tot een eigen oordeel komen en kan in beginsel
besluiten een door de patiént gewenste behandeling te weigeren. De arts moet wel
stimuleren dat de oordeelsvorming van de patiént een zo hoog mogelijk niveau heeft,
door hem voortdurend te informeren, zo nodig met hem in discussie te gaan, en hem zo
mogelijk te verwijzen naar ervaringsdeskundigen.

Als de patiént wilsonbekwaam is, toetst de arts het oordeel van de
vertegenwoordiger op gevolgen voor de kwaliteit van bestaan van de patiént. Ook de
mening van de vertegenwoordiger is op zichzelf nimmer doorslaggevend. Hij moet in
het belang van de patiént handelen. Doet hij dat volgens de arts niet, dan moet de arts
aan zijn oordeel voorbijgaan. De arts moet bovendien voortdurend beoordelen in
hoeverre er bij de patiént, ondanks diens wilsonbekwaamheid, sprake is van ‘resterende’
autonomie. Zo mogelijk moet hij deze ook helpen realiseren, door hem te informeren,
met hem in discussie te gaan en eventueel in contact te brengen met
ervaringsdeskundigen. De arts moet ook controleren of de vertegenwoordiger dat doet,
door de patiént zoveel mogelijk bij de besluitvorming te betrekken. Is dat niet het geval,
dan kan ook dat reden zijn om het oordeel van de vertegenwoordiger (voorlopig) naast
zich neer te leggen.

De arts moet zich zo mogelijk ook laten informeren door de partner van de patiént,
diens familieleden en door bij de zorg voor de patiént betrokken hulpverleners, over
onder meer de vaardigheden en mogelijkheden van de patiént. Vooral de ouders van de
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patiént kunnen een belangrijke informatiebron zijn voor de arts, in het bijzonder als het
anticonceptieverzoek is gebaseerd op een inschatting van de ouderschapscompetentie
van de patiént. De ouders zijn over het algemeen als geen ander bij hun kind betrokken,
kennen het goed en weten bovendien wat het betekent om de verantwoordelijkheid voor
het opvoeden van een kind te moeten dragen. De arts mag hun mening over de
ouderschapscompetentie van hun kind overigens niet zonder meer als gegeven
beschouwen, maar moet het in een dialoog aan een nader oordeel onderwerpen. Daarbij
geldt enerzijds dat die beoordeling kan worden gecompliceerd door het feit dat de
ouders mogelijk belanghebbenden zijn, vanwege de verwachting dat ze eventueel zullen
(moeten) gaan bijdragen aan de opvoeding van een eventueel kleinkind. Anderzijds is
het voor de arts legitiem om verwachtingen over het ontbreken van
opvoedingsondersteuning door de ouders van de patiént in zijn oordeelsvorming te
betrekken.

Daarnaast geldt dat de arts zo nodig ervaren collega’s (bijvoorbeeld AVG’s) moet
raadplegen en psychosociale deskundigen, van bijvoorbeeld een SPD, moet inschakelen.
Dat geldt in het bijzonder als de ouderschapscompetentie van de patiént ter discussie
staat. Een arts beschikt immers niet over de expertise om die te beoordelen (Eve02).

De arts heeft, in verband met de privacy van de patiént, diens toestemming nodig,
dan wel die van zijn eventuele vertegenwoordiger, om anderen bij de oordeelsvorming
te betrekken. Als de arts van mening is dat hij zich door een weigering van die
toestemming geen goed oordeel kan vormen, kan dat voor hem reden vormen het
oordeel van de patiént over de anticonceptie te relativeren.

Er zijn ten minste zes redenen voor anticonceptie die de arts bij de vorming van een
eigen oordeel over de wenselijkheid van anticonceptie in overweging moet nemen. Als
anticonceptie wordt overwogen omdat zwangerschap onwenselijk is, moet de arts
overigens eerst de vraag beantwoorden of de patiént vruchtbaar is en of er een kans is op
seksueel contact. Wat de vruchtbaarheid van de patiént betreft, is het niet zonder meer
noodzakelijk de fertiliteit van de patiént steeds te (laten) onderzoeken. De arts moet wel
nagaan of er reden is te twijfelen aan de fertiliteit van de patiént. Wat de kans op
seksueel contact betreft, kan er voor de arts reden zijn onderzoek te doen naar
bijvoorbeeld de seksuele behoeften, het realiteitsbeeld en de weerbaarheid van de
patiént. Ook moet hij een eventueel risico op seksueel misbruik problematiseren.
Anticonceptie als bescherming tegen de gevolgen van mogelijk seksueel misbruik kan
pas aan de orde komen als maatregelen om het risico van seksueel misbruik te
reduceren, onvoldoende succesvol zijn. Als de patiént een man is die mogelijk
(opnieuw) tot seksueel misbruik van vrouwen overgaat, mag anticonceptie pas worden
overwogen als de kans daarop niet voldoende kan worden gereduceerd.

De zes mogelijke redenen voor anticonceptie zijn de volgende.
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(1) Anticonceptie is wenselijk omdat de patiént geen kinderwens heetft.

Als de patiént zelf om anticonceptie verzoekt vanwege het ontbreken van een
kinderwens, moet de arts nagaan of het besluit (voorlopig) geen kinderen (meer) te
willen, vrijwillig genomen is en op goede gronden berust. Daarbij moet worden bedacht
dat zo’n wens zich in de toekomst altijd alsnog kan ontwikkelen.

Als het verzoek om anticonceptie van derden afkomstig is maar de patiént wél een
kinderwens heeft, moet de arts onderzoeken of de wens van de patiént authentiek en
bestendig is. Als dat het geval is, kan anticonceptie toch wenselijk zijn op één van de
volgende redenen.

(2) Anticonceptie is wenselijk in verband met genetische en teratogene risico’s
voor het kind

Als de arts vermoedt dat een eventueel kind bijzondere genetische of teratogene risico’s
loopt, moet hij de patiént van dat vermoeden op de hoogte te stellen en zo nodig voor
preconceptioneel genetisch advies doorverwijzen naar een klinisch-genetisch centrum.
De mogelijkheid van overerving van de verstandelijke handicap kan op zichzelf een
grond voor anticonceptie vormen, maar ook een rol spelen in combinatie met een
verminderde ouderschapscompetentie. Een handicap van het kind kan de belasting die
het ouderschap met zich meebrengt sterk vergroten.

(3) Anticonceptie is wenselijk omdat zwangerschap en bevalling een te groot
medisch of psychosociaal risico vormen voor de vrouwelijke patiént.

Als de arts vermoedt dat zwangerschap en bevalling een risico kunnen vormen voor de
fysieke of geestelijke gezondheid van de vrouwelijke patiént, moet hij zo nodig een
medisch specialist en psychosociale deskundigen, van bijvoorbeeld een SPD,
inschakelen om de omvang van dat risico in kaart te brengen.

(4) Anticonceptie is wenselijk in verband met verminderde ouderschapscompe-
tentie van de patiént

Anticonceptie is wenselijk als ouderschap per saldo atbreuk doet aan de kwaliteit van
bestaan van de patiént en/of een bedreiging vormt voor zwaarwegende belangen van een
derde, in het bijzonder een eventueel (toekomstig) kind. Dat zal onder meer het geval
kunnen zijn bij verminderde ouderschapscompetentie van de patiént.

Hoewel het belang van een kind en het belang van zijn ouders niet altijd in dezelfde
richting wijzen, is dat meestal wel het geval: niet goed verlopend ouderschap raakt niet
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alleen het welzijn van het kind, maar meestal ook de kwaliteit van bestaan van de
ouders. Als de arts moet beoordelen of anticonceptie wenselijk is in verband met
verminderde ouderschapscompetentie van de patiént, kan hij er daarom in beginsel mee
volstaan aan de hand van het criterium van risicovol ouderschap te onderzoeken of de
patiént in staat is tot ‘verantwoord ouderschap’. Volgens dat criterium is ouderschap
onwenselijk als er een grote kans bestaat dat het kind ten gevolge van tekortschietende
opvoedingsvaardigheden ernstige schade zal ondervinden. Daarvan zal sprake zijn als
de opvoeding op ¢én van de volgende deelgebieden duidelijk tekortschiet: basale
lichamelijk zorg, primaire ontwikkelingsstimulatie, affectieve zorg en pedagogische
opvoeding. Of dat het geval zal zijn, moet de arts (laten) beoordelen op grond van een
voorspelling van risicofactoren die zich bij het door de patiént opvoeden van een kind
mogelijk zullen voordoen.

Het is geen vereiste dat de patiént volledig zelfstandig in staat is een kind op te
voeden. In de eerste plaats moet er rekening worden gehouden met de mogelijke
aanwezigheid van een partner. In de tweede plaats kan een welwillend sociaal netwerk
ondersteuning bieden. De arts mag in dat kader gewicht toekennen aan de bereidheid en
de draagkracht van het sociaal netwerk van de patiént. Hij mag deze niet als een
vanzelfsprekendheid beschouwen. Als het sociaal netwerk niet bereid of in staat is om
de ondersteuning te bieden die nodig lijkt voor een succesvol verloop van het
ouderschap, mag de arts concluderen dat ouderschap vooralsnog onwenselijk is. Dat
zelfde geldt als de sociale vaardigheden van de patiént tekortschieten om zijn sociaal
netwerk te mobiliseren.

Als de kans dat het ouderschap niet goed zal verlopen te groot is, moet de arts
vervolgens laten onderzoeken of het risico door middel van ouderschapstraining of
professionele ouderschapsondersteunende hulpverlening kan worden gereduceerd. Het
subsidiariteitsbeginsel brengt onder meer met zich mee dat zolang iemand de potentie
heeft zijn ouderschapscompetentie voldoende te ontwikkelen, in ieder geval geen
onomkeerbare vorm van anticonceptie mag worden toegepast. In dat kader is onder
meer van belang of er training en/of hulpverlening beschikbaar is en of de patiént er
ontvankelijk voor is. Ook dat zal de arts moeten (laten) onderzoeken.

Er bestaan twee uitzonderingen op de regel dat bij verminderde ouderschapscompetentie
het belang van een kind en het belang van zijn ouders in dezelfde richting wijzen en
anticonceptie wenselijk is omdat ouderschap een te groot risico vormt voor zowel het
welzijn van het kind als de kwaliteit van bestaan van de ouders.

In de eerste plaats kan verminderde ouderschapscompetentie van de patiént ook
reden zijn voor anticonceptie als zij op zichzelf wel voldoende is voor ‘verantwoord
ouderschap’. Dat zal het geval zijn als ouderschap weliswaar geen grote kans op ernstige
schade voor het kind met zich meebrengt, maar wel een te zware last op het functioneren
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van de ouder legt. Daarom moet de arts zich, als er aanleiding voor is, een oordeel
vormen over de gevolgen van ouderschap voor de kwaliteit van bestaan van de patiént.
Hijj zal dan, aan de hand van een nadere operationalisering van de verschillende
levensdomeinen (fysiek, sociaal, materieel en emotioneel welbevinden, autonomie, en
ontwikkeling en activiteit), moeten (laten) onderzoeken in hoeverre ouderschap een
bijdrage kan leveren aan en in hoeverre het een bedreiging vormt voor het levensgeluk
van de patiént.

In de tweede plaats is het mogelijk dat de kwaliteit van bestaan van iemand die niet
in staat is tot ‘verantwoord ouderschap’, door het niet goed verlopend ouderschap niet
wordt geraakt. Dat zal onder meer het geval zijn als hij geen verantwoordelijkheid voor
de opvoeding wil nemen, bijvoorbeeld omdat hij geen verbondenheid toont met het
kind. Dit kan in het bijzonder bij mannen het geval zijn, omdat zij niet het risico lopen
zwanger te worden en van een kind te moeten bevallen. Als de kans hierop zich
voordoet, moet de arts (laten) onderzoeken hoe groot deze is. Zo nodig mag de arts om
deze kans te reduceren anticonceptie wenselijk oordelen. Hij kan zich daarbij tegenover
de patiént beroepen op diens verantwoordelijkheid het belang van een eventueel kind en,
als het om een mannelijke patiént gaat, van zijn vrouwelijke partner in acht te nemen.

(5) Anticonceptie (condoomgebruik) is wenselijk om de kans op het oplopen of
verspreiden van een seksueel overdraagbare aandoening te reduceren.

Seksueel contact brengt het risico op een seksueel overdraagbare aandoening (soa) met
zich mee. Om die reden kan het gebruik van een condoom wenselijk zijn, eventueel
naast een andere anticonceptiemethode, als er een kans is op (het veroorzaken van) een
ongewenste zwangerschap. Of condoomgebruik ter preventie van soa ook daadwerkelijk
moet worden aanbevolen, hangt onder meer van het seksueel gedrag van de patiént af. In
een gesprek met de patiént kan de arts ingaan op de vraag welk vormen van seksueel
gedrag bijzondere risico’s in zich dragen. De arts kan condoomgebruik aanbevelen in
verband met de kwaliteit van bestaan van de patiént, maar ook op grond van
bescherming van het belang van derden aan wie de patiént een soa kan overdragen.

(6) Anticonceptie is wenselijk omdat de kwaliteit van bestaan van de vrouwelijke
patiént is gebaat bij beinvloeding van haar menstruatie.

Als anticonceptie mogelijk wenselijk is om de menstruatie van de patiént te beinvloeden
en zo een panische reactie op de confrontatie met menstruatiebloed te voorkomen, moet
de arts eerst (laten) beoordelen of de omgang met de menstruatie kan worden verbeterd,
door bijvoorbeeld educatie of training. Als dat het geval is, is beinvloeding van de
menstruatie zelf vaak niet meer nodig.
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6.1.4

Beoordeling van de meest wenselijke vorm van anticonceptie

Als de arts tot het oordeel is gekomen dat anticonceptie wenselijk is, en de andere
betrokkenen dat oordeel delen, moet hij zich vervolgens een oordeel vormen over de
meest wenselijke vorm van anticonceptie. Ook voor dit oordeel vormt de bijdrage die de
anticonceptie aan de kwaliteit van bestaan van de patiént levert in beginsel de grondslag.
Uit dit uitgangspunt vloeit voort dat de anticonceptiemethode moet voldoen aan het
vereiste van effectiviteit en aan de beginselen van subsidiariteit en proportionaliteit. De
arts moet beoordelen in hoeverre dat bij de beschikbare methoden het geval is. Ook hier
dient er samenspraak te zijn met de patiént, diens eventuele vertegenwoordiger,
familieleden, andere betrokken hulpverleners collega-artsen en zo nodig psychosociale
deskundigen. En ook hier geldt dat, als de patiént wilsbekwaam is, de arts diens oordeel
in principe marginaal toetst op gevolgen voor diens kwaliteit van bestaan, en meer
integraal als de patiént zelf minder goed in staat is te beoordelen bij welke beslissing
zijn welzijn het meest is gebaat. En als de patiént wilsonbekwaam is, toetst de arts het
oordeel van de vertegenwoordiger.

Bij de beoordeling van de effectiviteit van de verschillende methoden moet de arts
de werking en de betrouwbaarheid onderzoeken. In dat kader moet hij onder meer letten
op de invloed van medicijngebruik, op de motivatie van de pati€nt, en op diens
mogelijkheden om een bepaalde methode goed te hanteren.

Voor de oordeelsvorming over de subsidiariteit en de proportionaliteit van de
methoden is de somatische en psychosociale belasting van belang die het gebruik voor
de patiént met zich meebrengt. Bij somatische belasting gaat het om medische
bijwerkingen en contra-indicaties. Bij psychosociale belasting gaat het om
gebruiksvriendelijkheid, storende invloed op de seksualiteitsbeleving, afname van het
libido, depressie en traumatiserende effecten. Ook moet worden gekeken naar de extra
belasting die van eventueel benodigde dwang uitgaat.

Bij de beoordeling van de subsidiariteit van een methode moet worden onderzocht
of er ontwikkeling is te verwachten met betrekking tot de wenselijkheid van
anticonceptie (kans op zwangerschap, ouderschapscompetentie) en het gebruik van
andere methoden (medische contra-indicaties, motivatie en vaardigheden van de
patiént). In de toekomst is er wellicht minder reden voor anticonceptie of kan er, na
educatie of training, een minder ingrijpende methode worden gehanteerd. Als die
mogelijkheid bestaat, mogen nu geen onomkeerbare vormen van anticonceptie worden
verkozen.

Als de arts zich een oordeel heeft gevormd over welke van de voldoende effectieve
anticonceptiemethoden de minst ingrijpende is, moet hij tenslotte de proportionaliteit
van de geselecteerde anticonceptiemethode beoordelen. Hij moet onderzoeken of de
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belasting die specifiek deze anticonceptiemethode voor de patiént met zich meebrengt,
wordt gerechtvaardigd door het voordeel dat van het gebruik van die methode mag
worden verwacht.

6.2

Besluitvorming

Nadat de arts zich in samenspraak met alle betrokkenen een oordeel heeft gevormd over
eerst de wenselijkheid en daarna zo nodig de vorm van anticonceptie, bespreekt hij zijn
oordeel met de patiént en, als deze wilsonbekwaam is, ook met diens vertegenwoordiger
of, als de patiént jonger is dan 16 jaar, met diens ouders of voogd. Vervolgens wordt
zoveel mogelijk gezamenlijk een besluit genomen.

Het uiteindelijke besluit dient toetsbaar te zijn en moet daarom gemotiveerd worden
vastgelegd in het medisch dossier van de patiént. Voor zover van toepassing wordt er
zorg voor gedragen dat relevante consequenties (bijvoorbeeld op het gebied van
educatie en training) in het zorgplan van de patiént worden opgenomen.

Er kunnen zich vier verschillende situaties voordoen.

6.2.1

De patiént is 16 jaar of ouder en wilsbekwaam

Als de patiént 16 jaar of ouder is en ter zake van anticonceptie wilsbekwaam moet de
arts zijn verplichtingen tegenover de patiént nakomen.

Als de arts tot het oordeel is gekomen dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie
wenselijk is en dit oordeel overeenstemt met dat van de patiént, moet de arts nagaan of
diens oordeel als ‘informed consent’ kan gelden. Daarbij moet hij er in het bijzonder op
letten of de patiént over alle relevante informatie beschikt, of hij deze heeft begrepen, en
of zijn oordeel in vrijheid tot stand is gekomen. De arts mag niet volstaan met het
beantwoorden van vragen. Hij moet proberen aan te sluiten bij de belevingswereld van
de patiént. De patiént moet bovendien voldoende bedenktijd worden gegund.

Als de arts tot het oordeel is gekomen dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie
niet wenselijk is, is behandeling niet in overeenstemming met de vereiste zorg van een
goed hulpverlener. Ook als de pati€nt daar anders over denkt, mag de arts niet tot
behandeling over te gaan. Het is wel aan te bevelen dat de arts hem voor een second
opinion naar een collega-arts verwijst.

Als het oordeel van de arts dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie wenselijk is,
niet overeenstemt met dat van de pati€ént, rest hem slechts te proberen de patiént in een
dialoog te overtuigen. Het uitoefenen van drang of het toepassen van dwang is niet
toegestaan.
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6.2.2

De patiént is 16 jaar of ouder en wilsonbekwaam

Als de patiént 18 jaar of ouder is en ter zake van anticonceptie wilsonbekwaam, heeft de
arts voor behandeling de toestemming van een vertegenwoordiger nodig. Als de patiént
16 of 17 jaar is en ter zake van anticonceptie wilsonbekwaam, heeft de arts de
toestemming van diens ouders of voogd nodig. In beide gevallen moet de arts de patiént
zo veel mogelijk bij de besluitvorming betrekken, onder meer door hem zo goed
mogelijk te informeren.

Als de arts tot het oordeel is gekomen dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie
niet wenselijk is, is behandeling niet in overeenstemming met de vereiste zorg van een
goed hulpverlener. Behandeling blijft dan achterwege, ook als de mening van de arts
niet overeenstemt met die van de vertegenwoordiger dan wel die van de ouders of voogd

van de patiént. In dat laatste geval is wel verwijzing naar een collega-arts aan te bevelen.

Als het oordeel van de arts dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie wenselijk is,
overeenstemt met dat van de pati€nt, maar niet met dat van diens vertegenwoordiger,
kan de arts zijn oordeel voorleggen aan de rechter.

Als het oordeel van de arts dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie wenselijk is,
overeenstemt met dat van de vertegenwoordiger van de patiént, maar op (fysiek of
verbaal) verzet stuit van de patiént zelf, moet de arts eerst beoordelen of het verzet
bestendig is. Als dat het geval is moet hij onderzoeken of het aan een specifieke vorm
van anticonceptie is gebonden. Zo ja, dan moet worden overwogen een andere methode
van anticonceptie te verkiezen. Als de patiént zich blijft verzetten, rest de arts opnieuw
slechts te proberen de patiént in een dialoog te overtuigen. Dat uitgangspunt geldt niet
als het toepassen van dwang nodig is om ernstig nadeel voor de patiént te voorkomen
(dat wil zeggen, om te voorkomen dat de kwaliteit van zijn bestaan ernstig wordt
aangetast). Dan is het toegestaan anticonceptie onder dwang toe te passen. Of dat het
geval is, moet mede op grond van onderzoek van psychosociale deskundigen worden
beoordeeld. Bij het toepassen van dwang moeten de beginselen van subsidiariteit en
proportionaliteit in acht worden genomen. Dat betekent dat eerst moet worden bekeken
of de arts kan volstaan met het uitoefenen van drang. Verder moet de arts beoordelen of
het toepassen van dwang de belasting voor de patiént niet dusdanig vergroot, dat de
voordelen die van de anticonceptie worden verwacht daartegen niet meer opwegen.

6.2.3

De patiént is 12 jaar of ouder, maar nog geen 16 jaar, en wilsbekwaam

Als de patiént 12 jaar of ouder is, maar nog geen 16 jaar, en wilsbekwaam, is naast zijn
eigen toestemming ook die van zijn ouders of voogd vereist. Als de ouders of voogd
toestemming weigeren, mag de behandeling echter toch worden uitgevoerd als deze
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kennelijk nodig is om ernstig nadeel voor de patiént te voorkomen, of als de patiént de
behandeling weloverwogen blijft wensen. Voor het overige is het in § 6.2.1 gestelde van
toepassing. Als de arts tot het oordeel is gekomen dat (een bepaalde vorm van)
anticonceptie wenselijk is, en dit oordeel overeenstemt met dat van de patiént, moet de
arts nagaan of diens oordeel als ‘informed consent’ kan gelden. Als de arts tot het
oordeel is gekomen dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie niet wenselijk is, volgt
geen behandeling. Als de patiént daar anders over denkt, is verwijzing naar een collega-
arts aan te bevelen. Als het oordeel van de arts dat (een bepaalde vorm van)
anticonceptie wenselijk is niet overeenstemt met dat van de patiént, is het uitoefenen van
drang of het toepassen van dwang niet toegestaan.

6.2.4

De patiént is jonger dan 12 jaar, of 12 jaar of ouder maar nog geen 16 jaar én
wilsonbekwaam

Als de patiént jonger dan 12 jaar is, of 12 jaar of ouder maar nog geen 16 jaar én
wilsonbekwaam, behoeft de arts de toestemming van de ouders of voogd.

Het in § 6.2.2 gestelde is van overeenkomstige toepassing. De arts moet de patiént
zo veel mogelijk bij de besluitvorming betrekken.

Als de arts tot het oordeel is gekomen dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie
niet wenselijk is, is behandeling niet in overeenstemming met de vereiste zorg van een
goed hulpverlener. Behandeling blijft dan achterwege, ook als de mening van de arts
niet overeenstemt met die van de ouders of voogd van de patiént. In dat laatste geval is
wel verwijzing naar een collega-arts aan te bevelen.

De arts kan zijn oordeel dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie wenselijk is, aan
de rechter voorleggen als dit oordeel overeenstemt met dat van de patiént maar niet met
dat van diens ouders of voogd.

Als het oordeel van de arts dat (een bepaalde vorm van) anticonceptie wenselijk is,
wel overeenstemt met dat van de ouders of voogd van de patiént, maar op (fysiek of
verbaal) verzet stuit van de patiént zelf, moet de arts beoordelen of het verzet bestendig
is. Daarbij moet hij onderzoeken of het verzet samenhangt met de vorm van
anticonceptie die is verkozen. Als dat het geval is, moet worden overwogen een andere
anticonceptiemethode te verkiezen. Als het verzet van de patiént bestendig blijkt, kan de
arts in beginsel slechts proberen hem in een dialoog te overtuigen. Er mag alleen dwang
worden toegepast als dat nodig is om ernstig nadeel voor de patiént te voorkomen (om te
voorkomen dat de kwaliteit van zijn bestaan ernstig wordt aangetast). Die conclusie kan
slechts na onderzoek van psychosociale deskundigen worden getrokken. Bij het
toepassen van dwang moeten de beginselen van subsidiariteit en proportionaliteit in acht
worden genomen. Dat betekent dat eerst moet worden bekeken of de arts kan volstaan
met het uitoefenen van drang. In dat kader moet hij beoordelen of het toepassen van
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dwang de belasting voor de patiént niet dusdanig vergroot, dat de voordelen die van de
anticonceptie worden verwacht daartegen niet meer opwegen.

6.2.5

Onomkeerbare vormen van anticonceptie bij een minderjarige patiént

In aanvulling op het voorgaande meent de commissie dat, in verband met de
kwetsbaarheid van minderjarigen, voor onomkeerbare vormen van anticonceptie
beneden de 18 jaar bijzondere overwegingen gelden.

De commissie ondersteunt het advies van de Inspectie Gezondheidszorg om voor
sterilisatie van iemand met een verstandelijke handicap in beginsel een minimumleeftijd
van 18 jaar te hanteren (IGZ98). Het subsidiariteitsbeginsel brengt met zich mee dat
sterilisatie alleen in aanmerking komt als duidelijk is dat in de toekomst anticonceptie
wenselijk zal blijven (bijvoorbeeld omdat iemands ouderschapscompetentie gebrekkig
is en dat altijd zal blijven) en andere anticonceptiemethoden niet een beter alternatief
zullen vormen. Omdat de ontwikkeling van mensen met een verstandelijke handicap
meestal trager verloopt, is het over het algemeen echter moeilijk om voor hun achttiende
jaar een goede inschatting te maken van hun mogelijkheden om op latere leeftijd de
ouderschapsrol te vervullen of een minder ingrijpende vorm van anticonceptie te
gebruiken. Daarnaast is een minderjarige met een verstandelijke handicap vaak nog niet
in staat om een eigen oordeel te vormen over sterilisatie. Het is dan beter te wachten
totdat het vermogen van de persoon in kwestie om zelf aan het besluitvormingproces
deel te nemen maximaal is ontwikkeld.

De commiissie sluit echter niet uit dat in een bepaald geval sterilisatie voor iemands
achttiende jaar de meest wenselijke anticonceptiemethode is. Daarvoor zijn dan wel
bijzonder zwaarwegende argumenten vereist. Sterilisatie voor iemands achttiende jaar
mag volgens de commissie alleen in aanmerking komen als aan drie voorwaarden wordt
voldaan. Ten eerste moet het evident zijn dat de persoon in kwestie nimmer tot
verantwoord ouderschap in staat zal zijn (daarbij uitdrukkelijk, mogelijk latente,
ontwikkelingsmogelijkheden in aanmerking genomen). Ten tweede moet duidelijk
kunnen worden gemaakt dat uitstel van sterilisatie tot het achttiende jaar onverantwoord
is, in die zin dat omkeerbare vormen van anticonceptie die in aanmerking komen een
aanzienlijke kans open laten dat er toch een zwangerschap zal volgen. En in de derde
plaats is de instemming van een multidisciplinair team, waarvan tenminste een AVG en
psychosociale deskundigen deel uitmaken, vereist met de conclusie dat aan deze twee
voorwaarden wordt voldaan. In verband met de toetsbaarheid dient het besluit tot
sterilisatie gemotiveerd in het medisch dossier van de patiént te worden vastgelegd.

Met deze voorwaarden brengt de commissie tot uitdrukking dat sterilisatie voor
iemands achttiende jaar alleen in uitzonderlijke situaties gerechtvaardigd is. Daarbij kan
het bijvoorbeeld gaan om een jongen met een zeer laag 1Q die ondanks therapie
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herhaaldelijk tot seksueel misbruik overgaat en zo zwangerschappen kan veroorzaken,
maar daarvoor nooit verantwoordelijkheid zal kunnen dragen; of om een meisje met een
zeer laag 1Q dat duidelijk nooit in staat zal zijn een kind op te voeden, die geen
hormonale anticonceptie kan verdragen en bij wie op mechanische middelen
onvoldoende kan worden vertrouwd .

De commissie wijst er voor alle duidelijkheid op dat sterilisatie onder dwang ook
voor iemands achttiende jaar alleen is toegestaan als de persoon in kwestie
wilsonbekwaam is en de sterilisatie noodzakelijk is om ernstig nadeel voor hem te
voorkomen (om te voorkomen dat de kwaliteit van zijn bestaan ernstig wordt aangetast).

6.3

Uitvoering

Bij de uitvoering van een behandeling moet de arts de patiént goed (blijven) begeleiden.
In het geval hij de pati€nt naar een specialist verwijst, moet hij er zorg voor dragen dat
deze goed wordt geinformeerd over alle relevante eigenschappen van de patiént.

Het is mogelijk dat de patiént zich pas bij de uitvoering expliciet tegen de
behandeling verzet. Ook dan moet dat verzet worden gerespecteerd, tenzij dat tot ernstig
nadeel voor de patiént leidt.

De arts moet met de patiént en eventueel met diens vertegenwoordiger afspraken
maken over de benodigde nazorg (controles, educatie, psychosociale begeleiding).
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Hoofdstuk 7

Maatschappelijke context

In dit hoofdstuk behandelt de commissie een tweetal maatschappelijke factoren: de
beeldvorming (§ 7.1) en de hulpverlening (§ 7.2) op het gebied van seksualiteit,
anticonceptie en ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap. Deze
factoren vormen de context waarbinnen besluitvorming over anticonceptie plaatsvindt.
Ze zijn in een individuele gevallen niet of maar in zeer beperkte mate door de patiént, de
arts en eventuele andere betrokkenen te beinvloeden, maar bepalen wel mede de
uitkomst van de besluitvorming.

71

Beeldvorming

De beeldvorming over seksualiteit, anticonceptie en ouderschap van mensen met een
verstandelijke handicap verdient in dit advies bijzondere aandacht, omdat ze een goede
probleemperceptie en daarmee een adequate behandeling van het vraagstuk van
anticonceptie in de weg kan staan.

In de beeldvorming over de seksualiteit van mensen met een verstandelijke
handicap domineren twee visies, die in belangrijke mate met elkaar strijden.

In de eerste visie wordt de seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap
sterk gerelativeerd, waardoor ze min of meer als a-seksuele wezens worden beschouwd.
Deze relativering hangt met ten minste drie factoren samen. In de eerste plaats bestaat er
over de seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap nog steeds veel
verlegenheid. Daaraan liggen een gebrek aan specifieke kennis en het ontbreken van
vaardigheden (bijvoorbeeld om het onderwerp bespreekbaar te maken) ten grondslag. In
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de tweede plaats wordt de seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap
gerelativeerd op grond van het idee dat ze nooit tot ouderschap in staat zijn. In een
perspectief waarin seksualiteit louter verbonden is met voortplanting komt men aan de
seksualiteit van mensen die geen kinderen zouden kunnen opvoeden niet toe. Tenslotte
speelt de behoefte mensen met een verstandelijke handicap tegen seksueel misbruik te
beschermen vaak een rol (Mur83, Cra85, Cab93, Bos95, Les96, Gor9g).

In de tweede visie op de seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap
wordt hun autonomie benadrukt. Hierdoor worden ze gezien als mensen die, ondanks
hun beperking, tamelijk zelfstandig in staat zijn vorm te geven aan hun eigen seksuele
leven. Deze visie heeft, onder invloed van de normaliseringstendens, vooral de laatste
decennia veld gewonnen.

Volgens de commissie brengt het beginsel van gelijkwaardig burgerschap met zich
mee dat visies op de seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap als
uitgangspunt moeten hebben dat ook voor hen seksualiteit een belangrijk onderdeel van
het leven kan zijn. De commissie meent echter dat de twee dominante visies niet in
overeenstemming zijn met de feiten en de realisering van het gelijkwaardig burgerschap
van mensen met een verstandelijke handicap op het gebied van seksualiteit belemmeren.
De commissie meent dat het beginsel van gelijkwaardig burgerschap impliceert dat
aandacht wordt gegeven aan zowel de mogelijkheden als de beperkingen van mensen
met een verstandelijke handicap. In de genoemde visies gebeurt dat onvoldoende.

In de eerste visie wordt miskend dat de seksualiteit van mensen met een
verstandelijke handicap over het algemeen niet wezenlijk anders is dan die van anderen
(VelO1). De seksuele interesse en het seksueel gedrag van vooral mensen met een lichte
verstandelijke handicap zijn in hoge mate vergelijkbaar met die van mensen zonder een
verstandelijke handicap. De eerste visie leidt ertoe dat de seksualiteit van mensen met
een verstandelijke handicap geen plaats krijgt of wordt gemarginaliseerd. Mensen die
geen (zinvolle) seksualiteit zouden kennen, hoeven ook niet te worden voorgelicht en er
hoeft niet gevraagd te worden naar hun seksuele wensen en voorkeuren. Dit heeft ook
belangrijke gevolgen voor de besluitvorming over anticonceptie. Het betekent namelijk
dat de stem van de persoon met een verstandelijke handicap daarin gemakkelijk
ondergesneeuwd zal raken. Daarnaast bestaat het risico dat diens mogelijkheden om,
eventueel onder begeleiding, zelf op een adequate wijze met seksualiteit en
anticonceptie om te gaan niet helder in beeld komen.

Ook in de tweede visie ziet de commissie een gevaar. Het benadrukken van
(resterende) autonomie brengt de mogelijkheid van verwaarlozende overschatting
dichterbij. Daarvan is sprake als ten onrechte wordt verondersteld dat de persoon in
kwestie zichzelf wel kan redden en hij niet de zorg krijgt die hij nodig heeft. Mensen
met een verstandelijke handicap zijn echter meer dan anderen athankelijk van hun
omgeving. Ze hebben in de regel meer en andere vormen van hulp nodig om hun
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mogelijkheden te realiseren dan anderen. Dat is ook van toepassing op seksualiteit en
anticonceptie (Sim80, Edw88). Daarnaast moet worden voorkomen dat mensen met een
verstandelijke handicap in verband met hun (resterende) autonomie onvoldoende
weerwoord krijgen als hun wensen onvoldoende doordacht zijn.

Volgens de commissie moeten visies op seksualiteit zijn gericht op het bevorderen
van een positieve seksualiteitsbeleving. Zij acht in dat kader twee zaken van belang.

In de eerste plaats dient er, in verband met de invloed daarvan op het gedrag van
allen die bij besluitvorming over seksualiteit en anticonceptie zijn betrokken, een meer
realistische beeldvorming over seksualiteit van mensen met een verstandelijke handicap
tot stand te komen. Dit vereist dat er meer deskundigheid wordt ontwikkeld en via
gerichte voorlichting wordt verspreid. Hoewel er inmiddels voldoende bekend is om
stereotypen te ontkrachten, laat onderzoek onder hulpverleners zien dat er nog steeds
grote hiaten zijn in de beschikbare kennis over in het bijzonder de seksuele ontwikkeling
en de seksualiteitsbeleving van mensen met een verstandelijke handicap. Dit gebrek aan
kennis wordt door hulpverleners als een leemte ervaren (Les97).

In de tweede plaats moet de ondersteuning van mensen met een verstandelijke
handicap op het gebied van seksualiteit worden verbeterd (Den92, Les96, Gor98).
Hulpverleners vinden het in veel gevallen moeilijk mensen met een verstandelijke
handicap op seksueel gebied te helpen. Hun seksualiteit komt vaak pas aan de orde als er
zich incidenten hebben voorgedaan en wordt daarom in hoofdzaak geassocieerd met
problemen, in het bijzonder seksueel misbruik, grensoverschrijdend gedrag en
ongewenste zwangerschap (Bog92, Den92, Cab93, Wen99). De aandacht hiervoor is
zonder enige twijfel van groot belang. Maar deze aandacht mag niet afleiden van het
uitgangspunt dat seksualiteit in de eerste plaats een positief gegeven is (Som00).

Het gebrek aan kennis en het feit dat aan seksualiteit vaak pas aandacht wordt
besteed als er zich incidenten hebben voorgedaan, heeft tot gevolg dat aan de seksuele
nood die er onder veel mensen met een verstandelijke handicap bestaat, nog
onvoldoende tegemoet wordt gekomen (Ber95, Bos95, Lam97, Dou98, Gor98, Ste9s,
Wen99, Som00, Ber(01).

Wat voor de beeldvorming over seksualiteit geldt, geldt ook voor de beeldvorming over
anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap. Anticonceptie is in principe
een middel tot positieve beleving van seksualiteit en geen doel op zich. Anticonceptie is
vaak noodzakelijke voorwaarde voor het op bevredigende wijze vormgeven aan de
eigen seksualiteit, omdat het kan beschermen tegen onwenselijke gevolgen als
zwangerschap en — voor wat betreft het condoom — seksueel overdraagbare
aandoeningen (soa). Anticonceptie is echter nog geen voldoende voorwaarde voor
positieve seksualiteitsbeleving. Daarvoor is meer nodig, waaronder ontwikkeling van
eigen seksuele identiteit, seksuele kennis, weerbaarheid en de mogelijkheid om met

Maatschappelijke context

115





potenti€le partners in contact te komen en te experimenteren (Edw88, Ste98). Ook als in
goede anticonceptie is voorzien, moet er voor deze andere zaken blijvende aandacht
zijn.

Wat de beeldvorming over ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap
betreft, heeft de commissie al eerder aangegeven dat negatieve verwachtingspatronen
over de ouderschapscompetentie van mensen met een verstandelijke handicap tamelijk
wijd verbreid zijn. Ondertussen vormen ze wel een risicofactor voor het welslagen van
ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap. Omdat dergelijke
verwachtingspatronen maar in beperkte mate op kennis zijn gebaseerd, gaat het in feite
om vooroordelen, die de sociale integratie van mensen met een verstandelijke handicap
belemmeren, een positief zelfbeeld van ouders en hun kinderen aantasten en zo als ‘self-
fulfilling prophecies’ kunnen werken.

7.2

Hulpverlening

Goede besluitvorming over anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap
is vaak afhankelijk van adequate ondersteuning van de persoon in kwestie. De
commissie onderscheidt in dat kader drie vormen van hulpverlening: seksuele educatie;
ondersteuning van oordeels- en besluitvorming over anticonceptie en ouderschap; en
training en ondersteuning van het eventuele (toekomstige) ouderschap zelf. De
commissie wil hier nader in kaart brengen wat er van hulpverleners mag worden
verwacht en hoe de hulpverlening zou kunnen worden georganiseerd en uitgerust opdat
ze aan de verwachtingen kunnen voldoen.

7.2.1

Seksuele educatie

Hierboven is aangegeven dat, ook wat hun seksualiteit betreft, mensen met een
verstandelijke handicap over het algemeen meer en andere vormen van begeleiding
nodig hebben om hun mogelijkheden te benutten dan anderen. Realisering van
gelijkwaardig burgerschap van mensen met een verstandelijke handicap impliceert dat
hen ook op het gebied van seksualiteit de mogelijkheden worden geboden zich te
ontwikkelen. Daarbij gaat het in de eerste plaats om seksuele educatie. Deze dient
volgens de commissie een hogere prioriteit te krijgen.

Er kunnen vier aandachtsgebieden voor seksuele educatie worden onderscheiden:
overdracht van kennis; identiteitsvorming en emotionele aspecten; sociale
vaardigheden; en normbesef en verantwoordelijkheidsgevoel (Sau81, Gor98, Bos00).

De kennis van technische aspecten van seksualiteit (sekseverschillen,
zelfbevrediging, voortplanting, anticonceptie, zwangerschap en bevalling, en seksueel
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overdraagbare aandoeningen) is bij mensen met een verstandelijke handicap vaak maar
beperkt. Daarvoor zijn twee oorzaken aan te wijzen. Ten eerste is het verkrijgen van
kennis over seksualiteit een leerproces, waarin mensen met een verstandelijke handicap
vanwege hun cognitieve beperkingen vaak niet goed meekomen. Daarbij speelt een rol
dat informatie over seksualiteit vaak uit een veelheid van bronnen komt
(leeftijdsgenoten, ouders, school, hulpverleners, media), terwijl mensen met een
verstandelijke handicap juist moeite hebben om verschillende informatiestromen te
integreren. In de tweede plaats is de hoeveelheid informatie die mensen met een
verstandelijke handicap bereikt relatief beperkt. Mede ten gevolge van de beeldvorming
krijgt seksuele voorlichting vrij weinig aandacht. Mensen met een verstandelijke
handicap hebben ook vaak maar beperkte toegang tot geschreven bronnen. Dit betekent
dat informele voorlichting door leeftijdsgenoten en via de populaire media (soaps en
films op tv) een tamelijk grote rol speelt. Deze bronnen zijn echter nogal onbetrouwbaar
en het vertekende beeld van seksualiteit dat ze veelal geven, vormt een belangrijke
factor bij het ontstaan van grensoverschrijdend gedrag (Cra85, Cab93, Les97, Gor98,
Ste98).

Naast de overdracht van kennis, moet er bij seksuele educatie aandacht zijn voor
identiteitsvorming en emotionele aspecten van seksualiteit (lichaamsbeleving, gevoel
voor eigenwaarde, vriendschap, verliefdheid, intimiteit, seksuele opwinding en
lustbeleving, en relaties). Mensen met een verstandelijke handicap moeten worden
gestimuleerd zich bewust te worden van hun seksuele behoeften en voorkeuren. Dit
betekent dat ze bewust moeten worden gemaakt van de mogelijkheden die er zijn om
hun eigen seksualiteit vorm te geven en dat hun duidelijk moet worden gemaakt dat het
in principe aan henzelf is om met die mogelijkheden te experimenteren en daaruit te
kiezen. Dit vereist een open houding van degene die de educatie verzorgt en een
voldoende veilige omgeving, waarin vertrouwen heerst, schaamte kan worden
overwonnen en duidelijk is dat geen onverwachte sancties volgen op ongewenst gedrag
(Mur83, Bos95).

Identiteitsvorming staat in nauw verband met het verkrijgen van sociale
vaardigheden. Mensen met een verstandelijke handicap zijn over het algemeen relatief
gemakkelijk te beinvloeden. De ontwikkeling van sociale vaardigheden
(communicatieve vaardigheden, zelfvertrouwen, assertiviteit) in vooral het contact
leggen en omgaan met een partner, stelt hen in staat te ontdekken welke vormen van
seksualiteit bij hen past en daarover zo nodig te ‘onderhandelen’. Vaardigheidstraining
is vooral een belangrijk aandachtspunt omdat mensen met een verstandelijke handicap
zich vaak onzeker voelen over hun seksualiteit, ten gevolge van het ontbreken van ‘peer
groups’ die hen kunnen bevestigen in hun gevoelens en voorkeuren (Mur83, Edw88,
Bos00).

Maatschappelijke context

117





Seksuele educatie moet tenslotte altijd zijn ingebed in de ontwikkeling van
normbesef en verantwoordelijkheidsgevoel. Dit betekent in de eerste plaats dat geleerd
wordt dat seksuele partners elkaars wensen dienen te respecteren en niet tot seksueel
contact mogen worden gedwongen (Spi00). In de tweede plaats moet er aandacht
worden besteed aan de voorzichtigheid en zorgvuldigheid die partners moeten
betrachten om de gezondheidsrisico’s te reduceren die seksualiteit met zich meebrengt
(Sch02). Bij beide kwesties dient wederkerigheid te worden benadrukt. Niet alleen
moeten mensen met een verstandelijke handicap voldoende weerbaar worden om zich
niet te laten dwingen of verleiden tot het uitvoeren of dulden van gedrag dat men
eigenlijk onwenselijk vindt, ook moet duidelijk zijn dat een ander daartoe niet mag
worden gedwongen of verleid.

Wanneer mensen weten welke rol seksualiteit over het algemeen inneemt in het
persoonlijk leven en het sociale verkeer, ontwikkelt ook hun normbesef zich. Mensen
met een verstandelijke handicap zijn, in verband met hun beperktere verbale vermogens,
vaak geneigd zich lichamelijk te uiten. Veel van hen zijn zich er daarbij niet van bewust
dat fysiek contact in de maatschappij aan allerlei informele sociale regels is gebonden.
En vaak ligt aan grensoverschrijdend gedrag een gebrek aan inzicht ten grondslag over
hoe mensen meestal met seksualiteit omgaan. Bijvoorbeeld is dan onduidelijk dat de
meeste mensen, in verband met wat zij beschouwen als het persoonlijke karakter van de
gevoelens die ermee gepaard gaan, aan seksualiteit in de regel voornamelijk in de privé-
sfeer uiting geven (Gor98, R0099, Som00).

Omdat mensen met een verstandelijke handicap op het gebied van seksualiteit een
achterstandspositie hebben en het wegwerken van die positie op bijzondere
belemmeringen stuit (gebrekkige capaciteiten en vaardigheden, afwijkend uiterlijk,
beperkte mobiliteit, etcetera), verdient ook de wijze waarop seksuele educatie wordt
georganiseerd speciale aandacht. Het is in het bijzonder van belang dat die educatie een
structureel karakter krijgt. Seksualiteit is immers geen statisch gegeven en mensen met
een verstandelijke handicap worden in iedere levensfase met nieuwe drempels
geconfronteerd. Seksuele educatie dient daarom al vroeg, op kinderleeftijd, aandacht te
krijgen en tot op latere leeftijd moeten mensen met een verstandelijke handicap toegang
hebben tot informatiebronnen en begeleiding.

Vervolgens moet de seksuele educatie worden afgestemd op de capaciteiten en
vaardigheden van mensen met een verstandelijke handicap. Dit betekent onder meer dat
de informatie zo concreet mogelijk moet worden aangeboden en vaak moet worden
herhaald (Gor98). Dit geldt in het bijzonder voor mensen met een zwaardere
verstandelijke handicap. In tegenstelling tot wat vaak wordt verondersteld, is ook voor
hen seksuele educatie meestal wel degelijk zinvol, mits de doelstelling en de methode
daarvan worden aangepast aan hun cognitieve en emotionele niveau. Het aanpassen van
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de doelstelling betekent bijvoorbeeld dat lichaamsbeleving en zelfbevrediging meer, en
relatievorming en verantwoordelijkheidsbesef minder aandacht krijgen. Het aanpassen
van de methode houdt vooral in dat er meer gebruik wordt gemaakt van visuele
middelen en dat in een lager tempo en duidelijker stapsgewijs wordt gewerkt (Cra85,
Edw88, Bos00).

Volgens de commissie is er wel voldoende voorlichtingsmateriaal voorhanden dat
specifiek is ontwikkeld voor de seksuele educatie van mensen met een verstandelijke
handicap, maar is het nog onvoldoende verspreid, waardoor het maar in beperkte mate
wordt benut. Voor zover er seksuele educatie plaatsvindt, wordt vaak materiaal gebruikt
dat niet specifiek is ontwikkeld voor mensen met een verstandelijke handicap en om die
reden niet tot de beoogde resultaten leidt (Soe91a, Som00).

Wat de verantwoordelijkheid voor het geven van seksuele educatie betreft, meent de
commissie dat die in de eerste plaats bij de ouders ligt. Zij zouden hun kind al op jonge
leeftijd als (potentieel) seksuele wezens moeten leren zien. Tot dusverre komt een groot
aantal ouders daaraan echter onvoldoende toe. Hierboven is aangegeven dat dat mede
kan worden geweten aan de bestaande beeldvorming, een gebrek aan kennis en een
gemis van vaardigheden. Individuele ouders kunnen in deze situatie maar in beperkte
mate verandering brengen. Ouderverenigingen zijn daartoe beter in staat. Zij kunnen een
belangrijke rol spelen door bijvoorbeeld een platform voor discussie en bewustwording
te vormen, beschikbare kennis te verspreiden en oudergroepen te organiseren (Mur83,
VelO1).

Naast ouders en ouderverenigingen is, volgens de commissie, een rol weggelegd
voor onderwijzers op ((Z)MLK-)scholen, artsen (school- en huisartsen en AVG’s) en
andere hulpverleners (groepsleiders, medewerkers van de SPD, etcetera). In het
bijzonder de positie van AVG’s acht de commissie van belang, omdat zij een belangrijke
verbinding kunnen vormen tussen enerzijds huisartsen en anderzijds de verschillende
soorten medisch-specialistische en niet-medische hulpverleners die binnen of buiten een
instelling werkzaam zijn (Hel97, Eve02).

De commissie heeft de indruk dat onderwijzers, artsen en andere hulpverleners over
het algemeen niet de kennis en vaardigheden bezitten die nodig zijn om seksuele
educatie voor mensen met een verstandelijke handicap te verzorgen (Som00). Op dit
moment is de kwaliteit van de seksuele educatie sterk athankelijk van de kennis en de
vaardigheden waarover een onderwijzer, arts of andere hulpverlener min of meer
toevallig beschikt en van diens individuele normen- en waardenpatroon (Soe91a,
Soe91b, Bos95, Wen99). Zij beveelt daarom aan dat er in de opleidingen meer aandacht
aan training voor seksuele educatie wordt besteed en dat er ook meer mogelijkheden
voor nascholing komen. De commissie wijst er in dat verband nogmaals op dat seksuele
educatie een integratie vraagt van kennisoverdracht, vaardigheidstraining en het
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stimuleren van persoonlijkheidsontwikkeling. Dat stelt, gelet op de beperkingen van
mensen met een verstandelijke handicap, hoge eisen aan in het bijzonder de
persoonlijkheid, het inlevingsvermogen en de communicatieve vaardigheden van
onderwijzers, artsen en andere hulpverleners (Bos95, Bos00).

De commissie benadrukt dat seksuele educatie in principe zoveel mogelijk moet
worden afgestemd op de wensen van mensen met een verstandelijke handicap. Daarvoor
is een goede dialoog over seksualiteit een absolute voorwaarde. Als aan die voorwaarde
wordt voldaan, kan seksuele educatie de autonomie van mensen met een verstandelijke
handicap versterken en de bestaande seksuele nood doen verminderen. Ook kan
seksuele educatie bijdragen aan preventie van ongewenste zwangerschap, seksueel
misbruik en soa.

Vanwege het grote belang van seksualiteit en seksuele educatie beveelt de
commissie aan dat beide onderwerpen een vast onderdeel vormen van de zorgplannen
voor mensen met een verstandelijke handicap. In het zorgplan kan structureel aandacht
worden besteed aan de seksuele ontwikkeling van de persoon in kwestie, diens
onvervulde wensen en behoeften en de wijze waarop hulpverleners daarin alsnog
zouden kunnen voorzien (Sch98a). Daarnaast verdient het volgens de commissie
aanbeveling in instellingen een vertrouwenspersoon aan te stellen waarmee mensen met
een verstandelijke handicap te allen tijde over seksuele aangelegenheden kunnen praten.

7.2.2

Ondersteuning van oordeels- en besluitvorming

De commissie heeft sterk de indruk dat de randvoorwaarden voor oordeels- en
besluitvorming over anticonceptie en ouderschap voor verbetering vatbaar zijn
(Som00). Er zijn drie factoren aan te wijzen die aan deze situatie ten grondslag liggen.

In de eerste plaats komt een aanzienlijk deel van de mensen met een verstandelijke
handicap voor wie (een meer adequate vorm van) anticonceptie waardevol zou zijn, niet
in aanraking met hulpverleners die hen in de besluitvorming zouden kunnen
ondersteunen. Niet zelden staan mensen met een verstandelijke handicap wantrouwend
tegenover dergelijke hulpverleners. Voor hen die wel contact zouden willen, zijn de
drempels vaak te hoog. Ze zijn bijvoorbeeld niet goed in staat een hulpvraag te
formuleren of weten niet waar ze met zo’n vraag terecht kunnen. Dit heeft tot gevolg dat
(bewuste) besluitvorming over anticonceptie achterwege blijft en dat vervolgens vooral
niet-medische hulpverleners (van SPD’s, de Raad voor de Kinderbescherming, de
William Schrikkerstichting) pas in een relatief laat stadium kennis krijgen van daaruit
resulterend ouderschap. Deze kunnen eventuele opvoedingsproblemen dan hooguit
proberen bij te sturen, maar niet meer voorkomen

Als er een hulpvraag wordt geformuleerd, hebben SPD’s in beginsel wel de
mogelijkheid om in een eerder stadium opvoedingsproblemen te voorkomen, zeker waar
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het een tweede of volgend kind betreft. Die mogelijkheden worden echter niet of
nauwelijks benut, omdat preventieve hulpverlening vaak als niet legitieme bemoeizucht
wordt beschouwd. De commissie ziet in deze situatie de keerzijde van het beginsel van
gelijkwaardig burgerschap weerspiegeld: te veel nadruk op (resterende) autonomie van
mensen met een verstandelijke handicap kan tot een situatie leiden waarin ze te weinig
ondersteuning krijgen.

SPD’s hebben in veel mindere mate mogelijkheden om pro-actief, voorafgaand aan
een hulpvraag, hulp te verlenen. Aan deze situatie wordt bijgedragen door het juridisch
regime van met name de ambulante hulpverlening. De Algemene Wet Bijzondere
Ziektekosten (AWBZ) dwingt hulpverlenende instanties vraaggericht te werken en staat
daarmee aan pro-actieve hulpverlening in de weg. Bovendien zijn SPD’s gebonden aan
indicaties en mogen zij bijvoorbeeld mensen met een 1Q van meer dan 75
(zwakbegaafden, die veelal met precies dezelfde problemen rondom anticonceptie en
ouderschap kampen als mensen met een verstandelijke handicap) geen hulp verlenen.

Ook de Raad voor de Kinderbescherming en de William Schrikkerstichting kunnen
overigens een bijdrage leveren aan de besluitvorming over anticonceptie als zij worden
geconfronteerd met opvoedingsproblemen in een gezin: zij kunnen dan proberen te
voorkomen dat er nog meer kinderen worden geboren. Daarom beveelt de commissie
aan dat beide organisaties gaan samenwerken met artsen en SPD’s. Dit gebeurt ten dele
al, in zoverre de Raad voor de Kinderbescherming jonge zedendelinquenten met een
verstandelijke handicap voor anticonceptie doorverwijst naar artsen.

De tweede factor die aan adequate besluitvorming over anticonceptie en ouderschap
in de weg staat, is de beperkte kennis over ouderschapscompetentie van mensen met een
verstandelijke handicap. Eerder heeft de commissie al aangegeven dat de stand van
wetenschap over het vermogen van mensen met een verstandelijke handicap om de
ouderschapsrol te vervullen, beperkt is. De kennis die beschikbaar is, is bovendien niet
goed verspreid. Slechts een zeer klein deel van de hulpverleners die worden
geconfronteerd met een verzoek om anticonceptie waaraan twijfel over
ouderschapscompetentie ten grondslag ligt, heeft systematisch verkregen inzicht in de
mogelijkheden van een persoon met een verstandelijke handicap om de ouderschapsrol
te vervullen. Dit gebrek aan kennis draagt bij aan de instandhouding van de in de
maatschappij vigerende stereotypen en de daarop gebaseerde scepsis over ouderschap
van mensen met een verstandelijke handicap, en vormt zo een belangrijke belemmering
voor goede besluitvorming over anticonceptie.

Tenslotte vormen de beperkte tijd en vaardigheden waarover hulpverleners in de
regel beschikken een belangrijke handicap. De commissie heeft al eerder uitgesproken
dat verantwoorde besluitvorming over anticonceptie gebaat is bij een constructieve
dialoog met de persoon met een verstandelijke handicap (en voor het geval deze daartoe
niet in staat is, met diens vertegenwoordiger). Hulpverleners die bij deze besluitvorming
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betrokken zijn — en dat geldt in het bijzonder voor artsen — werken echter vaak onder
grote tijdsdruk, terwijl het aangaan van een dialoog met een persoon met een
verstandelijke handicap juist een meer dan gemiddelde hoeveelheid tijd vraagt. Door
een tekort aan tijd is de hulpverlener vaak niet in staat een voldoende veilige sfeer te
cre€ren en de wensen van de persoon met een verstandelijke handicap te achterhalen.
Hetzelfde geldt voor de vaardigheden van hulpverleners. Het omgaan met mensen met
een verstandelijke handicap stelt bijzondere eisen aan met name het inlevings- en
communicatievermogen van een hulpverlener. Vooral hulpverleners die niet zijn
gespecialiseerd op het gebied van verstandelijke handicaps beschikken meestal maar in
beperkte mate over de vaardigheden die nodig zijn om in zo’n situatie een goed contact
tot stand te brengen (Wal00). Tot op heden hebben zij vaak slechts zelden te maken
gekregen met mensen met een verstandelijke handicap. Ten gevolge van het gevoerde
normalisatiebeleid zullen zij echter in toenemende mate met mensen met een
verstandelijke handicap worden geconfronteerd.

De commissie vindt het van belang dat de drie genoemde factoren die een belemmering
vormen voor een goede besluitvorming over anticonceptie voor en ouderschap van
mensen met een verstandelijke handicap, worden weggenomen.

In de eerste plaats beveelt de commissie aan dat er meer deskundigheid wordt
ontwikkeld over ouderschapscompetentie van mensen met een verstandelijke handicap.
Bovendien moet deze deskundigheid, samen met de bestaande kennis, goed worden
verspreid. Daarbij kunnen in het bijzonder AVG’s een belangrijke rol spelen (Hel97,
Eve02).

In de tweede plaats vindt de commissie dat de infrastructuur van hulpverlening bij
de oordeels- en besluitvorming over anticonceptie en ouderschap moet worden
verbeterd. Mensen met een verstandelijke handicap en hun eventuele
vertegenwoordigers zouden makkelijker hulpverleners moeten kunnen bereiken die
beschikken over de deskundigheid, de tijd en de middelen die zijn vereist om hen
adequaat te ondersteunen. Dit kan bijvoorbeeld worden bereikt door het instellen van
laagdrempelige informatiecentra voor vragen over seksualiteit, anticonceptie en
ouderschap. Dergelijke centra zouden ook ouderschapseducatie voor mensen met een
verstandelijke handicap kunnen verzorgen, door hun duidelijk te maken wat ouderschap
in de praktijk betekent en met zich meebrengt, om zo een realistisch beeld van
ouderschap te scheppen. Deze informatiecentra zouden bijvoorbeeld kunnen worden
ondergebracht bij de regionale expertisecentra voor medische zorg aan mensen met een
verstandelijke handicap die door de minister van VWS zijn aangekondigd (TKO01) of bij
de SPD’s. Ook AVG’s kunnen een belangrijke rol spelen als aanspreekpunt, zowel voor
mensen met een verstandelijke handicap en hun eventuele vertegenwoordigers als voor
huisartsen, gynaecologen en urologen die met vragen om anticonceptie voor mensen
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met een verstandelijke handicap worden geconfronteerd (Hel97, Roo01, Eve02).
Daarnaast beveelt de commissie aan dat zelfhulpgroepen worden opgezet van mensen
met een verstandelijke handicap die ervaring hebben met anticonceptie en/of
ouderschap, eventueel begeleid door gespecialiseerde hulpverleners. Een arts die met
een verzoek om anticonceptie wordt geconfronteerd, kan zijn patiént dan zo nodig, ter
stimulering van diens oordeelsvorming, naar zo’n groep verwijzen.

Tenslotte is de commissie van mening dat er voor hulpverleners die niet zijn
gespecialiseerd op het gebied van verstandelijke handicaps meer mogelijkheden tot
bijscholing en vaardigheidstraining moeten komen.

7.2.3

Ouderschapstraining en -ondersteuning

De begeleiding van ouders met een verstandelijke handicap die onvoldoende in staat
zijn zelfstandig hun kinderen op te voeden, kan twee vormen aannemen: ten eerste
correctie van gebrekkige ouderschapscompetentie door training van relevante
vaardigheden en, ten tweede, compensatie van gebrekkige ouderschapscompetentie
door ouderschapsondersteuning (§ 4.1.5). Deze ondersteuning kan zijn gericht op de
ouders (bijvoorbeeld trajectbegeleiding, opvoedingsspreekuren, themabijeenkomsten,
opvoedingscursussen, doorlopend aanbod (Acq97)), maar ook op het kind (bijvoorbeeld
dagopvang). De commissie heeft de indruk dat er momenteel nauwelijks dergelijke
vormen van begeleiding beschikbaar zijn (zie echter Rem00). De begeleiding die wel
voorhanden is, is ten gevolge van een gebrek aan kennis en middelen meestal beperkt en
kortdurend. Daarnaast is de begeleiding vaak sterk gefragmenteerd. Gezinnen die
begeleid worden, krijgen veelal met een groot aantal hulpverleners van verschillende
organisaties te maken. Tenslotte zijn de beschikbare hulpverleners meestal onvoldoende
gespecialiseerd in het omgaan met ouders met een verstandelijke handicap. Om deze
redenen is het vaak niet mogelijk het ouderschap met behulp van begeleiding een succes
te doen worden (Acq97).

De commissie bepleit dat er beter wordt nagedacht over het aanbod van
ouderschapsondersteunende hulpverlening. Daarbij zou rekening moeten worden
gehouden met de stand van wetenschap over de ouderschapscompetentie van mensen
met een verstandelijke handicap. Dit betekent dat er niet vanuit kan worden gegaan dat
ouderschapsondersteunende hulpverlening geen aandacht behoeft omdat ouderschap
van mensen met een verstandelijke handicap bij voorkeur altijd moet worden
voorkomen.

De commissie kan zich niet uitspreken over de financiéle middelen die voor
ouderschapsondersteunende hulpverlening moeten worden uitgetrokken. Zij meent wel
dat, waar ouderschap verantwoord is, het beginsel van gelijkwaardig burgerschap voor
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mensen met een verstandelijke handicap impliceert dat potentiéle ouders, bijvoorbeeld
tijdens besluitvorming over anticonceptie, uitzicht wordt geboden op de voor het
welslagen van eventueel ouderschap benodigde begeleiding. Daarnaast zullen er — onder
mensen met een verstandelijke handicap, zwakbegaafden en andere groepen waarbinnen
zich relatief vaak relatief veel risicofactoren voor het welslagen van ouderschap
voordoen — altijd mensen zijn die niet voldoende zelfstandig in staat zijn een kind op te
voeden maar het desondanks tot ouderschap hebben laten komen. Ook voor hen geldt
dat hun gezin, nu er eenmaal een of meerdere kinderen zijn, baat heeft bij begeleiding.

De commissie doet voorts de volgende aanbevelingen voor begeleiding van ouderschap.
In de eerste plaats acht zij het van belang dat er meer duidelijkheid komt over welke
vormen van begeleiding van ouders met een verstandelijke handicap er in Nederland
worden aangeboden. Instanties die begeleiding aanbieden werken vaak regionaal en zijn
slecht op de hoogte van de deskundigheid die elders aanwezig is. Dit heeft tot gevolg dat
hulpverleners niet in staat zijn van elkaar te leren of naar elkaar te verwijzen (Gaw96).

Ten tweede vind de commissie het wenselijk dat ook het gebied van ondersteuning
van ouders met een verstandelijke handicap meer deskundigheid wordt ontwikkeld en
verspreid. Deze deskundigheid dient betrekking te hebben op de omvang en de inhoud
van de behoeften aan begeleiding en op de wijze waarop in die behoeften kan worden
voorzien. Op dit gebied bestaat in Nederland nagenoeg geen systematisch verkregen
expertise en is er sprake van een hiaat in de hulpverlening.

Vervolgens meent de commissie dat de organisatie van de bestaande hulpverlening
voor verbetering vatbaar is. In hoofdstuk 4 heeft zij aangegeven dat athankelijkheid van
ouderschapsondersteunende hulpverlening schade voor het kind met zich mee kan
brengen als er te veel hulpverleners nodig zijn om alle opvoedingstaken te verzorgen.
Dit wordt mede veroorzaakt door het feit dat de ouders niet in staat zijn de vereiste
vertrouwensband met een hulpverlener op te bouwen als deze maar kortstondig in het
gezin aanwezig is. De commissie meent dat door een betere codrdinatie van de
hulpverlening kan worden voorkomen dat een gezin door onnodig veel hulpverleners
wordt bijgestaan (Fel96b, Gaw96, Acq97, L1e99). Omdat mensen met een
verstandelijke handicap moeite hebben met het verwerken en integreren van
verschillende informatiestromen, is het aan te bevelen meer stabiliteit in de
hulpverlening te brengen door bijvoorbeeld een gezin één (generalistische) hulpverlener
als aanspreekpunt te geven. Deze kan zo nodig, via een systeem van getrapte
hulpverlening, specialisten raadplegen en inschakelen. Daarbij dient er rekening mee te
worden gehouden dat begeleiding van ouderschap een structureel karakter zal moeten
hebben.

In de vierde plaats bepleit de commissie meer aandacht voor scholing en training
van ouderschapsondersteunende hulpverleners. De kennis en vaardigheden van
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hulpverleners zijn over het algemeen niet goed toegesneden op de specificke behoeften
van ouders met een verstandelijke handicap (Fel96b, Gaw96, Boo98b).

Tenslotte heeft de commissie geconstateerd dat hulpverleners meestal vrij laat
kennis krijgen van opvoedingsproblemen. Ouders met een verstandelijke handicap staan
vaak niet voor hulpverlening open. Het hebben van een kind is voor hen meestal een
belangrijk teken van ‘volwassenheid’. Moeten toegeven de opvoeding niet zelfstandig te
kunnen volbrengen, vormt daarvoor dan een bedreiging. Daarnaast speelt een rol dat
hulpverleners weinig mogelijkheden hebben om pro-actief hulp te verlenen. Daardoor
zijn zij vaak niet in staat eventuele opvoedingsproblemen te voorkomen. Het gebrek aan
mogelijkheden tot pro-actieve hulpverlening vormt in het bijzonder bij preventie een
ernstige lacune. Deze zou ten delen kunnen worden opgevuld door bijvoorbeeld
consultatiebureaus en school- en huisartsen een probleemsignalerende functie te geven
bij ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap. Hiervoor is echter wel
aanvullende scholing vereist. Bovendien dienen er dan meer verwijsmogelijkheden te
komen dan er nu beschikbaar zijn.

Voorstel Wet op de jeugdzorg

Het belang van ondersteuning van opvoeding, waar dat nodig is om
opvoedingsproblemen te voorkomen, komt ook tot uitdrukking in het voorontwerp van
de Wet op de jeugdzorg. Aan dit wetsvoorstel ligt mede de gedachte ten grondslag dat de
overheid een verantwoordelijkheid heeft optimale voorwaarden te scheppen om ouders
in staat te stellen hun taak als opvoeder zo goed mogelijk te vervullen (TK00). Deze

gedachte gaat terug op onder meer het Verdrag inzake de rechten van het kind (Meu02).

Het wetsvoorstel schept een recht op jeugdzorg (artikel 3 lid 1). Dit recht geeft
jeugdigen en ouders een aanspraak op het ontvangen van geindiceerde jeugdzorg,
gedefinieerd als “ondersteuning van en hulp aan jeugdigen, hun ouders, stiefouders of
anderen, die een jeugdige als behorende tot hun gezin verzorgen en opvoeden, bij
opgroei- en opvoedingsproblemen of dreigende zodanige problemen” (artikel 1 sub c).
Regionaal georganiseerde Bureaus Jeugdzorg vervullen een poortfunctie bij het
aanvragen van jeugdzorg. Zij krijgen tot taak de screening en de indicatiestelling van de
aanvraag te verrichten en zo nodig door te verwijzen naar achterliggende
zorgaanbieders. Deze zorgaanbieders hebben vervolgens een zorgplicht.

De commissie is op dit moment niet goed in staat te beoordelen in hoeverre de Wet op
de jeugdzorg, als deze uiteindelijk van kracht wordt, kan voorzien in de behoeften van
ouders met een verstandelijke handicap aan ouderschapsondersteunende hulpverlening.
De precieze inhoud en omvang van die jeugdzorg waarop de wet recht geeft, zal door
middel van een Algemene Maatregel van Bestuur worden geregeld (artikel 3 lid 1). Het
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is nu nog niet duidelijk of de ouderschapsondersteunende hulpverlening waaraan
mensen met een verstandelijke handicap mogelijk behoefte hebben, onder de
geindiceerde jeugdzorg zal vallen. Wel lijkt duidelijk dat de wet weinig ruimte biedt
voor de preventie van opvoedingsproblemen. Bovendien vergroot de wet op zichzelf het
bestaande kennisniveau en het beschikbare zorgaanbod niet.
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Hoofdstuk 8

Conclusies en aanbevelingen

In dit slothoofdstuk vat de commissie enkele conclusies samen (§ 8.1) en doet zij
aanbevelingen voor beleid (§ 8.2).

8.1

Conclusies

De commissie heeft in dit advies aangegeven welke overwegingen voor een arts relevant
zijn voor de besluitvorming over anticonceptie voor mensen met een verstandelijke
handicap. Daarbij heeft zij in het bijzonder aandacht besteed aan de oordeelsvorming
over de wenselijkheid van anticonceptie en over de meest wenselijke vorm van
anticonceptie, en aan de wijze waarop het besluitvormingsproces het best kan worden
ingericht.

De commissie heeft geconstateerd dat het normatieve kader voor anticonceptie voor
mensen met een verstandelijke handicap op belangrijke punten nog niet is
uitgekristalliseerd. Er bestaat met name onduidelijkheid over wat in casu de verplichting
van de arts betekent om “de zorg van een goed hulpverlener” te betrachten. Daaraan ligt
ten grondslag dat er voor de indicatiestelling van anticonceptie geen medisch-
professionele standaard bestaat en vooralsnog ook geen specifieke maatschappelijke
normen tot stand zijn gekomen.

Volgens de commiissie is de ontwikkeling van meer specifieke richtlijnen
afthankelijk van nadere maatschappelijke discussie. Voor die discussie heeft de
commissie een basis willen leggen. Daarbij heeft zij het beginsel van gelijkwaardig
burgerschap als uitgangspunt genomen, dat ten grondslag ligt aan het door
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beleidsmakers en zorgverleners gevoerde normalisatiebeleid. Zij maakt daarbij wel een
kanttekening. Het normalisatiebeleid heeft met zich mee gebracht dat de ondersteuning
van mensen met een verstandelijke handicap zo veel mogelijk wordt afgestemd op hun
eigen wensen. De commissie wijst er echter ook op dat een te grote nadruk op
normalisatie het gevaar van verwaarlozende overschatting in zich draagt. Daarvan is
sprake als het respecteren van de autonomie van een persoon met een verstandelijke
handicap tot gevolg heeft dat hij niet de zorg krijgt die hij nodig heeft.

Het belichten van dit gevaar, als mogelijke keerzijde van het normalisatiebeleid, is
niet bedoeld als het bepleiten van een ‘ouderwets’ paternalistische houding tegenover
mensen met een verstandelijke handicap. Wel impliceert het dat hulpverleners de
wensen van mensen met een verstandelijke handicap waar nodig op professionele wijze
aan een kritische blik moeten onderwerpen en ook, zo mogelijk in een dialoog met de
betreffende persoon, ter discussie moeten stellen.

De commissie heeft ook geconstateerd dat er een groot gebrek aan kennis is over
anticonceptie, seksualiteit en ouderschap bij mensen met een verstandelijke handicap.
Er bestaat weinig inzicht hoe in de praktijk met anticonceptie voor mensen met een
verstandelijke handicap wordt omgegaan. En in de samenleving bestaan nog veel
onjuiste veronderstellingen op het gebied van seksualiteit en ouderschapschap van
mensen met een verstandelijke handicap. Bovendien is de stand van wetenschap met
betrekking tot ouderschapscompetentie en de mogelijkheid van training van
ouderschapsvaardigheden beperkt.

Tenslotte heeft de commissie geconstateerd dat de hulpverlening op het gebied van
seksualiteit, anticonceptie en ouderschap in hoge mate voor verbetering vatbaar is.

Deze situatie bemoeilijkt een goede besluitvorming over anticonceptie en vormt een
belemmering voor een verdere normalisatie en integratie van mensen met een
verstandelijke handicap.

8.2

Aanbevelingen

Op grond van haar bevindingen komt de commissie tot de volgende aanbevelingen.
Wetenschappelijk onderzoek

Naar de praktijk van seksualiteit, anticonceptie en ouderschap van mensen met een
verstandelijke handicap is weinig systematisch onderzoek gedaan. Het gebrek aan

kennis vormt een belangrijke belemmering voor adequate hulpverlening. De commissie
beveelt daarom aan onderzoek te doen naar
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* de seksuele behoeften en beleving van mensen met een verstandelijke handicap,
naar methoden om hen seksueel voor te lichten, en naar hun mogelijkheden om met
verschillende vormen van anticonceptie om te gaan

* de praktijk van oordeels- en besluitvorming over anticonceptie voor mensen met een
verstandelijke handicap

* de praktijk van ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap

* de mogelijkheden ouderschapscompetentie van mensen met een verstandelijke
handicap te trainen en op dit gebied in individuele gevallen voorspellingen te doen.

Seksuele educatie

Het beginsel van gelijkwaardig burgerschap impliceert dat mensen met een

verstandelijke handicap zo veel als mogelijk in staat worden gesteld hun eigen

seksualiteit op verantwoorde wijze te ontplooien en over hun eigen anticonceptie te

besluiten. De commissie bepleit in dat kader dat zij structureel de mogelijkheid krijgen

seksuele educatie te ontvangen die is afgestemd op hun specifieke capaciteiten en

vaardigheden. Dit betekent dat de bestaande vormen van seksuele educatie moeten

worden geintensiveerd. De commissie beveelt in dat kader aan

* in de opleiding van hulpverleners meer aandacht te besteden aan training voor
seksuele educatie en meer mogelijkheden voor nascholing te creéren

+ seksualiteit en seksuele educatie een vast onderdeel te laten vormen van de
zorgplannen voor mensen met een verstandelijke handicap

* in instellingen een vertrouwenspersoon aan te stellen waarmee mensen met een

verstandelijke handicap te allen tijde over seksuele aangelegenheden kunnen praten.

Seksueel misbruik

De commissie heeft uit de literatuur en de hoorzittingen de indruk gekregen dat voor
veel ouders en hulpverleners van met name meisjes en vrouwen met een verstandelijke
handicap angst voor de gevolgen van seksueel misbruik een belangrijk motief vormt om
anticonceptie wenselijk te achten. De commissie meent dat anticonceptie pas aan de
orde mag komen als maatregelen om het risico van seksueel misbruik te reduceren
onvoldoende succesvol zijn gebleken. Daarvoor is het nodig dat seksueel misbruik door
en van mensen met een verstandelijke handicap verder wordt geproblematiseerd.
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Bijscholing voor artsen

Ten gevolge van het gevoerde normalisatiebeleid worden steeds meer artsen die niet zijn
gespecialiseerd op het gebied van verstandelijke handicaps geconfronteerd met
patiénten met een verstandelijke handicap. Zij beschikken meestal niet over specificke
expertise en hebben geen substantieel intercollegiaal contact over zulke patiénten.
Daarom bepleit de commissie intensivering van de mogelijkheden voor bijscholing voor
deze artsen op het gebied van seksualiteit en ouderschap van en anticonceptie voor
mensen met een verstandelijke handicap. Daarnaast bepleit zij meer aandacht voor
vaardigheidstraining in communicatie met mensen met een verstandelijke handicap. De
kwaliteit van de oordeels- en besluitvorming over anticonceptie staat of valt in veel
gevallen immers met de kwaliteit van de dialoog tussen arts en patiént. Daarin heeft de
arts onder meer tot taak om de autonomie van de patiént zoveel als mogelijk te
realiseren.

Samenwerking van artsen en psychosociale deskundigen

Omdat bijscholing de achterstand aan kennis en ervaring van hulpverleners die niet zijn
gespecialiseerd op het gebied van verstandelijke handicaps nooit geheel kan opheffen,
bepleit de commissie intensivering van samenwerking met artsen voor verstandelijk
gehandicapten (AVG’s) en psychosociale deskundigen (van bijvoorbeeld SPD’s). Deze
samenwerking is onder meer van belang voor de beoordeling van de wilsbekwaamheid
en de ouderschapscompetentie van een patiént. De commissie bepleit de instemming
van een AVG en psychosociale deskundigen verplicht te stellen als sterilisatie van een
minderjarige met een verstandelijke handicap wordt overwogen.

Omdat ook de expertise van psychosociale hulpverleners op het gebied van seksualiteit,
anticonceptie en ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap vaak beperkt
is, beveelt de commissie maatregelen aan die de deskundigheid van deze hulpverleners
vergroten. Zij acht het onder meer van belang dat hulpverleners, bij voorkeur op
landelijk niveau, met elkaar in contact kunnen treden, zodat ze in voorkomende gevallen
een beroep kunnen doen op de kennis en ervaring van anderen. Een landelijk
expertisecentrum zou in deze behoefte kunnen voorzien.

Coaches
In verband met de verbale, verstandelijke en sociaal-culturele ongelijkwaardigheid van

mensen met een verstandelijke handicap beveelt de commissie aan om iedere patiént
met een verstandelijke handicap in de gelegenheid te stellen zich te laten bijstaan door
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een coach. Dit is een persoon die het vertrouwen van de patiént geniet. Zijn taak is te
voorkomen dat de stem van de persoon met een verstandelijke handicap niet goed
gehoord wordt en daardoor onvoldoende in de oordeelsvorming van de arts wordt
verdisconteerd.

Beoordeling wilsbekwaamheid

De commissie bepleit de nadere ontwikkeling van methoden om de wilsbekwaamheid
van mensen met een verstandelijke handicap te beoordelen. Deze beoordeling vindt op
dit moment in hoge mate op niet-objectieve gronden plaats. Dit vormt een ernstige
bedreiging voor een adequate rechtsbescherming van mensen met een verstandelijke
handicap waarvan de wilsbekwaambheid ter discussie staat.

Persoonlijke machtiging

De commissie beveelt aan dat pati€nten met een verstandelijke handicap die
wilsonbekwaam zijn ter zake van anticonceptie, maar wilsbekwaam zijn ter zake van het
iemand als vertegenwoordiger machtigen, op de mogelijkheid van persoonlijk
machtigen wordt gewezen. Het persoonlijk machtigen biedt als voordeel dat de patiént,
hoewel wilsonbekwaam, toch verregaande invloed kan uitoefenen op het
besluitvormingsproces door een vertrouwenspersoon aan te wijzen als
vertegenwoordiger.

Ondersteuning van oordeels- en besluitvorming

De commissie beveelt aan de ondersteuning van mensen met een verstandelijke
handicap, hun familieleden en hun eventuele vertegenwoordigers bij hun
oordeelsvorming over anticonceptie en ouderschap te verbeteren. Op dit moment
beschikken zij vaak niet over voldoende kennis en begeleiding om een afgewogen
oordeel te vormen. Laagdrempelige informatiecentra, die bijvoorbeeld kunnen worden
ondergebracht bij regionale expertisecentra voor medische zorg aan mensen met een
verstandelijke handicap, zouden in deze behoefte kunnen voorzien. Zij zouden
bijvoorbeeld voor mensen met een verstandelijke handicap ouderschapseducatie kunnen
verzorgen, zodat deze een realistisch beeld krijgen van wat het in de praktijk betekent
om verantwoordelijk te zijn voor de opvoeding van een kind. Ook zelthulpgroepen van
mensen met een verstandelijke handicap die ervaring hebben met anticonceptie en/of
ouderschap kunnen, eventueel begeleid door gespecialiseerde hulpverleners, een
belangrijke ondersteunende rol vervullen. Hulpverleners dienen beter te worden
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getraind in het bespreekbaar maken van ouderschapswensen van mensen met een
verstandelijke handicap.

Ouderschapsondersteunende hulpverlening

Volgens de commissie is er onvoldoende hulpverlening beschikbaar om ouderschap van

mensen met een verstandelijke handicap die met behulp van enige ondersteuning in staat

zijn een kind op te voeden, tot een succes te maken. Daarnaast is de hulpverlening die

wel beschikbaar is voor verbetering vatbaar. De commissie beveelt daarom aan

* het aanbod van hulpverlening beter in kaart te brengen, zodat de hulpverlening
makkelijker bereikbaar wordt voor degenen die er baat bij hebben

* de verschillende vormen van hulpverlening beter op elkaar af te stemmen, zodat
hulpverleners in staat worden gesteld van elkaar te leren en naar elkaar te verwijzen

* de hulpverlening zodanig te stroomlijnen dat ouders met een verstandelijke
handicap niet door onnodig veel hulpverleners worden bijgestaan

* meer aandacht te besteden aan scholing en vaardigheidstraining van
ouderschapsondersteunende hulpverleners, omdat hun expertise op dit moment over
het algemeen niet goed is toegesneden op de specifieke behoeften van ouders met
een verstandelijke handicap

* de mogelijkheden tot proactieve hulpverlening te vergroten, onder meer door
consultatiebureaus voor zuigelingen en kleuters, en school- en huisartsen een
probleemsignalerende functie te geven bij ouderschap van mensen met een
verstandelijke handicap.

Beeldvorming over seksualiteit en ouderschap

Over seksualiteit en ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap bestaan in
de samenleving nog veel onjuiste veronderstellingen en vooroordelen. Deze vormen een
belemmering voor de normalisatie en integratiec van mensen met een verstandelijke
handicap. Daarom bepleit de commissie beinvloeding van de beeldvorming over
seksualiteit en ouderschap van mensen met een verstandelijke handicap.

Preventie van onverantwoord ouderschap

In verband met het belang van eventuele toekomstige kinderen beveelt de commissie
aan onderzoek te doen naar de mogelijkheden om onverantwoord ouderschap te
voorkomen. Daarbij moet onder meer worden onderzocht of er noodzaak is de juridische
mogelijkheden te verruimen om anticonceptie onder dwang toe te passen. Omdat er ook
belangrijke argumenten tegen een dergelijke verruiming kunnen worden aangevoerd,
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moeten in het bijzonder alternatieven voor zo’n benadering worden onderzocht,
bijvoorbeeld uitbreiding van mogelijkheden tot proactieve hulpverlening.

Maatschappelijke discussie en richtlijnen

De commissie heeft er naar gestreefd een overzicht te geven van de overwegingen die
relevant zijn voor de oordeels- en besluitvorming over anticonceptie voor mensen met
een verstandelijke handicap. Daarmee heeft zij vooral beoogd artsen enig houvast te
geven bij de beantwoording van hulpvragen op dat gebied. Het advies vormt echter als
zodanig geen voorstel voor een medisch-professionele standaard. De ontwikkeling van
meer specifieke richtlijnen is athankelijk van nadere maatschappelijke discussie. De
commissie beveelt aan dat die discussie wordt gestimuleerd en dat de betrokken
beroepsgroepen vervolgens concrete richtlijnen ontwikkelen voor de oordeels- en
besluitvorming over anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap.
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Biilage

A

De adviesaanvraag

In een brief van 5 februari 1999 (kenmerk CSZ/ME/991057) schreef de Minister van
VWS aan de Voorzitter van de Gezondheidsraad onder meer het volgende:

In het afgelopen jaar nam de aandacht voor vraagstukken rond anticonceptie bij mensen met een
verstandelijke handicap toe, met name voor sterilisatie als uiterste optie van anticonceptie. Het is een
logisch gevolg van veranderde inzichten ten aanzien van de maatschappelijke positie van verstandelijk

gehandicapten in het algemeen en ten aanzien van hun sexualiteit en de beleving daarvan in het bijzonder.

De toegenomen aandacht heeft ertoe geleid dat medische hulpverleners regelmatig geconfronteerd worden
met hulpvragen inzake anticonceptie bij mensen met een verstandelijke handicap. Het betreft complexe
hulpvragen, vanwege de verschillende factoren die in het kader van de besluitvorming een rol spelen,
bijvoorbeeld factoren in relatie tot de wensen en mogelijkheden van betrokkenen zelf en factoren die
samenhangen met de belangen van eventuele kinderen. Een besluit van de hulpverlener inzake de meest
geschikte vorm van anticonceptie vereist een zorgvuldige medische, ethische en gezondheidsrechtelijke
afweging van deze factoren. Door de betrokken beroepsgroepen is aangegeven dat behoefte bestaat aan
meer houvast daarbij. In de kring van ouderverenigingen bestaat een positieve houding tegenover een

zorgvuldig gevoerde discussie over anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap.

Ik verzoek u dan ook mij op grond van het bovenstaande een samenhangend overzicht te geven van de voor
de besluitvorming inzake anticonceptie voor verstandelijk gehandicapten relevante medische, ethische en
gezondheidsrechtelijke overwegingen. Ik verzoek u bij de opstelling van dit overzicht [het] “Advies

sterilisatie mensen met een verstandelijke handicap” van de Inspectie Gezondheidszorg (IGZ) te betrekken.
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... Het advies is ... vooral een praktische vertaling van de relevante wettelijke bepalingen naar de
opeenvolgende stappen in het besluitvormingsproces. Er wordt slechts globaal ingegaan op de verschillende
factoren die een rol spelen bij de afweging in het kader van de besluitvorming inzake de meest geschikte
vorm van anticonceptie. De gesignaleerde behoefte van de hulpverlener aan meer houvast hierbij,

rechtvaardigt een verdergaande uitwerking hiervan.
Hoogachtend,
de Minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport,

w.g.

dr E Borst-Eilers
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hoogleraar kindergeneeskunde, Universiteit Leiden
* dr JPM Denekens
hoogleraar huisartsgeneeskunde, Universiteit van Antwerpen (B)
* drJG van Dijk
hoogleraar seksuologie, Leids Universitair Medisch Centrum
* mr MCE van Heurck, adviseur (tot 25 maart 2002)
Ministerie van Volksgezondheid, Welzijn en Sport
* dr GHMM ten Horn
medisch socioloog
+ mr LE Kalkman-Bogerd
gezondheidsjurist, Universiteit Leiden
+ ETh Klapwijk, adviseur
arts, Inspectie voor de Gezondheidszorg
* dr D Lindhout
kinderarts en hoogleraar medische genetica, Universitair Medisch Centrum Utrecht
* drIMans
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* drJS Reinders
hoogleraar ethiek, Vrije Universiteit
* dr HMJ van Schrojenstein Lantman-de Valk
AVG, Pepijnkliniek, Echt; senior-onderzoeker, Universiteit Maastricht
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Hoorzittingen

Op 18 januari 2001 heeft de commissie twee hoorzittingen belegd. De deelnemers zijn
op persoonlijke titel uitgenodigd.

In de ochtend waren aanwezig:

W van Berlo

Nederlands Instituut voor Sociaal Sexuologisch Onderzoek (NISSO), Utrecht

T Coppus

arts, Saamvliet/Vizier, Gennep

EAB de Graaf

Stichting Down’s Syndroom, Wanneperveen

J Hester

Rutgers Consult, Utrecht

I Kluckow

Werkverband van Ouder- & familieverenigingen in Instellingen voor mensen met
een verstandelijke handicap (WOI), Utrecht

AB Kok

William Schrikkerstichting, Amsterdam

A van Konijnenburg

Algemene vereniging van ouders en verwanten van mensen met een verstandelijke
handicap (VOGG), Utrecht

M Pinxteren

Raad voor de Kinderbescherming, Utrecht
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HWA Vermolen

Werkverband van Ouder- & familieverenigingen in Instellingen voor mensen met
een verstandelijke handicap (WOI), Utrecht

E Wolbert

Raad voor de Kinderbescherming, Utrecht

B van Zijderveld

Haarlem

In de middag waren aanwezig:

A Berkhout

Landelijke Federatie van Belangenverenigingen (LFB) ‘Onderling Sterk’, Utrecht
L Celie

LFB ‘Onderling Sterk’, Utrecht

C Kooiman

LFB ‘Onderling Sterk’, Utrecht

W in ’t Veld

LFB ‘Onderling Sterk’, Utrecht

K Vrielink

LFB ‘Onderling Sterk’, Utrecht

W Westveer

LFB ‘Onderling Sterk’, Utrecht

J Martens

LFB ‘Onderling Sterk’, Utrecht (coach)
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Workshop

Op 22 maart 2001 heeft de commissie een workshop gehouden over
ouderschapscompetentie van mensen met een verstandelijke handicap. In het kader
daarvan waren de volgende gastdeskundigen aanwezig:
* T van den Hazel

orthopedagoog, Stichting Philadelphia Zorg, Nunspeet
* A van der Pas

maatschppelijk werker/ouderbegeleider, Den Haag
*  C Schuengel

hoogleraar orthopedagogiek, Vrije Universiteit, Amsterdam
M Wajon

orthopedagoog, opvanghuis De Bocht, Goirle
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Gezondheidsraad

Health Council of the Netherlands

Datum : 23 oktober 2002

Ouderschap en anticonceptie voor
mensen met een verstandelijke
handicap

Mensen met een verstandelijke handicap zijn als ouders niet wezenlijk anders dan
mensen zonder verstandelijke beperkingen. Ze zijn vooral meer kwetsbare ouders, die
in sommige gevallen met de nodige ondersteuning adequate opvoeders kunnen zijn. In
andere gevallen (bijvoorbeeld beneden een IQ van zestig) is het opvoeden van een kind
echter een te zware belasting, met nadelige gevolgen voor zowel ouder als kind. Als dat
zo is, of als een kinderwens ontbreekt, is er bij seksuele activiteit een vorm van
anticonceptie wenselijk die effectief is, maar ook zo min mogelijk belastend en
ingrijpend. Zowel de betrokkene zelf als de hulpverlener hebben vaak moeite om
gefundeerd te beslissen over ouderschap en anticonceptie. Meer openheid en discussie,
maar ook educatie en ondersteuning, zijn gewenst. Dit schrijft de Gezondheidsraad in
een advies dat vandaag wordt aangeboden aan de minister van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport.

De laatste decennia streven beleidsmakers en zorgverleners ernaar de leefsituatie van
mensen met een verstandelijke beperking zoveel mogelijk overeen te laten komen met
die van niet-gehandicapten. Daardoor zijn mensen met een verstandelijke beperking
steeds meer in staat om hun seksualiteit te beleven en relaties aan te gaan. Maar deze
ontwikkeling roept ook vragen op over de mogelijkheden van ouderschap en het
gebruik van anticonceptie voor deze groep — vragen waar onder andere artsen in
toenemende mate mee geconfronteerd worden. Het advies heeft als doel hun meer
houvast te geven in het omgaan met deze vragen.

Voorop staat dat mensen met een verstandelijke beperking burgers zijn met
dezelfde rechten en plichten als ieder ander. Dit betekent in de spreekkamer van de arts
dat deze gewicht hecht aan het oordeel van de patiént over mogelijk ouderschap of
anticonceptie. Dit oordeel legt meer gewicht in de schaal naarmate de patiént beter in
staat is de gevolgen van een beslissing te overzien.

Wanneer met een wilsbekwame patiént een meningsverschil ontstaat over de
mogelijkheid van ouderschap, kan de arts hem of haar niet dwingen tot (een bepaalde
vorm van) anticonceptie. Dit zou de lichamelijke integriteit aantasten. De
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Gezondheidsraad is van mening dat de arts alleen mag proberen de patiént in een
dialoog te overtuigen. Die dialoog verloopt in de praktijk helaas niet altijd goed. Te
vaak wordt gedacht dat mensen met een verstandelijke handicap niet voor rede vatbaar
zijn. Zij kunnen veel meer dan nu ondersteund worden om hun autonomie te
ontwikkelen. Daarnaast werken artsen onder grote tijdsdruk, en hebben zij niet altijd de
benodigde kennis.

Er zijn situaties waarin het denkbaar is dat het belang van een derde, zoals een
eventueel kind, zwaarder moet wegen dan de wens van de patiént. Dit roept de vraag
op of dan wel onder dwang anticonceptiemiddelen toegediend mogen worden. Volgens
de wet is het gebruik van dwang slechts toegestaan om het belang van de patiént te
beschermen en alleen als deze wilsonbekwaam is. De Gezondheidsraad hecht grote
waarde aan het voorkémen van onverantwoord ouderschap, maar bepleit op dit
moment nog geen aanpassing van de wet die dwang ook in andere gevallen zou
toestaan. Eerst moet de praktijk van hun ouderschap veel duidelijker in kaart gebracht
worden. Ook kunnen ouders met een verstandelijke beperking nog veel beter
ondersteund worden. Pas daarna is een eventuele politiek-maatschappelijke afweging
op haar plaats.

Wanneer iemand met een verstandelijke beperking tot anticonceptie besluit, moet
de arts helpen een middel te kiezen dat past bij de vaardigheden en wensen van de
betrokkene. Ook hiervoor is weer tijd en specifieke kennis nodig die nu vaak ontbreekt.
Toch is dit essentieel. Pas wanneer er voldoende ondersteuning is van patiénten en
hulpverleners in de afwegingen rond ouderschap en anticonceptie, kan het principe van
gelijkwaardig burgerschap voor mensen met een verstandelijke handicap ook in de
praktijk betekenis krijgen.

Het advies is opgesteld door een commissie bestaande uit:

. prof. dr SP Verloove-Vanhorick, hoogleraar kindergeneeskunde, Universiteit Leiden, voorzitter

. prof. dr JPM Denekens, hoogleraar huisartsgeneeskunde, Universiteit van Antwerpen

. prof. dr JG van Dijk, hoogleraar seksuologie, Leids Universitair Medisch Centrum

. mr MCE van Heurck, Ministerie van VWS, Den Haag, adviseur (tot 25 maart 2002)

. dr GHMM ten Horn, medisch socioloog, Groningen

. mr LE Kalkman-Bogerd, gezondheidsjurist, Universiteit Leiden

. ETh Klapwijk, arts, Inspectie voor de Gezondheidszorg, Den Haag, adviseur

. prof. dr D Lindhout, kinderarts; hoogleraar medische genetica, Universitair Medisch Centrum Utrecht

. dr 1 Mans, psycholoog, Trimbos-Instituut, Utrecht

. prof. dr JS Reinders, hoogleraar ethiek, Vrije Universiteit, Amsterdam
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. prof. mr EPhR Sutorius, hoogleraar strafwetenschappen, Universiteit van Amsterdam

« | Verdonk, maatschappelijk werker, SPD Arnhem

. dr mr JDM de Waardt, Ministerie van VWS, Den Haag, adviseur (vanaf 25 maart 2002)

. DL Willems, huisarts; ethicus, Universiteit van Amsterdam; Vrije Universiteit, Amsterdam
. mr A Bood, Gezondheidsraad, Den Haag, secretaris

Om de inhoud van het advies toegankelijk te maken voor mensen met een
verstandelijke handicap, heeft het Secretariaat van de Gezondheidsraad een folder
geschreven die speciaal gericht is op deze groep, onder de titel “Vrijen en kinderen
krijgen’.

De publicatie ‘Anticonceptie voor mensen met een verstandelijke handicap’, nr
2002/14, is verkrijgbaar bij het Secretariaat van de Gezondheidsraad, fax (070) 340
7523, e-mail: order@gr.nl, www.gr.nl. Nadere inhoudelijke inlichtingen verstrekt mr
A. Bood, tel. (070) 340 6618, e-mail: alex.bood@gr.nl.
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