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Gegevensuitwisseling in
de zorg mogelijk gebaat bij
opt-out-systeem

De zorg worstelt met het uitwisselen van gegevens doordat wei-
nig burgers daar expliciet toestemming voor hebben gegeven.
Een mogelijke oplossing is het instellen van een opt-out toestem-
ming voor het delen van patiéntgegevens tussen zorgverleners.
Wat zijn de mogelijke voor- en nadelen van zo’n systeem?
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e Haperende gegevensuitwisseling in de zorg leidt tot inefficién-
tie en hogere administratieve lasten.

e Veel Nederlanders gaan er vanuit dat hun gegevens al uitgewis-
seld worden en hebben er desgevraagd geen bezwaar tegen.

e Een opt-out-systeem verlaagt administratieve lasten voor
gegevensuitwisseling, en verhoogt zo de kwaliteit van zorg.
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m een goede kwaliteit van zorg te kunnen

bieden, is het uitwisselen van patiéntgege-

vens tussen zorgverleners vaak een belangrijke

voorwaarde. Veel patiénten gaan er daarbij ten
onrechte van uit dat gegevens altijd tussen hun behande-
laars gedeeld worden, terwijl er bij artsen juist een hande-
lingsverlegenheid bestaat om gegevens te delen zonder de
uitdrukkelijke toestemming van de patiént (Patiéntenfede-
ratie, 2021; Levi, 2022).

Voor zorgvetleners draagt het achterhalen en overtypen
van gegevens bij aan de administratieve lasten, die in toene-
mende mate als belemmerend worden ervaren — en die naar
schatting vijftien tot twintig procent van de Nederlandse
zorguitgaven bedragen (Hagenaars et al., 2022).

Tegelijk geeft ruim een op de vier patiénten aan afstem-
mingsproblemen te ervaren tussen eerste- en tweedelijns-
zorg, onder meer omdat er belangrijke gegevens ontbreken
(VZinfo, 2016). Dit kan leiden tot een onnodig dubbel
medisch onderzoek of het ontbreken van belangrijke infor-
matie bij spoedsituaties. Of, zoals een ondervraagde patiént
het verwoordde: “Lig je op de eerste harthulp moet je hor-
tend en stotend uitleggen over een aangeboren hartafwij-
king” (Patiéntenfederatie, 2021).

In dit artikel wordt er dieper ingegaan op het verlenen
van toestemming door de patiént. De aanbeveling is om
nog eens te discussiéren over héé de toestemming van de
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patiént tot stand kan komen. Daarbij is niet enkel de juri-
dische dimensie van belang, maar dient ook het gedrag en
‘doenvermogen’ van burgers en patiénten in acht te worden
genomen. De belangrijkste keuze die voorligt is of we lie-
ver een opt-in—systeem zien of een opt-out— systeem. Aan
de hand van gedragseconomisch onderzoek worden in dit
artikel de voor- en nadelen van beide systemen beschreven.
Opt-out—toestemming moet serieus overwogen en op zijn
minst nader worden onderzocht.

Botsende wetten bij gegevensuitwisseling
Nadat in 2011 de Eerste Kamer het wetsvoorstel verwierp
voor een landelijk elektronisch patiéntendossier, is het
wetsvoorstel elektronische gegevensuitwisseling in de zorg
(\Wegiz) een nieuwe poging tot een meer publicke regie bij
het uitwisselen van patiéntgegevens (Eerste Kamer, 2021).
De Wegiz heeft als doel om de gegevensuitwisseling in de
zorg te standaardiseren en te stroomlijnen. Zorgverleners
kunnen met de Wegiz worden verplicht om gegevens digi-
taal uit te wisselen, en er kunnen eisen worden gesteld aan
de taal en techniek hiervan. Zo stimuleert de wet het aan-
leggen van ‘snelwegen’ die het einde moeten inluiden van
de fax of de dvd in de zorg (Rijksoverheid, 2021).

De nieuwe wet vertelt echter niet welke gegevens er
tussen artsen moeten worden uitgewisseld, en ook niet
wie daar toestemming voor moet geven. Daar gaan wel-
iswaar andere wetten over, maar die spreken elkaar in de
praktijk soms tegen. Het betreft de Wet op de geneeskun-
dige behandelingsovereenkomst (Wgbo) die het medisch
beroepsgeheim regelt, en de Wet aanvullende bepalingen
verwerking persoonsgegevens in de zorg (Wabvpz), die gaat
over de elektronische gegevensuitwisseling.

Volgens de Wgbo hoeft een patiént geen losse toestem-
ming te geven voor het delen van medische gegevens als zijn
arts een arts buiten de eigen instelling rechtstreeks betrekt
bij de uitvoering van de behandelingsovereenkomst. Een
zorgverlener mag dan de toestemming veronderstellen.
Voorwaarde is dat de ontvangende arts de gegevens nodig
heeft om het werk uit te voeren. In een doorverwijsbrief
mogen bijvoorbeeld relevante medische gegevens staan
(Ploem, 2022).

De Wabvpz daarentegen vereist uitdrukkelijke toe-
stemming van de patiént voor een aanzienlijk deel van
gegevensuitwisseling, zodra die elektronisch verloopt
(Rijksoverheid, 2020). Mede hierom blijkt de toestemming



van de patiént, of de onduidelijkheid hierover, in de prak-

tijk een knelpunt te zijn bij het informeren van een zorgver-
lener buiten de eigen instelling. Met name als het aankomt
op elektronische gegevensuitwisseling.

Over het knelpunt van patiénttoestemming bij het
digitaal informeren van zorgverleners buiten de eigen instel-
ling ging een deskundigenbijeenkomst in de Eerste Kamer
(2021). Deskundigen en Kamerleden vroegen zich daar af
of een vereiste van uitdrukkelijke toestemming (opt-in) de
noodzakelijke gegevensuitwisseling niet in de weg staat en
wel aansluit bij wat patiénten willen. Is een opt-in-systeem
niet een ‘file op de nieuwe snelwegen’ van de Wegiz?

Gegevensuitwisseling nog niet optimaal

De knelpunten die ontstaan als gevolg van de wetgeving
zijn relevant als het aankomt op het uitwisselen van gege-
vens via een zogenaamd elektronisch uitwisselingsysteem.
Dat is een zeer gangbaar systeem waarmee zorgverleners
van verschillende instanties op elektronische wijze (gedeel-
ten van) dossiers voor andere zorgaanbieders raadpleeg-
baar kunnen maken (zoals het Landelijk Schakelpunt).
Deze gegevens worden klaargezet voor tockomstige situa-
ties, zodat andere zorgverleners ze kunnen inzien — maar
pas zodra die een behandelrelatie krijgen met de patiént.
De arts die de gegevens beschikbaar heeft gesteld, hoeft op
dat moment niets meer te versturen, omdat de gegevens al
klaarstaan (Kuipers, 2022).

Een zorgverlener mag gegevens echter niet klaarzet-
ten zonder expliciete toestemming van de patiént. Zelfs
als toestemming verondersteld mag worden — omdat een
ontvangende arts medebehandelaar is — moet er alsnog toe-

stemming worden gevraagd om de gegevens te delen via een
uitwisselingssysteem (Eerste Kamer, 2021). Zo ontstaan er
situaties waarin volgens de Wgbo dus toestemming van de
patiént verondersteld mag worden, maar de Wabvpz de
elektronische gegevensuitwisseling verbiedt zonder expli-
ciete toestemming,.

Een belangrijk hiaat zit in het feit dat er maar ongeveer
één miljoen Nederlanders hun toestemming voor gegens-
uitwisseling kenbaar hebben gemaake (het Landelijk Scha-
kelpunt heeft ongeveer vijftig procent dekking, maar was
lange tijd vooral gericht op waarneming) (Kuipers, 2022).
Dus de professionele samenvatting van het medisch dossier
bij de huisarts is op de spoedeisende hulp en de huisartsen-
post voor een groot deel van de patiénten niet inzichtelijk.
Als informatie op dat moment toch noodzakelijk blijkt,
moet het ter plekke op een andere manier verzameld wor-
den, bijvoorbeeld door s avonds de huisarts te bellen.

Standaardoptie heeft invloed

Vanwege het huidige informatieprobleem is er opgeroe-
pen om te sleutelen aan de toestemmingsvereiste (Ploem,
2022), onder andere door een opt-out-systeem van toe-
stemming te overwegen, in plaats van het huidige opt-
in-systeem (Eerste Kamer, 2021; Van den Hil en Tielen,
2022). Bij opt-in zijn gegevens niet beschikbaar, totdat de
patiént daar expliciet toestemming voor geeft. Bij opt-out-
toestemming is het uitgangspunt dat medische gegevens —
met de juiste grondslag — tussen de zorgverleners gedeeld
mogen worden, tenzij een patiént hier bezwaar tegen heeft.
In Estland en Denemarken is het op deze manier georgani-
seerd, en is toestemming de default (Nohr et al,, 2017). Uit
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TABEL 1

Voor- en nadelen van opt-out en opt-in vanuit
gedragsperspectief

Opt-out gegevensdeling
(wel delen, tenzij er bezwaar is)

Opt-in gegevensdeling
(niet delen, tenzij er toestemming is)

Voordelen - Meer gegevensuitwisseling: mensen - Tegenstanders van het delen van
blijven vaak bij de standaard hun gegevens hoeven geen actie te
- Maakt behandeling makkelijker voor ondernemen
arts en patiént: sluit aan bij geuite - Zonder keuze blijven data afgeschermd:
voorkeuren minder kans op onbewuste
- Legt de verantwoordelijkheid van de toestemming
afweging tussen voor- en nadelenvan - Eris meer kans op bewuste
gegevensdeling minder bij de patiént toestemming
en meer bij de wetgever
- Helpt twijfelende patiénten: wie minder
gelegenheid of capaciteit heeft om
te kiezen, wordt geholpen door de
standaard
Nadelen - Tegenstanders van het delen van - Minder gegevensuitwisseling

gegevens moeten actie ondernemen

- Erzal een groep mensen zijn die
ongeinformeerd toestemming
geeft: er is minder kans op bewuste
toestemming

- Kan weerstand oproepen: het is een
wijziging van de status-quo richting
meer gegevensdeling

- Vraagt meer van de patiént: deze wordt
geacht de voors en tegens van het
delen van gegevens te kunnen overzien

- Meer administratie, tijds- en regeldruk
voor patiént en zorgverleners

- Kwaliteit van zorg is afhankelijk van de
keuze van een patiént

FIGUUR 1

Antwoord patiénten wanneer gevraagd naar
toestemming voor het delen van gegevens

Huisarts en spoedeisende hulp
Huisarts en specialist in ziekenhuis
Huisarts en ambulance

Huisarts en huisartsenpost

Twee specialisten binnen
hetzelfde ziekenhuis

Twee specialisten in
verschillende ziekenhuizen

1
100
In procenten

M Weet niet

M Ja, altijd Soms wel, soms niet M Nee, nooit

Bron: Patiéntenfederatie (2021) | ESB

gedragseconomisch onderzocek is bekend dat een neutrale
vraag in feite niet bestaat, en dat het uitgangspunt ‘opt-in
of opt-out’ wezenlijk is voor de keuze die mensen maken.
Zo laten mensen zich eerder vaccineren als er al een vaccin
voor hen klaarligt (Dai et al,, 2021), en geven meer men-
sen toestemming voor orgaandonatie als dit het uitgans-
punt is (CBS, 2021). Uit een meta-analyse blijke dat zodra
de default verandert, de kans dat die optie wordt gekozen
toeneemt met 0,63 4 0,68 standaarddeviatie (Jachimowicz
et al., 2019). De standaardoptie heeft minder invloed op
mensen met cen ex ante sterke mening over het onderwerp
(De Ridder et al,, 2022). Er zijn uit gedragswetenschap-
pelijk onderzoek enkele redenen bekend waarom mensen
geneigd zijn cen standaardoptic te volgen (Dinner et al,,
2011; McKenzie et al., 2006). Allereerst wordt de stan-
daardoptie gezien als aanbevolen keuze. Ten tweede vergt
het volgen van de standaardoptic minder (mentale) inspan-
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ning. Tot slot vormt de standaardoptie een referentiepunt:
de voordelen van de standaardoptie worden het uitgangs-
punt van de afweging.

Begrensde rationaliteit in praktijk

Met deze gedragseconomische kennis in gedachten kan er
nog eens kritisch worden gekeken naar de manier waarop
een patiént toestemming dient te geven voor het uitwisse-
len van zijn medische gegevens.

Er ligt namelijk een normatieve aanname ten grond-
slag aan de opt-in-regel: de patiént zal een rationele keuze
maken over het beschikbaar stellen van gegevens na een rus-
tige uitleg van zijn Zorgverlener. Echter, wanneer een pati-
ent toestemming geeft voor het delen van zorggegevens, zal
dat vaker niet dan wel gebaseerd zijn op een volledig gein-
formeerde, stabiele calculatie van kosten en baten (wanneer
heeft u immers voor het laatst een cookiebeleid gelezen
voordat u ermee akkoord ging?).

De aanname van een volledig geinformeerde, bere-
dencerde keuze loslaten richting een meer realistisch per-
spectief op keuzegedrag heeft gevolgen voor de afweging
tussen een van de twee systemen: de opt-in- of de opt-out-
toestemming. Uit wetenschappelijk onderzoek weten we
dat privacy-afwegingen afwijken van rationaliteit, doordat
het ten eerste voor mensen onzeker is wat de keuze-opties
precies betekenen voor hun privacy, en ten tweede de pri-
vacyvoorkeuren van eenzelfde persoon behoorlijk kunnen
verschillen per situatie (Acquisti et al., 2015).

Mensen weten vaak niet goed wat het hun precies
oplevert om medische gegevens te delen, en welke gegevens
er cigenlijk allemaal bekend zijn (Patiéntenfederatic, 2021).
Dat moet mensen vanzelfsprekend verteld worden, maar
een patiént wordt naast zijn ziekte of klachten al gecon-
fronteerd met aanzienlijke bureaucratie als hij in aanraking
komt met het zorgsysteem (Rijksoverheid, 2018). Niet
iedereen kan daar even goed in navigeren, vooral niet wan-
neer mentale lasten zich opstapelen (WRR, 2017). Daar-
om zou in een Nederlandse context opt-out-toestemming
overwogen kunnen worden. Enkele op onderzoek geba-
seerde verwachtingen zijn te vinden in tabel 1.

DOCnVermOgen en Opt-out

Tussen 2017 en nu zijn er een aantal rapporten versche-
nen over door burgers ervaren knelpunten bij toegang tot
de zorg, regeldruk in de zorg, maar ook de menselijke maat
in het contact met publieke instellingen in het algemeen
(Nationale Ombudsman, 2018). De WRR (2017) gebruike
gedragswetenschappelijk onderzoek om te concluderen dat
men niet altijd kan overzien welke acties er vereist zijn, met
name in stressvolle situaties zoals zickte. De standaardoptie
zo inrichten dat de meeste mensen het beste worden gehol-
pen als ze géén actie ondernemen, heeft volgens de WRR
(2017) dan de voorkeur. In het rapport Klem tussen balie
en beleid, wordt er nogmaals geadviseerd om voorgenomen
beleid te toetsen op doenvermogen (Bosman, 2021).

Het is aan de wetgever om de voor- en nadelen van de
standaardoptie bij gegevensuitwisseling af te wegen, op juri-
dische, technische, maar ook gedragseconomische gron-
den. Dat laatste zou explicieter mogen dan nu het geval is.
Het zou in dit kader ook onderzocht kunnen worden of er



toestemmingsvarianten in het middengebied tussen opt-in
en opt-out gebruike kunnen worden. Bijvoorbeeld een opt-
out-systeem voor spoedsituaties, maar een opt-in-systeem
voor de overige digitale gegevensuitwisseling. Een alterna-
tief is mensen explicieter uit te nodigen om hun keuze ken-
baar te maken.

Ondervraagden positief over opt-out

Een belangrijke vraag is welke manier van toestemming het
beste aansluit bij de voorkeuren, capaciteiten en het keuze-
gedrag van de patiént. Ondervraagde Noord-Europeanen
geven de voorkeur aan opt-out-toestemming voor gegeven-
suitwisseling in de zorg, waarbij ze wel graag geinformeerd
worden zodra hun data worden uitgewisseld (Viberg
Johansson et al., 2021). Panelonderzoek van de Patién-
tenfederatie laat aansluitend zien dat de meerderheid van
de ondervraagde patiénten denke dat gegevens al worden
uitgewisseld, en vaak toestemming geeft als hierom wordt
gevraagd (figuur 1). Aan draagvlak voor een opt-out-sys-
teem lijkt dus vooralsnog geen gebrek.

De resultaten van deze onderzoeken komen overeen
met praktijkkeuzes op de huisartsenpost en spoedeisende
hulp, waarbij er vanwege corona tijdelijk een opt-out-sys-
teem geldt. Dat betekent dat de professionele samenvatting
van het dossier bij de huisarts inzichtelijk is via het Lan-
delijk Schakelpunt, tenzij een patiént hier bezwaar tegen
heeft. Slechts een fractie van de patiénten treke die toestem-
ming in (Eerste Kamer, 2021).

Om te voorspellen wat de praktijkgevolgen van een
opt-out systeem zullen zijn, zal dit uitgebreider onder bur-
gers onderzocht moeten worden in het licht van zaken als
inzage, beveiliging en second opinion. Het is ook voor-
stelbaar dat het beschikbaar stellen van basisinformatie in
spoedsituaties op meer draagvlak kan rekenen dan opt-out-
toestemming voor het delen van bijvoorbeeld een mentale
ziektegeschiedenis.

Conclusie

Zorgvuldige gegevensuitwisseling met de juiste grondsla-
gen draagt bij aan betere kwaliteit van zorg. Er is een hoge
administratiedruk in de Zorg voor patiénten en artsen, €n
het verlenen en verkrijgen van toestemming met een opt-
in-regeling draagt daaraan bij, want een aanzienlijk deel van
Nederland heeft de keuze voor wel of geen toestemming
voor gegevensuitwisseling via een elektronisch uitwisseling-
systeem nict doorgegeven.

In de praktijk is de aanname dat expliciete toestem-
ming een stabiele en goed geinformeerde voorkeur weer-
spiegelt niet realistisch. Privacyvoorkeuren zijn onzeker,
contextgebonden, en navigeren in het zorgsysteem is lastig.

Een neutrale manier van het verkrijgen van toestem-
ming bestaat niet en de wet kan het best zo ingericht wor-
den dat de meeste mensen het beste worden geholpen als
zij niets doen. Een opt-out-regeling, waarbij er met de juiste
grondslagen toestemming is voor het klaarzetten van gege-
vens voor uitwisseling tussen zorgverleners is makkelijker
voor de arts en de patiént en laat de keuzevrijheid in stand.
Patiénten die zich uitstekend kunnen redden in de zorg,
blijven vrij om hun keuze beredencerd te maken, de rest
wordt geholpen door de wet.

Als we ons baseren op gedragswetenschappelijk onder-
zoek, dan zal er met een opt-out-regeling naar verwachting
ook vaker voor toestemming worden gekozen. De opt-out
regeling zou dus nader onderzocht kunnen worden om de
door de Wegiz voorgestelde stroomlijning van gegevensuit-
wisseling ook te realiseren.
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