
Ook binnen de
ggz moet privacy
belangrijk zijn
Dataverzameling van patiëntengegevens in de
ggz moet veel kritischer bekeken worden,
waarschuwt Tom Grosfeld.

B
egin juni schaarde
een meerderheid
van de Tweede Ka-
mer zich achter een
motie die de rege-
ring opdraagt een
einde te maken aan
de indringende

dataverzameling binnen de geestelij-
ke gezondheidszorg (ggz). Deze data-
verzameling is opgezet door de
Nederlandse Zorgautoriteit (NZa),
een onafhankelijk bestuursorgaan
dat toezicht houdt op de ‘zo rg m a r k t ’.
Om de zorg efficiënter in te richten,
wil de toezichthouder voorspellen
hoeveel zorg patiënten nodig heb-
ben, zodat zorgverzekeraars vervol-
gens met meer precisie zorg kunnen
i n ko p e n .

Het gevolg: de intieme, medische
gegevens van 800.000 ggz-patiënten
worden gepseudonimiseerd (maar
niet geanonimiseerd, dus potentieel
herleidbaar ) opgevraagd via de zoge-
heten Honos+-vragenlijst, waarin
vragen staan als: heeft de patiënt
weleens last van suïcidale gedachten
of depressieve stemmingen? Ge-
bruikt hij te veel drugs of alcohol,
heeft hij last van waanvoorstellin-
gen? Heeft hij seksuele of gedrags-
problemen? Is hij een gevaar voor
zijn omgeving, bijvoorbeeld voor zijn
k i n d e re n?

Het zal niet verbazen dat de data-
verzameling al een poos voor veel
onrust zorgt binnen het veld, aange-
zien het medisch beroepsgeheim van
behandelaren erdoor wordt uitge-
hold en de privacy van patiënten ge-
schonden. Extra pervers is dat pa-
tiënten door de NZa niet om toestem-
ming wordt gevraagd voor het delen
van hun gegevens. Het merendeel
verkeert zelfs in zalige onwetend-
heid: uit een peiling van patiënten-
organisatie Mind bleek dat driekwart
van de patiënten een half jaar na de
start van de dataverzameling nog
steeds van niets wist.

De aangenomen motie is daarom
goed nieuws. Maar in het grotere ge-
heel nog altijd vrij onbeduidend.
Want ook als de dataverzameling
door het nieuwe kabinet zou worden
stopgezet, blijft de mentaliteit waar-
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uit die is voortgekomen, gewoon in
leven. Precies dat zou ons als maat-
schappij zorgen moeten baren: het
gemak waarmee de overheid, en spe-
cifiek de NZa, dit soort dataverzame-
lingen opzet zonder goed na te den-
ken over de consequenties ervan.

D e laatste jaren hebben we kun-
nen zien dat wanneer de ene
dataverzameling wordt tegen-

gehouden, de volgende alweer uit de
grond schiet. Het is nog maar vijf jaar
geleden dat de vorige databank met
gegevens van ggz-patiënten op last
van de Autoriteit Persoonsgegevens
(AP) moest worden vernietigd (ook
toen werd patiënten geen toestem-
ming gevraagd). Intussen is de NZa –
naast de huidige uitvraag – a l we e r
druk bezig met het optuigen van een
vergelijkbare dataverzameling bin-
nen de jeugdzorg.

Het is wrang om te zien dat het nog
altijd nauwelijks tot onze bestuur-
ders, beleidsmakers en politici door-
dringt welke invloed deze data-
honger heeft op ggz-patiënten. De
laatste maanden heb ik in het kader
van mijn boek over dit onderwerp
patiënten gesproken die in hun kin-
derjaren misbruikt of verwaarloosd
zijn en ernstige deuken hebben opge-
lopen in hun basisvertrouwen. Het
duurt soms jaren voordat ze genoeg
vertrouwen hebben opgebouwd om
voorzichtig met hun behandelaar te
kunnen praten over hoe ze zich voe-
len, over wat er vroeger is gebeurd.
Voor deze groep draait privacy niet
alleen om gegevensbescherming of
om het niet willen achterlaten van
een digitaal spoor, maar in de eerste
plaats om vertrouwelijkheid en vei-
ligheid en om het behouden van een
vrije ruimte waarbinnen ze hun ge-
dachten, herinneringen en fanta-

sieën zonder aarzeling kunnen be-
spreken met de persoon die tegen-
over ze in de spreekkamer zit.

P rivacy, lees vertrouwelijkheid,
is cruciaal voor hun herstel.
Wanneer er aan dat principe

wordt getornd, voelt het alsof hun
laatste reddingsboei wordt terugge-
trokken. Er is niets meer om aan vast
te klampen.

Ook voor de maatschappij als ge-
heel is het van fundamenteel belang
dat er vrije plekken blijven bestaan
waar mensen de dingen waarover ze
met niemand anders zouden praten,
zoals fantasieën over wraakgevoe-
lens, agressie en seksuele handelin-
gen, compleet vrij kunnen uitspre-
ken. Als die plekken worden inge-
perkt, kunnen mensen hun gevoe-
lens gaan binnenhouden en de zorg
misschien wel mijden, met alle ge-
volgen van dien.

Wanneer we het belang van priva-
cy voor deze kwetsbare ggz-patiën-
ten écht willen begrijpen, zullen we
privacy niet uitsluitend in juridische
termen (mag dit wettelijk doorbro-
ken worden?) moeten beschouwen.
Het blijft daarmee een abstract, dood
begrip, terwijl privacy pas betekenis
krijgt wanneer het in de context van
de spreekkamer wordt geplaatst en
bekeken wordt in termen van ver-
trouwelijkheid tussen behandelaar
en patiënt. Ja, als je echt op een ethi-
sche wijze zo'n ingrijpende dataver-
zameling wil uitrollen, zul je privacy
niet moeten platslaan tot een juri-
disch begrip, maar er leven in moe-
ten blazen, het zo concreet en precies
mogelijk moeten maken.

De overheid en de NZa hebben het
nagelaten om te onderzoeken en ver-
woorden wat deze dataverzameling
in de praktijk betekent voor patiën-
ten, met name voor degenen met

complexe, zware problematiek, de
doelgroep die ze juist zeggen te wil-
len helpen, de doelgroep ook die wij
als maatschappij koste wat kost zou-
den moeten beschermen.

Voor de nieuwe coalitie is het zaak
om na te denken over hoeveel waar-
de we als samenleving willen toeken-
nen aan privacy en vertrouwelijk-
heid. Ik zou zeggen: verdedig die ver-
worvenheden met hand en tand en
sta niet toe dat zij in hun omvang –
vanwege de steeds dominanter wor-
dende zucht naar efficiënte en kos-
tenbeheersing – smaller en smaller
wo rd e n .

Extra pervers is dat
patiënten door de NZa
niet om toestemming
wordt gevraagd

Begin juni nam de Tweede Kamer een motie aan die een einde moet maken aan de dataverzameling in de ggz.
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