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De doorontwikkeling van PGO’s vraagt aller-

eerst om het formuleren van een heldere visie 

op PGO’s. Met name als PGO’s worden ingericht 

in lijn met de EHDS. De EHDS ziet toe op alle ty-

pen elektronische gegevens over gezondheid en 

vereist dat patiënten toegang krijgen tot al die 

gegevens en zelfs in een geconsolideerde vorm.3 

Een manier om invulling te geven aan de EHDS 

is door in het PGO ook de gegevens toe te voe-

gen vanuit het sociale domein. Dat lijkt een 

logische stap. Met gegevens vanuit zowel de cu-

ratieve zorg als ook het sociale domein worden 

PGO’s voor veel gebruikers betekenisvoller. Ge-

zondheid vraagt voor veel patiënten niet alleen 

om behandeling door een zorgverlener, maar 

ook om ondersteuning door een mantelzorger. 

Over beide aspecten wil je overzicht houden.

PGO voor iedereen
In zijn brief geeft Kuipers aan dat een PGO 

bedoeld is voor iedereen, ongeacht gezond-

heidstoestand, dus niet gekoppeld aan een 

individuele zorgvraag en/of zorgbehoefte. Het 

Zorginstituut heeft na onderzoek bepaald dat 

de financiering van PGO’s om die reden niet 

valt in te passen in de Zorgverzekeringswet.4 

De financiering van de zorg is sectoraal inge-

richt terwijl PGO’s die sectoren overstijgen. 

Op dit moment is onduidelijk op welke wijze 

PGO’s structureel gefinancierd kunnen wor-

den. Subsidieregelingen zoals het VIPP5-pro-

gramma voor de medisch specialistische zorg 

en OPEN voor de eerstelijnszorg lopen op hun 

einde. De vraag naar de financiering hangt sa-

men met de vraag naar het doel van een PGO. 

De EHDS geeft de patiënt verstrekkende 

rechten over de eigen gezondheidsgegevens.5 

Het gaat onder meer om inzage, elektronische 

afschriften, aanvullen van gegevens in hun 
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elektronisch patiëntdossier (EPD), rectificatie 

en het recht om te bepalen welke partijen in de 

gezondheidszorg en sociale sector toegang krij-

gen tot hun gezondheidsgegevens.6

Een aandachtspunt is dat deze rechten niet één 

op één overlappen met rechten die betrokke-

nen al hebben op basis van de AVG.7 Om het 

recht op inzage en afschrift effectief te kunnen 

uitoefenen, moet in de wetgeving echter ook 

worden voorzien in een grondslag voor de 

zorgaanbieder om de gegevens te verstrekken8 

en liefst een verplichting daartoe.9

Zelf bepalen
Volgens de EHDS mogen patiënten zelf bepalen 

dat bepaalde zorgverleners geen toegang 

mogen krijgen tot (een deel van) zijn/haar 

dossier.10 Bijzonder is hier dat dit recht van de 

patiënt is beperkt tot zorgverleners en zich niet 

uitstrekt tot bijvoorbeeld leveranciers, zoals 

leveranciers van PGO’s, of tot professionals 

in het sociale domein. Terwijl juist van 

zorgverleners verwacht mag worden dat zij 

zorgvuldig met de gegevens omgaan, gelet op 

hun beroepsgeheim.11

Het recht van de patiënt om zorgverleners de 

toegang tot medische gegevens te ontzeggen, is 

lastig te rijmen met de zorgplicht van de zorg-

verlener onder de Wet op de geneeskundige be-

handelingsovereenkomst. Zonder toegang tot de 

relevante gegevens kan de zorgverlener immers 

niet de juiste zorg verlenen. Zeker als het gaat om 

complexe zorg die verleend wordt door zorgver-

leners vanuit verschillende zorginstellingen en/

of door verschillende individuele zorgverleners. 

Uit tuchtrechtspraak volgt dat er in dat soort si-

tuaties een regiebehandelaar moet worden aan-

gewezen.12 Die regiebehandelaar moet ervoor 

zorgen dat alle medebehandelaars beschikken 

over de juiste informatie. Kan de regiebehan-

delaar die rol waarmaken als de patiënt onder-

tussen de toegang tot de gegevens aan bepaalde 

zorgaanbieders kan ontzeggen?

Waarborgen
De EHDS bepaalt dat lidstaten waarborgen kun-

nen inrichten ten aanzien van het recht van de 

patiënt om zorgverleners de toegang tot het dos-

sier te ontzeggen.13 Volgens de EHDS moet een 

uitzondering mogelijk zijn in noodsituaties.14 

Wenselijk is echter om dit recht zodanig in te 

kleden dat de zorgverlener de juiste zorg kan 

blijven bieden inclusief regierol, ook als het niet 

gaat om noodsituaties. 

Als de zeggenschap over de toegang tot het 

dossier primair bij de patiënt ligt, kan dat leiden 

tot het verschuiven van de rollen, waarbij de 

patiënt een regierol krijgt bij zijn behandeling. 

Volgens de EHDS moet de patiënt verantwoor-

delijkheid nemen voor de eventuele gevolgen 

voor de behandeling van het beperken van de 

toegang tot de gegevens.15

In het VIPP Programmaplan staat: ‘Als het even 

kan, willen patiënten graag zelf regie voeren 

over het verloop van hun ziekte, of het nu her-

stel is of behoud van kwaliteit van leven.’ De 

minister schrijft het volgende over PGO’s: “Daar-

mee heeft iedereen op één plek overzicht van al 

zijn medische gegevens en kan desgewenst zelf 

(mee)werken aan zijn of haar behandeling en 

gezondheid.” Daaruit spreekt een ander doel dan 

controle over gegevens maar veeleer controle 

over de behandeling zelf.

Regierol willen voeren
Dat roept de vraag op of patiënten echt een 

regierol willen voeren. Sinds het concept samen 

beslissen is ingevoerd, zijn de gesprekken in de 

behandelkamer veranderd van toon. De autoriteit 

van de zorgverlener heeft daarbij aan vanzelfspre-

kendheid ingeboet. Het is echter een grote stap 

van samen beslissen naar een situatie waarin de 

patiënt een regierol heeft.16 Daarbij zullen veel 

patiënten ook niet in staat zijn een regierol te ver-

vullen. Uitzonderingen daargelaten zijn veel pati-

enten kwetsbaar, niet alleen vanwege hun ziekte 

maar bijvoorbeeld ook door moeilijke sociaaleco-

nomische omstandigheden of ouderdom.

Belangrijkste punt is daarom dat het doel van 

PGO’s duidelijker wordt omschreven. Alleen 

controle over gezondheidsgegevens lijkt het 

paard achter de wagen te spannen. Die gegevens 

dienen ter ondersteuning en verslaglegging van 

de medische behandeling. De dossierplicht faci-

liteert samenwerking tussen zorgverleners, op-

volging van de behandeling door de tijd heen en 

is bedoeld voor verantwoording naar de patiënt. 

De verslaglegging in het dossier is geen doel op 

zich. Als de patiënt zelf de controle krijgt over de 

toegang tot de medische gegevens in het dossier, 

lijkt het doel eerder om de patiënt meer zeggen-

schap te geven over de behandeling zelf. 

Ook vanwege de AVG is van belang dat het doel 

van PGO’s duidelijker wordt omschreven. Per-

soonsgegevens mogen enkel verwerkt worden 

voor zover noodzakelijk. Het doel bepaalt hoe 

PGO’s moet worden ingericht en welke gege-

vens daarin mogen worden opgeslagen. Als het 

doel van het PGO beperkt is tot controle over 

de eigen gezondheidsgegevens, hoeven in het 

PGO alleen gegevens te worden bewaard als de 

patiënt daar zelf om vraagt. Als het doel is dat de 

patiënt zelf actief regie voert over het verloop 

van zijn/haar ziekte, ligt dat anders. Alleen met 

een volledig overzicht over de gegevens kan de 

patiënt invulling geven aan die regierol. 

Het geven van een regierol aan de patiënt over 

zijn eigen gezondheid lijkt een mooi streven in 

tijden van oplopende personeelstekorten in de 

zorg. Toch kan het zelfs leiden tot extra belas-

ting van zorgverleners. De patiënt heeft begelei-

ding nodig om de gevolgen van het beperken 

van toegang te begrijpen. Als de patiënt de toe-

gang onbedoeld inperkt, kan dat leiden tot on-

nodige herhaling van diagnostiek. Vooralsnog 

past een regierol niet goed bij de zorgplicht die 

rust op de zorgverlener. Bovendien is het de 

vraag of iedere patiënt de wil heeft en in staat is 

om een regierol te vervullen.  

 

Wie meer wil weten over dit thema of 

in gesprek hierover wil met de auteurs, 

is welkom op het Congres Gegevensuit-

wisseling op 30 september 2022.
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