Artikel 25 : Gezondheid
C. Vaststellingen op het terrein 

1. Aan de hand van beeldspraak kunnen we stellen dat het Belgische sociale systeem een vangnet heeft geïnstalleerd waarvan de mazen voldoende klein zijn zodat geen enkele patiënt wordt uitgesloten van de gezondheidszorg die hij nodig heeft. Toch bestaan er door het complexe karakter van het systeem gevallen van onbegrip of gebruik aan informatie die ertoe leiden dat bepaalde mensen toch naast het net vallen. Anderzijds kan door dit netwerk niet altijd rekening worden gehouden  met handicapsituaties of ziektes die een handicap met zich meebrengen in hun zeer bijzondere en/of bepalende specificiteit.
2. Daarbij gaat het vaak om personen die zich in een precaire situatie bevinden vanwege hun lage inkomen en/of hoge kosten voor geneeskundige verzorging. De personen met een handicap maken daarvan een belangrijke subgroep uit 
.

1. Een “gesensibiliseerde” subgroep 

3. Globaal gezien, is de groep van de personen met een handicap zich sterk bewust van de thema’s die te maken hebben met gezondheid. Het verenigings- en ziekenfondsweefsel speelt op dit niveau een belangrijke rol met het oog op informatieverlening en bewustwording.

4. Maar het feit van zich hiervan bewust te zijn, is zeker niet voldoende. Men moet ook de nodige informatie terugvinden en deze doeltreffend kunnen begrijpen. Als dat niet zo is, worden de vragen over gezondheid al snel angstwekkend, wat niet bijdraagt tot een goed gezondheidsbeheer.

2. Informatie en communicatie in de gezondheidssector
5. Het gebrek aan  informatie in de hele gezondheidssector blijft ook vandaag nog problemen opleveren voor bepaalde personen met een handicap. Deze problemen kunnen zich voordoen in verschillende stadia van het leven van de bewuste personen. Hierna wijzen wij de cruciale momenten aan.

a) Preventie
6. Het belangrijkste op het vlak van gezondheid is het feit om gezond te blijven. Gezondheidsvoorlichting en ziektepreventie zijn beslist de eerste stappen die men moet zetten op het vlak van gezondheid.
7. De laatste decennia zijn op die vlakken heeft wat vorderingen gemaakt. Toch betreuren de OPHV en de ASPH dat deze inspanningen relatief ontoegankelijk blijven voor een groot deel van de personen met een handicap. 

8. Zo zijn er heel wat preventieve campagnes met betrekking tot alcohol, druggebruik, overmatig gebruik van geneesmiddelen, seksueel overdraagbare ziekten, CO2-intoxicatie, bevallingsvoorbereiding, sportbeoefening … die een deel van de personen met een handicap niet bereiken omwille van de gebrekkige toegankelijkheid van de communicatiekanalen of omdat de boodschappen te complex zijn opgesteld.

9. Jammer genoeg liggen de toegekende budgetten voor de preventie en informatieverlening over gezondheid tegenwoordig te laag om een degelijke impact te kunnen realiseren.

10. Zelfs het feit dat men een beroep kan doen op communicatietechnologieën volstaat tegenwoordig niet als compensatie voor de leemten in de traditionele media. Zo merken we bijvoorbeeld dat de websites van de ziekenfondsen niet beantwoorden aan de criteria inzake internettoegankelijkheid.

b) Aankondiging van de handicap

11. De aankondiging van de handicap is beslist een sleutelmoment. De latere levenswijze van de betrokkene zal sterk afhankelijk zijn van de manier waarop deze aankondiging beheerd worden. 

12. In de gevallen waar de handicap al van bij de geboorte aanwezig was, is vooral de manier waarop de ouders zich bewust worden van de realiteit waarin hun kind zijn leven kan leiden van essentieel belang. 

13. Wanneer de aankondiging van de handicap in de loop van iemands leven plaatsvindt, dan is het precies die persoon die de informatie ontvangt en die deze realiteit samen met zijn naasten zal moeten beheren, en dat voor de rest van zijn leven. 

14. In België is het zo dat in beide gevallen bijna alles steunt op het “medisch korps”, en in het bijzonder op de schouders van de behandelende arts terechtkomt. Het gebeurt uitermate weinig dat de persoon en/of zijn naasten in het kader van een multidisciplinaire aanpak worden geholpen. 

15. Op maatschappelijk vlak stoelt de Belgische samenleving, thans niet op een inclusief model. Ze creëert dus geen gunstig kader voor personen met een handicap en hun naaste omgeving. Ze is niet voldoende gesensibiliseerd en heeft dus niet alle nuttige hulpmiddelen uitgewerkt om een handicap aan te kondigen.

16. Op individueel vlak geldt hetzelfde: de persoon aan wie de handicap medegedeeld wordt, is niet voorbereid op deze realiteit.

17. Hij vindt niet gemakkelijk de hulp en steun die hij evenwel echt – en vaak dringend – nodig heeft. Hij moet wennen aan concepten, netwerken waarmee hij niet vertrouwd is. De professionele hulpverleners tot wie hij zich gewoonlijk richt, weten zelf nauwelijks hoe ze correct kunnen omgaan met de realiteit van de handicap.

18. De begeleiding van ouders die bevallen van een kind met een handicap vertrekt nog steeds vanuit een medische visie. Het kind moet zo snel mogelijk ‘hersteld worden’. Er is geen ‘informed consent’ op basis waarvan ouders zelf kunnen beslissen hoe ze het kind zullen opvoeden.
18’. Illustratie:  De Belgische staat bevordert de vroegtijdige opsporing van doofheid. Doofheid zo vroeg mogelijk trachten vast te stellen is de ideale manier om het kind de beste kansen te geven om zich te integreren in de maatschappij. 

18’’. Bij doofheid neigt een groot deel van de medische wereld naar de zogenaamde “plastische” chirurgie waarbij zo snel mogelijk elektroden in het binnenoor 
 van de pasgeborene worden ingeplant. De binnenoorprothese is het middel dat daarvoor doorgaans wordt gebruikt. 

18’’’. Een binnenoorprothese wordt aan de ouders van een dove pasgeborene, uitsluitend vanuit de optiek van de medische techniek, voorgesteld als de beste oplossing om het kind enige mogelijkheid om te horen te geven. Door deze prothese zo vroeg mogelijk in te planten, heeft men de beste kansen om later positieve resultaten te krijgen op het vlak van gehoor, communicatie met de familie en de latere integratie van het kind in de maatschappij.

18’’’’. De organisaties die de doven vertegenwoordigen plaatsen dit soort interventie in een breder kader. Hun ervaringen tonen immers vaak aan dat zelfs als concreet goede resultaten worden behaald, het kind toch nog altijd een dove blijft, ook al wordt het dan door het gezin, de naasten en de maatschappij in het algemeen beschouwd als een “horend” persoon. 

18’’’’’. Deze vertekende perceptie kan het gezin ertoe brengen om keuzes te maken die soms niet aangepast zijn aan het kind. De belangrijkste fout in dit geval is dat men ervan uitgaat dat een kind met een binnenoorprothese “normaal” hoort, goed praat en dus geen gebarentaal nodig heeft 
. Wanneer men later dan merkt dat dit niet het geval is, is de achterstand op school jammer genoeg al te ver opgelopen om nog hersteld te kunnen worden 
.

18’’’’’ ‘. Indien een van de ouders of de beide ouders van het kind zelf doof zijn, stelt er zich nog een bijkomend probleem, dat echter verre van onschuldig is, namelijk: het feit dat het kind geen gebarentaal heeft geleerd, of niet volledig, zorgt voor een psychologische breuk tussen de ouder(s) en het kind.

18’’’’’ ‘’. De implementatie van een medische techniek mag niet gebeuren zonder rekening te houden met alle menselijke en sociale aspecten waarvan zij deel gaat uitmaken.
18’’’’’ ‘’’. Zo mag het aanbrengen van een binnenoorprothese bij een heel klein kind niet gebeuren zonder de ouders volledig te informeren, zodat ze de beperkingen van de techniek en impact ervan, zowel voor het kind als voor hen zelf, op het aanleren van gebarentaal, goed begrijpen. 
18’’’’’ ‘’’’. De dovenorganisaties betreuren dat hun stem in dit debat niet gehoord is en dat er geen rekening is gehouden met hun advies, omdat dit niet uitgaat van “specialisten” in doofheid.

18’’’’’ ‘’’’’. In België bestaat er tot op heden nog geen maatregel, wet of decreet die een volledige – en niet enkel medische – omkadering garandeert wanneer een beslissing moet worden genomen over het al dan niet inplanten van elektroden bij een dove pasgeborene. 

18’’’’’ ‘’’’’ ‘. Een juiste omkadering, waarbij zowel met de voor- als de nadelen van het implantaat rekening wordt gehouden, alsook als met de situatie van dove mensen in haar totaliteit is hierbij noodzakelijk. Daarom moet het aanleren van gebarentaal worden gehandhaafd en verder ontwikkeld 
 
.
19. De aankondiging van de handicap zal ruimschoots beter zijn wanneer de maatschappij globaal weet zal hebben van de handicap, wanneer de handicap door ieder individu gekend en op maatschappelijk vlak volledig aanvaard zal zijn.

c) Ziektesituaties
20. Algemeen genomen, baseert het Belgische zorgsysteem zich op het eerstelijnswerk dat wordt gerealiseerd door de “behandelende arts”. Hij zal de diagnose stellen voor de meest courante ziekten, en instaan voor de behandeling. En hij is ook degene die zijn patiënt desgevallend zal doorverwijzen naar een specialist. 

21. De behandelende arts heeft een bevoorrechte relatie met zijn patiënt. Hij is zijn vertrouwenspersoon, en dat vertrouwen wordt hem gegarandeerd door het bestaan van het recht op vrije keuze, voorzien door de wet over de patiëntenrechten.

22. Hij speelt een essentiële rol, want hij licht de situatie en de mogelijke opties toe, hij adviseert zijn patiënt met het oog op de te nemen beslissingen. Het recht op “informed consent” zoals voorzien in de wet op de patiëntenrechten vereist dat de patiënt uitvoerig wordt geïnformeerd over zijn gezondheidstoestand en over de te volgen behandelingsstrategie(ën).

23. Voor sommige patiënten is het van essentieel belang dat ze een voor hen geschikte behandelende arts vinden. Daarbij denken we aan personen voor wie de communicatie-elementen specifieke strategieën vereisen. 
24. Kunnen rekenen op de deskundigheid van een arts waarmee men kan praten en die zijn discours kan aanpassen aan alle soorten handicaps, is zeer belangrijk. Dit komt de ontwikkeling van een goede band tussen de arts en de patiënt immers ten goede, wat dan weer bepalend is voor de kwaliteit van de medische opvolging.  

25. Jammer genoeg zijn er weinig artsen die beschikken over de nodige opleiding en empathie om personen met een handicap op een aangepaste manier te begeleiden.

29. Het zou uiteraard ideaal zijn dat de patiënt de mogelijkheid zou hebben om rechtstreeks te communiceren met het verzorgend personeel, voor in dringende situaties. Dit is helaas niet altijd het geval.
29’. In Vlaanderen stelt zich een specifiek probleem voor doven: zij worden doorgaans verplicht zelf de kosten te dragen van een tolk gebarentaal. Ze hebben dus geen toegang tot geneeskundige verzorging op voet van gelijkheid met andere mensen.
30. Daarenboven zijn de medische onderzoeken zo zwaar en talrijk, dat dit voor bepaalde personen met een handicap een quasi ondraaglijke last is. De organisatie van de gezondheidssector zit zo vast, dat het erg moeilijk is om de planning van de handelingen aan te passen teneinde optimaal te beantwoorden aan de behoeften van de patiënt. 

31. Afhankelijk van de situatie zou het wel opportuun zijn om verschillende onderzoeken meer te spreiden of, net het tegenovergestelde, te groeperen op eenzelfde locatie en eenzelfde ogenblik. 
32. Deze gebrek aan flexibiliteit op organisatorisch vlak heeft tot gevolg dat het wettelijk gewaarborgde recht op vrije keuze is dus eerder theorie voor personen met een handicap dan voor de rest van de bevolking.
d) Noodsituaties - hospitalisatie
33. In de gezondheidszorg kunnen zich ook noodsituaties voordoen. De in het voorgaande punt vermelde moeilijkheden worden in die gevallen dramatisch versterkt. Het is vaak onmogelijk om de patiënt de benodigde begeleiding te bezorgen, terwijl hij in een moeilijke situatie zit die bijzonder stresserend is.
34. De opvang in een ziekenhuis is soms moeilijk voor personen met een handicap. 

35. Voor blinde personen is het vooral de voorbereiding van de hospitalisatie die moeilijk blijkt: heel weinig websites van ziekenhuisinstellingen zijn toegankelijk voor blinden, ondanks het bestaan van het label Anysurfer dat beslist nuttig zou zijn op dit vlak 
. In het bijzonder blijken de formaliteiten voor de opname in en het ontslag uit het ziekenhuis moeilijk. 

35’. Voor personen met een mentale of cognitieve handicap en voor zwaar zorgafhankelijke personen kan de hospitalisatie zeer problematisch zijn. Te vaak ontbreekt aangepaste begeleiding die ze in elke fase van hun ziekenhuisverblijf nodig hebben. Te vaak houden ze er een negatieve of zelfs traumatische ervaring aan over. 

36. Voor doven blijkt de hospitalisatie daarentegen een erg moeilijk ervaring te zijn 
. Zelfs al wordt de doofheid correct vermeld in het dossier bij de opname, toch is dit een realiteit die heel snel verdwijnt uit het geheugen van het medische en paramedische personeel: doofheid is een handicap die men niet ziet. 

37. Bijgevolg steunt de ziekenhuisomgeving sterk op de mondelinge uitwisseling van informatie, terwijl de persoon in kwestie niet op elk ogenblik kan worden begeleid. En ook het gebrek aan gebarentolken leidt ertoe dat de belangrijkste elementen erg moeilijk begrepen worden. Bovendien zijn personen met een auditieve handicap verplicht zelf te betalen voor een gebarentolk. Deze ongelijke behandeling is ontoelaatbaar.
39. Voor doven is het vooral het gebrek aan gebarentaaldiensten dat heel wat problemen stelt, vooral op de meest cruciale ogenblikken; er is in elk ziekenhuis ook niet permanent een tolk beschikbaar die gebarentaal kent. 

40. Illustratie: getuigenissen over de hospitalisatie-ervaring van dove personen (FFSB ; zie ook toegang tot geneeskundige verzorging 
):
41. “Om de behoefte van de doven zichtbaar te maken, moet men er eerst aan tegemoetkomen: het is niet de dove die alle maatregelen moet treffen: hij moet opgevangen worden als een volwaardige persoon, niet als een onzichtbaar iemand over wie men met de begeleider praat.”
42. “Wanneer de afspraak wordt gemaakt, wordt melding gemaakt van de handicap. De secretaressen (of de onthaalverantwoordelijken) weten niet hoe zich te gedragen en veranderen niets aan hun manier van spreken, in plaats van te bevestigen wat men herhaalt om zeker te zijn van een goed begrip, herhalen ze tegelijkertijd de dag en het uur.”
43. “We kunnen niet altijd begeleid worden. We moeten onszelf aanvaarden als dove persoon en ons zelf uit de slag willen trekken: het is aan de gezondheidsprofessionals om zich aan de patiënt aan te passen. Als we begeleid worden, richt de arts zich nog enkel tot die begeleider.”
44. “Bij de opname in de diensten verwittigen we dat we doof zijn: maar doofheid is een onzichtbare handicap die snel vergeten wordt. Telkens er een ploegenwissel is, moeten we alles opnieuw uitleggen. Na een operatie voelen we ons niet altijd even goed, bijgevolg is het ook moeilijk om te liplezen. Daardoor krijgt de dove persoon niet altijd alle benodigde informatie, waardoor hij dubbel zo gestresseerd is omdat hij nooit weet of de zorgen goed worden toegediend.”
45. “Doven kunnen geen gebruikmaken van de telefoon, ze kunnen enkel communiceren via sms.”
46. “Het belangrijkste in een gemeenschappelijke kamer: we moeten steeds smeken om een bed te krijgen aan de venster, ver van de deur, zodat we enkel het ziekenhuispersoneel te zien krijgen dat zich met ons geval bezighoudt en niet steeds onbekenden zien die de kamer in- en uitgaan.”
47. “Een ander groot probleem dat de nachten tot een nachtmerrie maakt, is het feit dat de dove niet gewekt wordt door lawaai, maar wel door licht: daarom vragen we steeds om het licht niet op elk ogenblik aan te doen. Maar we hebben het meestal nog maar pas gevraagd, of de verpleegkundige is het alweer vergeten. In plaats van over de arm te wrijven, wordt er aan het bed geschud om de patiënt te wekken, wat paniek veroorzaakt: een dove voelt trillingen immers sterker aan dan iemand die goed hoort.”
48. “Telkens ik in het ziekenhuis ben opgenomen, heb ik me altijd erg angstig gevoeld door het gebrek aan communicatie met het medisch korps. In de loop van de consultaties voelde ik me steeds een skelet worden, een object waarnaar werd gewezen met een marker.”
49. “De enige artsen die zich ooit de tijd en de moeite hebben getroost om correct met mij te communiceren, waren de anesthesisten, die ook in de operatiezaal even vriendelijk waren: als zij zich die moeite getroosten, waarom de anderen dan niet?”
50. “We moeten absoluut trachten de mentaliteit te wijzigen. Het is niet dat de verpleegkundigen een negatieve houding hebben, maar zij hebben meestal de  tijd niet en zijn vaak overwerkt. Men kan hen de nodige middelen geven om iets te verbeteren. De mentaliteit van artsen veranderen is een lastige taak. Ze moeten aanvaarden om een opleiding te volgen.”
e) Gevoelsleven, seksleven, moederschap
51. De OPHV en de ASPH moeten nog steeds vaststellen dat tot op heden de sociale uitingen van het gevoelsleven van personen met een handicap erg beperkt zijn 
. 

52. Zowel via de media als in de revalidatiecentra en de begeleidingsdiensten wordt er wel informatie verleend over personen met een handicap, maar erg weinig over hun seksualiteit.
53. Ethische vragen over het gevoels- en seksleven van personen met een handicap worden buiten sterk gespecialiseerde kringen nooit gesteld.

54. Jammer genoeg moeten we vaststellen dat de financiële middelen te gering zijn om de noodzakelijke omkadering mogelijk te maken voor een degelijk seks- en gevoelsleven voor personen met een handicap.

55. Een kwalitatieve omkadering zou nochtans essentieel zijn om de gevoels- en seksuele ontwikkeling van personen met een handicap op een positieve manier te beheren. Dat zou een belangrijke stap zijn in de richting van een doordacht beheer van de seksualiteit en de kinderwens. Een stap die het ook mogelijk zou maken om de aan het licht gebrachte  gevallen van gedwongen sterilisatie te vermijden 
.

56. Het moederschap betekent voor een persoon met een handicap dat zij ook te maken krijgt met de mening van anderen. Ondanks dat er een wet bestaat voor gelijkheid van kansen, wordt tegenwoordig in de maatschappij nog altijd niet aanvaard dat een persoon met een handicap of een koppel van personen met een handicap een kind verwacht 
.

57. Toch is het krijgen van een kind een belangrijke gebeurtenis waarbij personen met een handicap moeten kunnen beschikken over gespecialiseerde begeleiding, onder andere om te leren hoe ze correct kunnen omgaan met hun kind. Afhankelijk van de handicapsituatie kan het nodig zijn om een specifieke begeleiding te voorzien.

f) Levenseinde
58. Op het vlak van stervensbegeleiding kan het voor bepaalde personen met een handicap, alhoewel dergelijke heel zelden voorkomen, nodig zijn om een specifieke begeleiding te krijgen, waarbij ook wordt gesproken over euthanasie, tegenwoordig een realiteit in België. Dit aspect wordt aangehaald in het hoofdstuk over het recht op leven
.

58’. Hierbij dient gewezen te worden op twee essentiële aspecten van de begeleiding dier er moet komen: 

· Zij moet ervoor zorgen dat de keuze voor euthanasie bij terminale personen wordt gerespecteerd, met voorafgaande geïnformeerde toestemming (‘informed consent’) en in overeenstemming met de wetgeving 
· De persoon die euthanasie vraagt, moet alle beschikbare informatie over begeleidingsmogelijkheden krijgen, ongeacht de handicap van de betrokkene.
59. De OPHV en de ASPH willen enige specifieke toelichting geven over het levenseinde van naasten van een persoon met een handicap. Vooral dan in het  geval van personen met een mentale of cognitieve handicap. 

60. Het is een feit dat de Belgische maatschappij niet meteen een maatschappij is waarin mensen vlot worden opgenomen. Veel personen met een mentale of cognitieve handicap wonen nog bij hun familie en bouwen daarbuiten erg weinig contacten uit. 

61. Het overlijden van de persoon die hun belangrijkste en soms zelfs enige steunpunt is, is een erg traumatiserende ervaring, en in die periode ervaren ze heel wat onzekerheid en stress. De Belgische maatschappij plant onvoldoende het ogenblik waarop ze die overgang zullen moeten maken. 
g) De gezondheid is niet enkel « het medische »
62. De ROPH’s ARPH’s betreuren de excessen die te maken hebben met de “medische context”. Gezondheid maakt geen deel uit van het medische gegeven. Naast de puur medische handelingen moeten ook sociale en menselijke handelingen gesteld worden die bijkomende vaardigheden vereisen voor de medische en paramedische opleidingen. 

63. Tot op vandaag wordt dit aspect onvoldoende behandeld in de geneeskundeopleidingen. 

64. Anderzijds blijft de arts de belangrijkste vertrouwenspersoon van zijn patiënt en diens naaste familie, zelfs voor zaken die niet meteen tot de medische sfeer behoren. 

3. Vroegtijdige opsporing van doofheid: gebrek aan omkadering – een ethisch debat
a) De kostprijs van de gezondheidszorg
85. Ondanks alle aanwezige voorzieningen die een kwalitatieve zorgverlening voor de hele Belgische bevolking moeten garanderen, blijven de kosten voor de gezondheidszorg nog steeds erg hoog voor
86. personen met een laag inkomen, waaronder een belangrijk aandeel personen met een handicap 

87. personen waarvan de handicap of de ziekte een grote financiële last vormt. In dat opzicht moeten we melden dat het interventiesysteem OMNIO slechts toegekend wordt op aanvraag. Op die manier valt een deel van de doelgroep “de facto” uit de boot
88. Sommige gezondheidszorgen en geneesmiddelen zijn niet gedekt door het Rijksinstituut voor ziekte- en invaliditeitsverzekering (RIZIV) en/of blijken veel te duur voor bepaalde personen met een handicap 
.

88’. Er bestaat overigens geen maximum verkoopprijs voor bepaalde voorzieningen zoals orthesen en specifieke aanpassingen van bepaalde rolstoelen. Dit schept problemen voor personen met een handicap die zich geplaatst zien tegenover  soms aanzienlijke prijsverschillen tussen verkoopunten.
89’. Gedurende een vijftiental jaar hebben op een ander vlak de hospitalisatieverzekeringen een spectaculaire ontwikkeling gekend. De toegangsvoorwaarden tot deze produkten en hun prijs zijn spijtig genoeg niet weggelegd voor alle personen met een handicap.
90. Blijft het probleem van de toewijzing van middelen door de persoon. Wanneer iemand moet rondkomen met een inkomen dat al onvoldoende is om alle basisuitgaven te kunnen doen, wat het geval is bij een groot aantal personen met een handicap, moet die persoon een keuze maken tussen verschillende uitgaven die nochtans essentieel zijn.
91. Ter informatie: uit algemene studies over de armoedesituaties blijkt dat gezinnen die onder de armoedegrens leven, 35,4% minder uitgeven aan gezondheidszorg dan gezinnen waarvan het inkomen boven de armoedegrens ligt 
.

92. Illustratie: De keuzes die door het RIZIV worden gemaakt, beïnvloeden sterk de beslissingen over het al dan niet kiezen voor de binnenoorprothese. Daarom betaalt het RIZIV de dure operatie (ca. 25.000 €) voor de binnenoorprothese volledig terug, ongeacht of het gaat om een kind of een volwassene. 

93. Tegelijkertijd worden hoorapparaten gedeeltelijk terugbetaald, gaande van 63 € tot 2080 €, naargelang van de leeftijd van de begunstigde en afhankelijk van het feit of de persoon in kwestie al dan niet een voorkeursregime geniet, ongeacht of de dienstverlener al dan niet geconventioneerd is. Het verschil in tussenkomst tussen de beide gevallen is onevenredig en oneerlijk. 

94. Deze sterk gedifferentieerde terugbetaling creëert een ongelijkheid in de behandeling en toegankelijkheid die de praktijk van de binnenoorprothese sterk begunstigt, terwijl de meeste doven ertegen zijn. 

95. Daarbij oefent het RIZIV sterke druk uit op de keuze die de betrokkenen moeten maken, terwijl het debat hierover nog niet is afgesloten. Een dergelijke druk is niet compatibel met de notie “informed consent” voorzien in de wet op de patiëntenrechten.
D. Ontwerpaanbevelingen

1. Om te voldoen aan de eisen voorzien in de wet op de patiëntenrechten, moeten de bevoegde autoriteiten medische structuren op poten zetten die het Belgische grondgebied op een rechtvaardige manier omvatten en het volgende voorzien:

Universele toegang, ook op het niveau van de signaletiek
Specifieke opvang voor personen met een handicap. Daarbij moeten de nodige strategieën worden opgenomen zodat personen met een handicap gevolgd kunnen worden en in de richting van gebarentaal en een vereenvoudigde taal worden geduwd, naargelang het geval
Algemeen geneeskundige consultaties in gebarentaal en in vereenvoudigde taal
Gespecialiseerde consultaties met de hulp van een tolk voor gebarentaal en met ondersteuning in vereenvoudigde taal, naargelang het geval
Medisch en paramedisch personeel opgeleid voor de opvangen van of omgaan met personen met een handicap
2. De bevoegde autoriteiten moeten het beleid inzake de RIZIV-terugbetalingen herzien, om het in evenwicht te brengen zodat een vrije keuze kan worden gemaakt tussen het implantaat en de klassieke hoorapparaten.

3. De bevoegde autoriteiten moeten de nodige maatregelen treffen zodat de medische onderzoeken gecoördineerd verlopen in functie van de behoeften en de capaciteiten van de personen.
4. De bevoegde overheden moeten de nodige maatregelen treffen om ervoor te zorgen dat dove personen niet meer verplicht zouden zijn om de kosten voor gebarentolken in het kader van de toegang tot verzorging financieel ten laste te nemen.
� Cf. Art. 28 – Levensstandaard


� � HYPERLINK "http://www.explania.com/fr/chaines/sante/detail/quest-ce-quun-implant-cochleaire" ��http://www.explania.com/fr/chaines/sante/detail/quest-ce-quun-implant-cochleaire�


� Een gelijkaardig probleem stelt zich ook wanneer men moet kiezen tussen liplezen en gebarentaal.


� Cf. de interventie van Thoua Y., In: Giot J., Meurant L., et al. Ethique et implant cochléaire : que faut-il réparer ? (Coll. : Transhumances), Presses universitaires de Namur, België, 2006 : � HYPERLINK "http://books.google.be/books?id=g6ia_qYLGhYC&printsec=frontcover&hl=fr#v=onepage&q&f=false" �http://books.google.be/books?id=g6ia_qYLGhYC&printsec=frontcover&hl=fr#v=onepage&q&f=false�


� Cf. de interventie van Drion B., In: Giot J., Meurant L., et al. Ethique et implant cochléaire : que faut-il réparer ? (Coll. : Transhumances), Presses universitaires de Namur, België, 2006 : � HYPERLINK "http://bdrion.over-blog.net/article-4612826.html" �http://bdrion.over-blog.net/article-4612826.html�


� APEDAF, Colloquium, 10 en 11 maart 2012. Implant cochléaire et langue des signes : des ressources pour l’enfant sourd, blz. 3-5 : � HYPERLINK "http://www.apedaf.be/IMG/pdf/PARENTIERE_N22_juin2012.pdf" \o "blocked::http://www.apedaf.be/IMG/pdf/PARENTIERE_N22_juin2012.pdf" �http://www.apedaf.be/IMG/pdf/PARENTIERE_N22_juin2012.pdf�


� Zie art. 9 – Toegankelijkheid en art. 21 – Vrijheid van mening en meningsuiting en toegang tot informatie


� Wertz C., 2011: � HYPERLINK "http://www.ffsb.be/sites/default/files/publications/accueil_de_personnes_sourdes_lors_d_interventions_psychosociales_urgentes.pdf" �http://www.ffsb.be/sites/default/files/publications/accueil_de_personnes_sourdes_lors_d_interventions_psychosociales_urgentes.pdf�


� FFSB, Sournal N° 114, 2012. Dossier : Le point sur l’accès à la santé, blz. 10-18 : � HYPERLINK "http://www.ffsb.be/sites/default/files/sournal/114_sournal.pdf" �http://www.ffsb.be/sites/default/files/sournal/114_sournal.pdf�


� UCL, 2007 : � HYPERLINK "http://www.uclouvain.be/cps/ucl/doc/reso/documents/memBROSE.pdf" �http://www.uclouvain.be/cps/ucl/doc/reso/documents/memBROSE.pdf�


� Zie artikel 6 – Vrouwen met een handicap


� Zie artikel 6 – Vrouwen met een handicap


� Zie artikel 10 – Recht op leven


� Cf. Artikel 28 Levenstandaard en sociale bescherming


� Zie art. 28 – Behoorlijke levensstandaard en sociale bescherming


� � HYPERLINK "http://www.luttepauvrete.be/chiffres_budget.htm" �http://www.luttepauvrete.be/chiffres_budget.htm�





