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In zijn De proef op de som schrijft voormalig algemeen secretaris Henk Rigter dat het
maken van een synthese van de wetenschappelijke literatuur - volgens hem de kern-
taak van commissies van de Gezondheidsraad — nooit een volledig waardevrij proces
kan zijn.' Commissies kunnen altijd beschuldigd worden van het vermengen van
objectieve met subjectieve elementen, van wetenschap met niet-wetenschap. Zoals
we zagen in hoofdstuk vier sprak Rigter zich tevens uit over een aantal maatregelen
waarmee het najagen van eigenbelang door individuele leden op het niveau van de
commissie en de organisatie als geheel zou kunnen worden bestreden. Belangrijker
dan de vraag naar de waardenvrijheid van de inbreng van commissieleden is vol-
gens Rigter dan ook hoe de wetenschappelijkheid van de advisering het beste gega-
randeerd kan worden.

Wat betreft de Gezondheidsraad kan gewezen worden op:
diversiteit in de commissiesamenstelling; toetsing door derden;
degelijke literatuurdossiers, opgesteld aan de hand van strenge
criteria; enquétes en hoorzittingen; en het consulteren van
buitenlandse deskundigen.?

Commissiewerk wordt hier voorgesteld als een purificerend mechanisme; dat wil
zeggen, als een manier om eigenbelang en andere niet-wetenschappelijke elemen-
ten uit de advisering te filteren en zuivere wetenschap over te houden. Zoals we in
hoofdstuk vier aan de hand van processen van probleemdefiniéring en commissie-
vorming hebben kunnen zien, dienen commissies zich echter ook dienstbaar op te
stellen ten aanzien van het beleid, dan wel ten aanzien van de praktijken waarover
wordt geadviseerd. Afstand ten opzichte van de buitenwereld en betrokkenheid bij
wat er om de Raad heen gebeurt, bleken daar geen tegengestelde strategieén te zijn,
maar gingen samen op. De vraag die in dit hoofdstuk voorligt, is of deze dubbele
beweging ook in het werk van commissies zichtbaar is. Hoe wordt in het commissie-
proces zelf de relatie tussen de Raad en zijn publieken vormgeven? En welke bewe-
gingsvrijheid heeft de commissie daarin? Waar de Raad moet laveren tussen de ver-
schillende werelden van wetenschap, beleid en de praktijken waarover wordt
geadviseerd, stelt dat grenzen aan hetgeen de Raad vermag, wil hij een gezagheb-
bende positie kunnen handhaven.

Om de vraag te beantwoorden hoe de Raad zich in dit spanningsveld tussen

'Zie Rigter (1988: 60).

2idem.
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wetenschap, beleid en maatschappij beweegt tijdens het opstellen van adviezen,
bespreken we achtereenvolgens vier onderdelen van het werk van commissies. In de
eerste plaats gaan we in op de vraag hoe binnen commissies ruimte wordt gecreéerd
voor wetenschappelijke twijfel en discussie, en hoe die tegelijkertijd binnen de per-
ken worden gehouden. Hoe kan de deskundigheid die in de commissie vertegen-
woordigd is het beste worden afgewogen, gecombineerd, verdeeld over onderwer-
pen, tegenover elkaar gezet? Hoe is, gezien de verschillende achtergronden van de
leden van de commissie, zinvolle communicatie tussen hen mogelijk? Aansluitend
kijken we naar de vertrouwelijkheid van het commissiewerk: in hoeverre staat de
beslotenheid van het commissiewerk in dienst van de positionering van de Raad ten
opzichte van wetenschap, beleid en maatschappij? Vervolgens gaan we in op de
manieren waarop de commissie contacten met de buitenwereld organiseert, waarbij
we ons vooral richten op hoorzittingen en het openbaar conceptrapport. Ook de ver-
houding tussen commissies en beraadsgroepen komt daar aan bod. Ten slotte rich-
ten we ons op de manier waarop in de teksten van commissies codrdinatiewerk
wordt verricht.

5.1 Gecontroleerde dissensus

In 1992 publiceert het RIVM een Basisdocument over zink.? De conclusie daarvan is
dat er voor mensen géén, maar voor met name aquatische ecosystemen wél risico’s
zijn verbonden aan de zinkconcentraties die op dat moment worden gemeten. Bij
deze concentraties is 85% van de soorten organismen beschermd, terwijl het beleid
uitgaat van een gewenst niveau van 95%. Omdat bovendien het door het RIVM
voorgestelde maximaal toelaatbaar risiconiveau (MTR) op veel plaatsen in Neder-
land wordt overschreden, ontwerpen zowel VROM als Verkeer & Waterstaat maatre-
gelen om de zinkemissie te reduceren. Deze maatregelen richten zich voor een groot
deel op de bouw, hetgeen de Nederlandse zinkindustrie direct raakt. De zinkindustrie
start daarop een juridische procedure tegen de Stichting Experimenten Volkshuis-
vesting, die zink had opgenomen in de lijst te vermijden bouwmaterialen. In een
reactie op het Basisdocument wordt bovendien felle kritiek geuit op het RIVM, dat er
onvoldoende rekening mee zou hebben gehouden dat zink een essenti€le stof is,
nodig voor tal van biologische processen.? De industrie ontwikkelt op basis van die
essentiéle eigenschappen van zink een alternatief model voor normstelling.* Door
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bovendien in afwijking van het RIVM alleen testen met organismen mee te wegen
die representatief zijn voor de Nederlandse situatie concludeert de industrie dat er,
behoudens enkele uitzonderingen, geen problemen zijn met de huidige zinkconcen-
traties.

Op 23 januari 1996 vraagt de minister van VROM advies aan de Gezondheidsraad.®
De adviesaanvraag richt zich vooral op de consequenties van de essentiéle eigen-
schappen van zink voor de milieukundige beoordeling. Meer specifiek wordt de Raad
de vraag voorgelegd of hij kan instemmen met de methode voor gegevensselectie uit
het Basisdocument en of hij redenen ziet voor het afwijken van de door het RIVM
gebruikte extrapolatiemethode, de zogeheten Aldenberg-Slob-methode. Daarnaast
vraagt de minister wat de Raad vindt van het door het RIVM voorgestelde ‘toe-
gevoegd risico’-concept — een methode waarbij de grenswaarde voor een milieu-
gevaarlijke stof wordt voorgesteld als een toevoeging aan de zogeheten achtergrond-
waarde, waarmee het RIVM denkt de problematiek van de essentiéle eigenschappen
van zink te kunnen ondervangen.” De minister vraagt de Raad het advies nog voér de
zomer van 1996 af te ronden.

De Raad koos er in het geval van zink voor een commissie samen te stellen van aca-
demische signatuur.® Noch de betrokken departementen, noch de industrie waren in
de commissie vertegenwoordigd.® De scherpe grens die hiermee wordt getrokken
tussen wat des Raads is en wat niet roept de vraag op hoe over die grens heen afstem-
ming wordt bereikt. Ofwel: hoe kan de commissie, vanuit haar academische samen-
stelling, toch dienstbaar zijn aan het beleid? Wij zullen betogen dat de structuur van
het vergaderen, evenals de rolverdeling tussen voorzitter, secretaris en leden daarbij
van groot belang is.

Naast de startnotitie —waarin de achtergrond van de vraagstelling van de minister
wordt toegelicht - worden ten behoeve van de commissie twee verdere notities ge-
schreven door het secretariaat van de Gezondheidsraad. De eerste betreft een litera-
tuuronderzoek naar de gezondheidseffecten van zink bij de mens.”* Hoewel humane

Commissie Zink” worden gesproken, onder meer
om verwarring te voorkomen met de commissie die

het advies over dioxinen heeft gemaakt.
®Wel werd een hoorzitting toegezegd waarin het RIVM

risico-concept was ontwikkeld in de ‘rapportenoorlog’
en de industrie hun standpunten naar voren konden
brengen. Zie daarover verderop in dit hoofdstuk.

volgend op het Addendum van de industrie, Zie Janus,
Van Beelen, Vaal, Senhorst, & Van de Guchte (1996).

® Officieel gaat het om de “Commissie Risico-Evaluatie
een kerncommissie, die steeds wordt aangevuld met

deskundigen op het gebied van de stof die onder
*° Literatuuronderzoek ‘Gezondheidseffecten van zink
bij de mens’,19 juni1996. Archief Gezondheidsraad,

behandeling is.In het navolgende zal steeds over de
633-02/16.

«

7Onder het achtergrondniveau kan er, aldus het RIVM,
Toxische Stoffen” (633). Deze commissie bestaat uit

® Zie Gezondheidsraad (1998c), bijlage A: 57-59.
nooit sprake zijn van deficiéntie. Het toegevoegd
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effecten geen deel uitmaken van de adviesaanvraag, behoort ditin de regel wel tot de
toetsing van Basisdocumenten. In de notitie wordt aandacht besteed aan de toxici-
teit van zink en aan de aanbevolen hoeveelheid zink voor mensen, waarbij zowel de
wetenschappelijke literatuur als eerdere evaluaties van (inter)nationale organisaties
worden besproken. Een tweede notitie gaat in op de normstelling voor dieren, plan-
ten en ecosystemen.” Hierin wordt de discussie tussen RIVM en industrie gedetail-
leerd nagelopen en worden voor de verschillende compartimenten (water, bodem,
sediment) de achtergronden voor de normstelling voor zink en andere essentiéle
metalen vermeld. Dit leidt tot een groot aantal specifieke vragen aan de commissie.

De eerste commissievergaderingen bestaan voor een groot deel uit herhaalde
besprekingen van beide notities. Daarnaast worden ook andere stukken ingebracht,
zoals een interview dat de secretaris van de commissie voert met een lid van de
Beraadsgroep Ecotoxicologie, en het standpunt van diezelfde beraadsgroep ten aan-
zien van het ‘toegevoegd risico concept’ zoals is voorgesteld door het RIVM. Ook
schrijven verschillende commissieleden — meestal op verzoek van de secretaris —koz-
te notities ten aanzien van verschillende onderdelen van het advies. Deze notities
worden dan weer besproken in de commissie en vervolgens door de secretaris ver-
werkt in opeenvolgende conceptversies van het advies. Na ongeveer een half jaar
schrijft een commissielid zelfs een compleet concept advies voor de milieubeoorde-
ling van zink. Een dergelijk actieve opstelling wordt wel gewaardeerd, maar wordt
tegelijkertijd als hinderlijk ervaren. In dit specifieke geval gaf het concept advies van
het commissielid wel een nieuwe draai aan de discussie binnen de commissie, maar
bleek het niet erg bruikbaar als advies zelf. Met name de afstemming van de inhou-
delijke discussie op het beleid liet te wensen over. Commissiesecretaris Sies Dogger:

Het heeft het denken heel erg verrijkt, zonder meer, we hebben er
alleen weinig direct uit gebruikt. Hij heeft er inhoudelijk echt kijk
op, zoals met de zinkmetingen met water. Dat was de eerste bijeen-
komst al: “het RtvM heeft a. de belangrijkste artikelen gemist

en b. ze zijn onvoldoende gespecialiseerd voor de hele interpretatie
ervan.” (...) Het probleem is dan vaak dat dat soort mensen een
hele goede inbreng hebben, maar onvoldoende de beleidsmatige
praktijk kennen om het ook in die richting uit te werken.

Vaak zijn dat soort dingen heel moeilijk uit de commissie te halen,
zeker omdat je als secretaris formeel niet sterk staat...
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Gedurende het gehele traject wordt de wetenschappelijke literatuur nauwlettend in
de gaten gehouden. Hoewel soms ook oorspronkelijke artikelen worden rond-
gestuurd, komt de literatuur vooral in verwerkte vorm in de commissie terecht, als
notitie of brief. Ook de activiteiten van andere normstellingsorganisaties worden
gevolgd. In de vierde vergadering van de commissie wordt bijvoorbeeld de voorzitter
van de WHO task force, die zich buigt over normstellingsmethoden voor essentiéle
metalen, uitgenodigd de conclusies van die task force toe te lichten.”

Vanaf de vijfde bijeenkomst (van 17 februari 1997) worden de beraadslagingen van
de commissie vrijwel volledig gestructureerd aan de hand van conceptadviezen die
worden opgesteld door de secretaris. Deze conceptadviezen bevatten niet alleen
neerslagen van eerdere discussies binnen de commissie of besprekingen van de lite-
ratuur, maar bovendien veelal een groot aantal specifieke vragen. Commissieverga-
deringen hebben dan vooral als doel die vragen te beantwoorden, dan wel relevante
literatuur aan te dragen die beantwoording mogelijk maakt. De laatste commissie-
vergadering (van 4 september 1997) is geheel gewijd aan het op basis van het com-
mentaar van de beraadsgroep (zie onder) herschreven advies. Voor deze vergadering
vraagt de secretaris aan de commissie om nog een aantal laatste knopen door te hak-
ken. Die laatste knopen worden echter vooral ontward in daaropvolgende halfjaar.
De commissie komt dan niet meer bij elkaar, maar individuele leden worden soms
benaderd door de secretaris met specifieke vragen.

Uit deze korte beschrijving valt een specifieke rolverdeling binnen de commissie
op te maken. Commissieleden hebben een belangrijke inhoudelijke bijdrage te leve-
ren in de vorm van hun specifieke deskundigheid. Daarnaast dragen zij bij aan het
proces, bijvoorbeeld door “de discussie een andere hoek in te sturen.”** Deze inhoude-
lijk gerichte bijdragen zijn echter niet voldoende om een commissieproces te laten
slagen. Wat daarnaast nodig is, is een regie van dit proces. In de voorbeelden hier-
boven is het vooral de commissiesecretaris die deze rol op zich neemt. Door commis-
sieleden uit te nodigen individuele bijdragen te schrijven op specifieke onderdelen
van het advies, draagt de secretaris bij aan het mobiliseren van de deskundigheid
van commissieleden. Hij vraagt als het ware de commissieleden naar voren te treden
en hun rol te spelen, om zich zelf vervolgens snel terug te trekken in de coulissen.

Ik stuur dan bijvoorbeeld een mailtje naar een ander commissielid,
met een aantal vragen van “hij zegt dit, maar dit en dat” — dan geef
ik een aantal argumenten, met literatuur erbij — en “ik vind dit en
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wat vind jij er van?” En meestal zijn ze het dan met me eens en
krijg ik een hele reactie daarop en vervolgens vraag ik “mag ik
dat inbrengen in de vergadering?” en meestal zeggen ze dan “ja”,
want ze hebben er tijd in gestoken en staan er ook wel achter.

En dan zeg ik in de commissie: “ik heb het nog even voorgelegd
aan dit en dat commissielid en die heeft dit stuk ingebracht.”
Dan ben ik er tussenuit, maar dan heb ik het wel gestuurd.

Dat is gewoon je werk als secretaris.'

Met ingrepen als deze is de regie van de commissie nadrukkelijk gericht op de orga-
nisatie van een ‘spontaan’dispuut tussen commissieleden. De inzet hiervan is de ver-
schillende soorten deskundigheid binnen de commissie te mobiliseren en zonodig
tegenover elkaar te zetten. Het voeren van een wetenschappelijke discussie op zich
is echter niet de inzet van het commissiewerk, zoals ook in hoofdstuk vier is op-
gemerkt. Dat werk staat in het teken van een opdracht, namelijk het beantwoorden
van een (beleids)vraag. Door soms discussies kort te sluiten, is de regie er op gericht
zo ver mogelijk de dissensus tussen commissieleden — die tot op zekere hoogte pro-
ductief is voor het commissiewerk —beheersbaar te maken. Inbreng die al te zeer van
het doel afwijkt, wordt niet gezocht en soms actief gerepareerd.

De samenwerking tussen secretaris en commissievoorzitter is hier cruciaal, al was
het alleen al omdat de secretaris in een commissie niet zomaar de rol van regisseur
op zich kan nemen. Het beeld dat voor de buitenwereld geldt — de commissie maakt
het advies — geldt ook voor commissieleden zelf. Secretarissen kunnen daardoor bij-
voorbeeld niet openlijk in discussie gaan met commissieleden. De discussies tussen
leden kunnen beter geéntameerd en beé€indigd worden in samenspraak met de com-
missievoorzitter." Op onze vraag wat hij doet met commentaren van commissieleden
die delen van het advies onderuit dreigen te halen, antwoordt Dogger bijvoorbeeld:

maar ook in algemene zin, bijvoorbeeld door in voor-
besprekingen tussen secretaris en voorzitter het doel
van de vergadering te bespreken, zowel inhoudelijk

Focusgroep ‘Commissiesecretarissen’: 12 maart 2002

en Focusgroep ‘Beraadsgroepsecretarissen’:

als wat betreft de “psychologie” van de vergadering.
6 maart 2002.

geeft, of die waarin de commissievoorzitter in elke ver-

s idem. Andere secretarissen wijzen bijvoorbeeld op
gadering opnieuw dezelfde discussie wil aangaan —

het verslag van commissievergaderingen als instru-
ment om commissieleden te disciplineren, door soms
opmerkingen scherper te formuleren dan daadwer-

kelijk gezegd, of door herhalingen van discussies
alleen wanneer het mis gaat — bijvoorbeeld gevallen

nadrukkelijk als zodanig te benoemen. Focusgroep
waarin de commissievoorzitter op elke vraag die in de
commissie wordt opgeworpen, zelf het antwoord

‘Commissiesecretarissen’: 12 maart 2002.
® 0ok voorzitters worden overigens gecoacht, niet

Commissies aan het werk

=
W
O



Meestal beantwoord ik zo’n brief per onderdeel en dan stuur ik
dat door aan de voorzitter met wat ik er van vind en dan krijg

ik antwoord van de voorzitter terug en op basis daarvan handel ik.
Maar Anneke (Wijbenga, commissievoorzitter) weet ook dat als

ik iets zeg, dat ik het allang heb uitgezocht en dat ik geen belangen
heb."”

De regie van het commissieproces geschiedt doorgaans in nauwe samenspraak tus-
sen commissievoorzitter en secretaris. Maar hij kan ook door commissieleden zelf
worden ingevuld. Dan gaat het niet alleen om het proces van socialisatie als commis-
sielid van de Gezondheidsraad, dat door veel leden wordt genoemd en waarin zowel
geleerd als afgeleerd wordt.® Commissieleden kunnen elkaar daarnaast corrigeren
op bijvoorbeeld de vermenging van wetenschappelijke met niet-wetenschappelijke
argumenten. Bij de advisering over dioxine werd er, vanuit de commissie, op één van
de leden druk uitgeoefend geen minderheidsstandpunt in te nemen. Het betreffen-
de lid, Rob Theelen, zegt daarover: '

Ik leef echt in de veronderstelling dat dit toen zeer ongebruikelijk
en onwenselijk was. De mogelijkheid tot een minderheidsstand-
punt is mij door de commissie niet voldoende duidelijk gemaakt,
anders had ik daar zeker gebruik van gemaakt.”

De regie is er enerzijds op gericht de discussie tussen commissieleden te stimuleren,
maar is er anderzijds, met het oog op de vraag naar een bruikbaar advies, op gericht
discussies ook weer tijdig af te ronden. Commissievoorzitter Wijbenga: “Ik wil dat
proces graag faciliteren, dus iedereen de ruimte geven om met iets te komen en ook
proberen prikkelend te vragen: ‘hij zegt dat wel, maar wat vind jij daarvan?’ en pro-
beren dat tot een geheel te maken.” *°

erin een dergelijk gezelschap met elkaar werd gespro-
ken. Het socialisatieproces heeft er dan bijvoorbeeld

mee te maken dat commissieleden merken dat er
1juli2002. Een jaar na het verschijnen van het advies

formuleerde Theelen in zijn proefschrift alsnog zijn
kritiek op het commissiestandpunt. Zie Liem &

zitterschap van Haex, voor het eerst aan een filosofie-
Theelen (1997: 67-69). De promotiecommissie

commissie deelnam, hij werd gemaand tot zwijgen,
omdat hij eerst maar eens moest luisteren naar hoe
meer belangen zijn rond een bepaald onderwerp en
hoe zij, zonder afbreuk aan hun standpunt te doen,
toch een gemeenschappelijk standpunt kunnen

vinden. Als dat niet lukt kunnen mensen ook
destijds werkzaam bij TAUW consultants. Interview:
Den Haag, 2 april 2002. Het citaat komt uit email
correspondentie naar aanleiding van het interview,

*® Zo verhaalt Wilfried Notten dat toen hij, onder voor-
¥ Dr.R.M.C.Theelen, beleidsmedewerker afdeling
VVM, ministerie van LNV, lid Commissie Dioxinen en

afhaken als commissielid. Prof. dr. W.R.F. Notten,

lid Beraadsgroep Gezondheid en omgeving.
voorzitter Commissie Risico-evaluatie stoffen.

bestond voor een groot deel uit leden van de
*Ir. A.Wijbenga, provincie Zuid-Holland en
Interview: Den Haag, 27 december 2001.

Focusgroep ‘Beraadsgroepleden’: 21 maart 2002.
Commissie Dioxinen.

" Drs.J.W. Dogger. Interview: Den Haag, 28 januari

2002.
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Verschillen van opvatting tussen commissieleden dienen, voordat het advies wordt
afgerond, zoveel mogelijk te zijn opgelost. Zoveel mogelijk, maar ook zover wenselijk.
Waar consensus de meest geprefereerde uitkomst is, betekent dit niet dat alle tegen-
stellingen “onder de typex moeten verdwijnen.”” Bovendien wordt de meerstem-
migheid van adviezen, de twijfel of dissensus, soms juist opgezocht, bijvoorbeeld
waar het gaat om onderwerpen die maatschappelijk gevoelig liggen of omstreden
zijn. In deze gevallen is de regie van het commissieproces niet gericht op het geven
van snelle antwoorden en het dienstbaar zijn aan concrete beleidsvragen, maar juist
aan het opzoeken en stimuleren van maatschappelijk debat. Inez de Beaufort geeftin
een van de focusgroepen zelfs aan de Gezondheidsraad hier “sluw” in te vinden, door
precies te weten wanneer het te vroeg is om met een consensus te komen: “het is slim
en strategisch om dat precies op het goede moment te doen, want als je te vroeg komt
met een vooruitstrevend standpunt, dan hang je als Gezondheidsraad.” *” In het geval
van het advies over Erfelijkheid: wetenschap en maatschappij betrof dit bijvoorbeeld
het vraagstuk van het uitsluitend voor wetenschappelijk onderzoek doen ontstaan
van menselijke embryo’s. Secretaris Guido de Wert hierover:

Je zou kunnen zeggen “jammer dat de commissie daar niet een
unaniem standpunt over heeft kunnen innemen.” Ja, maar kijkend
naar de discussie op dat moment, waarin het dominante stand-
punt, zoals ook bleek uit een eerder advies van de Raad, was

dat het voor onderzoek doen ontstaan van embryo’s absoluut
nooit mag, heeft dit advies de discussie daarover toch open helpen
houden. (...) Persoonlijk vind ik dat een kracht van het advies.”

De Wert geeft aan dat hij als secretaris die discussie ook bewust binnen de commissie
heeft gestimuleerd, namelijk door verschillende scenario’s aan de commissie voor
te leggen en daarin het creéren van embryo’s voor wetenschappelijk onderzoek te

Gezondheidsraad. Interview: Utrecht, 19 december
2001. Voorzitter Knottnerus is het daar mee eens:
het streven naar een “geforceerde consensus” dient
Commissie Erfelijkheidsdiagnostiek en gentherapie.
Interview: Maastricht, 11 maart 2002.

volgens hem te worden vermeden. Prof.dr. J.A.
Knottnerus. Interview: Den Haag, 4 december 2001.

2 prof. dr.1.D. de Beaufort, lid Beraadsgroep

Gezondheidsethiek en gezondheidsrecht.
Focusgroep ‘Internationale experts’: 23 april 2002.

*' Prof. dr.J.J. Sixma, voormalig voorzitter
3 prof. dr. G.MW.R. de Wert, extern secretaris
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presenteren “als één van de beleidsopties.” Ook in dit geval staat de regie van het
commissieproces in directe relatie tot de productie van een dienstbare waarheid.
Door het commissiewerk zodanig in te richten dat er een georganiseerd dispuut ont-
staat, wordt het mogelijk om afstemmingswerk te verrichten — door ofwel de voorlig-
gende vragen daadwerkelijk te beantwoorden, ofwel door onderdelen juist als open
voor verdere discussie te presenteren.

In een enkel geval krijgt de regie manipulatieve trekken. Hierboven was dat al het
geval bij de druk vanuit de Commissie Dioxinen op één van de leden om geen min-
derheidsstandpunt in te nemen. Ook wordt nu en dan ad hoc verwezen naar de tijds-
druk, waardoor sommige discussies niet meer meegenomen kunnen worden. En
soms worden, als gelegenheidsargument, discussies verwezen naar andere fora dan
de Raad - bijvoorbeeld door de inbreng van commissieleden als “beleidsmatig” of
“maatschappelijk” te bestempelen. In deze gevallen krijgt de wens om tot een tijdige
consensus te komen de boventoon over het mobiliseren van deskundigheid door
middel van het georganiseerde dispuut. Volgens de redacteuren van de Raad is dit
soms ook tot de teksten van adviezen te herleiden, hetgeen zij vooral zien aan het
verschil tussen adviezen en wetenschappelijke teksten:

Sommige verschillen van mening worden een beetje weg gemaakt
en dat is natuurlijk een verschil met wetenschappelijke artikelen.
Daar heb je auteurs die op persoonlijke titel schrijven, en alleen
hun eigen visie geven. Die hoeven dus geen compromissen te
sluiten. En hier zie je soms wel, en dat hoor je ook wel, dat een
secretaris er bijvoorbeeld heel knap in geslaagd is om door

een bepaalde formulering tegengestelde standpunten te verenigen.
Dan lijkt het net of men het behoorlijk met elkaar eens is. Nou,
dat is natuurlijk een hele kunst, maar het maakt eigenlijk weg wat
er wel degelijk is, namelijk een meningsverschil over bepaalde
dingen. En dat is een verschil met wetenschappelijke literatuur.?*

In het geval van zink is het overigens de vraag of de commissie er in is geslaagd de
afstemming met het beleid op een overtuigende manier tot stand te brengen.
Dit hangt samen met een tweede codérdinatieprobleem waar de commissie voor
stond, namelijk de positionering van de Raad ten opzichte van wetenschappelijke

Dr. P.Slot, redacteuren
Gezondheidsraad.
Interview: Den Haag,

*Dr.M.S.deWaalen
4juli2002.
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disciplines, in dit geval de milieutoxicologie en de ecologie. Om de spanning hier tus-
sen te kunnen begrijpen is het goed even stil te staan bij een episode uit de geschie-
denis van de beleidsrelevante milieuwetenschap.

Al in de jaren zeventig en tachtig had een commissie van de Gezondheidsraad
geprobeerd voorstellen te doen voor ecologische normstelling, om op die manier de
dominantie van het toxicologisch denken in de milieuwetenschappen te door-
breken.” Waar de milieutoxicologie zich bijvoorbeeld richt op de schadelijkheid van
toxische stoffen op individuen en deze onderzoekt door middel van single species-
testen, wilden ecologen aandacht voor effecten op ecosystemen en de interactie tus-
sen soorten die in veldonderzoek bestudeerd moest worden. Deze poging was op een
mislukking uitgelopen, onder meer door een strijd tussen sterk op het beleid geori-
énteerde structureel ecologen en uit fundamentele onderzoeksgroepen afkomstige
systeemecologen. Begin jaren negentig had een nieuwe groep deskundigen - voor
een groot deel milieutoxicologen, met een enkele ecoloog ~ die zich ecotoxicologen
noemden, dit werk overgenomen, zowel binnen de Raad als daarbuiten. Uit dit werk
was onder meer het 95%-beschermingsniveau voor soorten voortgekomen, dat als
criterium dienst doet voor de vaststelling van een maximaal toelaatbaar risico-
niveau (MTR). De 95%-norm had ook een oplossing gebracht voor de strijd tussen
structureel en systeemecologen: met de bescherming van soorten (ecologische struc-
tuur) zou ook de bescherming van systeemfuncties (zoals voedingscycli) gegeven
zijn.*® In de uitwerking van deze principes had het RIVM zich vooral gericht op de
extrapolatie van de uitkomsten van single species-testen, hetgeen onder meer leidde
tot de methode van Aldenberg en Slob.”” Hoewel deze methode ecologische principes
in zich opnam, was ze milieutoxicologisch van aard. Waar de ecotoxicologie beloofde
een integratie van ecologie en toxicologie te zijn, kreeg dit vooral een toxicologische
uitwerking.”®

Hoewel ‘Aldenberg-Slob’ de dominante benadering was geworden voor de aflei-
ding van grenswaarden, had het RIVM in het rapport Streven naar waarden uit 1990

de Gezondheidsraad over het INS project in Nederland
is geintroduceerd. Zie onder meer Gezondheidsraad

wordt berekend. Belangrijk voorwerk voor de methode
(1991a).

* Zie echter Calow (1998), die aangeeft dat de keuze
is verricht door de Amerikaanse Environmental

tussen de bescherming van soorten of van functies

niet politiek neutraal is.
organismen uit verschillende milieucompartimenten

verkregen No Observed Effect Concentrations (NOEC-
waarden), een maximaal toelaatbaar risiconiveau
#Voor een uitgebreide beschrijving van deze episode

in de geschiedenis van het grenzenwerk tussen
ecologen en milieutoxicologen, zie Halffman (2002).

basis van in tenminste 4 single species testen bij
Protection Agency, dat onder meer in het advies van

T Het betreft een statistisch model, waarin op

* Zie Halffman (2002).
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een uitzondering gemaakt voor van nature voorkomende stoffen, waaronder essen-
tiéle elementen als zink. Omdat deze stoffen een rol spelen in natuurlijke selectie-
processen, hoeven natuurlijke achtergrondgehaltes, ook wanneer die boven de streef-
of grenswaarden liggen, “niet per definitie onacceptabel of zelfs maar ongewenst te
zijn.” * Twee jaar later bleken de deskundigen van het RIVM echter van mening veran-
derd en pasten zij ‘Aldenberg-Slob’ toch toe op het essentiéle metaal zink.

Om een onafhankelijk oordeel over de methode ‘Aldenberg-Slob’ te geven, kiest de
Gezondheidsraad er voor geen mensen in de commissie op te nemen die bij de ont-
wikkeling van die methode een rol hebben gespeeld. De commissie blijkt een ecolo-
gische benadering te kiezen. Dat wordt al in de eerste vergaderingen duidelijk, wan-
neer zowel het extrapolatiemodel van het RIVM als dat van de industrie wordt
verworpen. Beide modellen zouden zich volgens de commissie te zeer op de bescher-
ming van individuele soorten richten en vergeten dat ecosystemen meer zijn dan
een verzameling van individuele soorten. Met name de interactie tussen soorten zou
in zowel het Basisdocument als het Addendum zijn veronachtzaamd.** Met het ver-
werpen van beide methoden is er nog geen alternatief. Twee belangrijke uitgangs-
punten daarvoor worden echter al snel geformuleerd. In de derde vergadering con-
cludeert de commissie dat “de huidige zinkconcentraties al zoveel hoger zijn dan
duizend jaar geleden dat het huidige (eco)systeem veranderd is.”* Het verslag ver-
volgt: “Uitgangspunt is om de hele range aan ecosystemen te beschermen. Emissies
leiden tot een opschuiven naar rechts. Nadruk moet liggen op emissiereductie.”

Het ‘opschuiven naar rechts’ verwijst naar de curves voor optimumconcentraties
aan zink, die voor iedere soort verschillend zijn, hetgeen in een interview door de
secretaris met Wilfried Ernst, lid van de beraadsgroep Ecotoxicologie, naar voren was
gekomen. In de vierde vergadering (8 november) wordt dit verder uitgewerkt aan de
hand van schriftelijke bijdragen van de leden Marianne Donker en Diny Tubbing.
Donker schrijft:

*9 Zie Van de Meent, Aldenberg, Canton, Van Gestel

& Slooff (1990:49). In het rapport wordt overigens
geen uitspraak gedaan over de manier waarop voor
natuurlijk voorkomende stoffen dan wel tot norm-
stelling moet worden gekomen.

*® Commissie Zink, verslag 2e vergadering van 14
augustus 1996. Archief Gezondheidsraad, 633/02-41.

¥ Commissie Zink, verslag 3e vergadering van 13 sep-
tember 1996, p. 5. Archief Gezondheidsraad, 633/02-48.
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Iedere leefgemeenschap in een bepaald aquatisch dan wel
terrestrisch ecosysteem zal zowel soorten bevatten die aan hun
ondergrens zitten en bijna zinkdeficiént zijn, als soorten die

aan hun bovengrens zitten. Iedere verschuiving in zinkconcentratie
kan waarschijnlijk een aantal soorten in de problemen brengen;
hun plek zal in de meeste gevallen worden overgenomen door
andere soorten die weer goed functioneren binnen de nieuwe
zinkrange.*

De commissie neemt deze redenering over en stelt op basis daarvan dat om ecosyste-
men te beschermen een “steady state van zink gewenst zal zijn.”* Deze conclusie
vormt een hoofdingrediént van het advies, dat dan nog ruim een jaar op zich zal laten
wachten.

Met deze redenering trekt de commissie tevens een scherpe grens ten opzichte van
(eco)toxicologisch werk van het Basisdocument en het Addendum. In plaats van op
het niveau van de individuele soorten, plaatst de commissie de problematiek van
de deficiéntie en toxiciteit van essentiéle stoffen op het niveau van ecosystemen.
Niet het overleven van individuele soorten, maar de competitie tussen soorten staat
centraal. Hoewel de formulering in termen van de bescherming van soorten overlapt
— ook de commissie wil soorten beschermen — creéert de positionering van de com-
missie een afstemmingsprobleem met (eco)toxicologische benaderingen. In de eer-
ste plaats gaat het daarbij om het niveau waarop de commissie de effecten van zink-
concentraties wil beoordelen (concurrentie tussen soorten in plaats van overleving
van individuele soorten). In de tweede omdat de commissie hiermee feitelijk afstapt
van een beoordeling van zink in termen van toxiciteit en deze vervangt door een
benadering waarin zink als nutriént wordt opgevat.

Opnieuw is het de secretaris van de commissie die de afstemming tussen de disci-
plines agendeert. In het tweede conceptadvies, van 7 april 1997, constateert hij bij-
voorbeeld dat de kritiek van de commissie op het homeostase-model van de indus-
trie nog niet adequaat is.

Het ocee-model geeft de triviale constatering weer dat binnen een
bepaalde range leven mogelijk is. Het probleem zit waarschijnlijk
meer in het beeld wat zij schetsen en de consequenties
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die daaraan verbonden worden: soorten passen zich moeiteloos
en onbeperkt aan (...) en soorten zitten in een optimale situatie.
Misschien dat daarom meer aandacht gegeven moet worden aan
het tempo waarin veranderingen plaatsvinden en hoe ecosystemen
hierop reageren.

De commissie maakt hierop een indeling van manieren waarop soorten zich aanpas-
sen aan veranderende omstandigheden — om op die manier te komen tot een uit-
spraak “over de mate van verandering in een ecosysteem die men nog acceptabel
acht”3* — waarbij een onderscheid wordt gemaakt tussen evolutionaire, genetische
en fysiologische aanpassing. De conclusie van de industrie dat aanpassingen aan
zinkconcentraties geen nadelige gevolgen hebben, deelt de commissie slechts
waar het gaat om evolutionaire aanpassing (op een “tijdschaal van 100.000 tot vele
miljoenen jaren”). Op een genetische tijdschaal van generaties leidt aanpassing tot
“genetische erosie”, die als negatief beoordeeld moet worden. Dat geldt ook voor fysi-
ologische aanpassing, die het organisme energie kost, waardoor het minder weer-
stand kan bieden tegen andere stressoren.® Het redeneren in termen van tijdschalen
is een poging de veranderingsprocessen, die de industrie lokaliseert op het niveau
van individuen en individuele soorten, in perspectief te plaatsen. Het is tevens een
poging de verhouding tussen ecologisch en milieutoxicologisch onderzoek vorm te
geven: hetlaatste kan alleen uitspraken opleveren over veranderingsprocessen op de
korte termijn. Toxicologische testen hebben daarmee een belangrijke functie in de
beoordeling van essentiéle stoffen, maar zij krijgen pas betekenis in het grotere
geheel van de ecologische afweging. De commissie poogt aldus een hiérarchische
integratie tot stand te brengen van milieutoxicologie en ecologie, waarbij de eerste
gegevens aanlevert die voor de eigenlijke, ecologische beoordeling van belang zijn.*

De eerste test voor het codrdinatiewerk van de commissie is bij de bespreking van
het conceptadvies in de Beraadsgroep Ecotoxicologie. De beraadsgroep bestaat uit
een enkele ecoloog, met daarnaast vooral milieutoxicologen en ecotoxicologen en is
daarmee een afspiegeling van de ecotoxicologische wending van einde jaren tachtig
en begin jaren negentig. Met name beraadsgroeplid Nico van Straalen en adviseurs
Herman Eijsackers en Cees van Leeuwen hebben in deze ontwikkeling een rol
gespeeld. De laatste twee zijn bovendien verbonden aan het RIVM - Eijsackers op dat
moment niet op een afdeling die zich met zink bezig houdt — naast hun functie als
hoogleraar op verschillende universiteiten.
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In haar presentatie voor de beraadsgroep benadrukt de voorzitter van de Commis-
sie Zink, Wijbenga, enerzijds de ecologische redenering die de commissie heeft
gevolgd, zowel waar het de benadering in termen van micronutriénten betreft als de
nadruk op de concurrentie tussen soorten.

De commissie stelt dat voor nutriénten in het algemeen op

het niveau van de levensgemeenschap geen ‘optimaal, stressvrij’
gebied bestaat: elke toevoeging (en ook vermindering!) geeft
een verschuiving in soortensamenstelling.”’

Bij de huidige zinkconcentraties, vult Wijbenga aan, zijn de meest gevoelige soorten
reeds verdwenen en “hoewel het niet ondenkbaar (is) dat door evolutionaire aanpas-
sing resistente soorten zijn ontstaan, zal de diversiteit aan soorten (..) afgenomen
zijn.” De commissie meent dat verdere “verarming” voorkomen moet worden en pleit
voor een stand still. Anderzijds gaat ze in op de verhouding tussen milieutoxicologi-
sche en ecologische bijdragen, vooral onder verwijzing naar de verschillende tijd-
schalen waaraan de disciplines kunnen bijdragen.

Behalve van Ernst - wiens interview met Dogger al in belangrijke mate had bij-
gedragen aan het commissiewerk en wiens commentaar vooral dient ter verdere
onderbouwing - krijgt de redenering van de commissie bij de overige leden van de
beraadsgroep geen steun. In het commentaar strijden kritiek op het coérdinatiewerk
van de commissie ten opzichte van het beleid en ten opzichte van de ecologie en de
milieutoxicologie om de voorgrond. Van Straalen classificeert het stand still-principe
van de commissie bijvoorbeeld als “onwetenschappelijk”. Van Leeuwen meent dat
dit “geen ‘vrije beleidsruimte™ laat. Willem van Vierssen geeft de voorkeur aan de
benadering van het RIVM omdat deze een “duidelijk onderscheid maakt tussen
wetenschap en beleid.” De discussie over het al dan niet acceptabel zijn van verschui-
vingen van soorten noemt Van Straalen “academisch”, hetgeen niet zomaar een
diskwalificatie is, maar direct betrekking heeft op de abstracties van de ecologische
redenering van de commissie. Ondanks deze felle kritiek komt de beraadsgroep vol-
gens diens voorzitter niet tot een eensluidend oordeel, met name ten aanzien van de
vraag “welke betooglijn, kortweg aangeduid met de ‘toxische lijn’ of de ‘nutriénten-
lijn’ (of misschien beide) gevolgd moet worden.”**

In de “ingrijpend aangepakte” versie van het advies die Dogger, na een zomer hard
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doorwerken, op 27 augustus 1997 aan de commissieleden stuurt, wordt zink niet lan-
ger als een nutriént beschouwd, omdat die analogie teveel weerstand opriep, maar
als een “milieufactor”. Wel is de hiérarchische integratie van de beide lijnen verder
uitgewerkt. Het met behulp van toxicologische onderzoeksmethoden vaststellen
van fysiologische deficiéntie-toxiciteitscurven vormt nu een eerste stap in de beoor-
deling.In een tweede stap dient onderzoek naar deze curven in wisselende condities,
overeenkomstig veldsituaties, te worden gedaan. Onderzoek in het veld naar de
interacties tussen soorten kunnen dan uiteindelijk tot een ecologische beoordeling
leiden. Omdat de gegevens ontbreken om die laatste twee stappen ook daadwer-
kelijk te maken, is de taakverdeling tussen (eco)toxicologie en ecologie die nu wordt
voorgesteld, niet zomaar te vertalen naar het beleid. Volgens de secretaris is dat wel-
iswaar jammer, maar geen halszaak: “Uiteindelijk proberen we een state of the art op
het gebied van zink neer te zetten. Het is daarbij geen bezwaar om aan te geven dat
we daarmee geen perfecte beoordeling kunnen geven.”*

Wel wordt in de maanden daarna door secretaris en comm1551evoor21tter hard
gewerkt aan de afstemming met het beleid, waarin de kritiek van de beraadsgroep
op dit punt duidelijk doorklinkt. Met name wordt geprobeerd de grens tussen wat
des Raads is en wat aan het beleid scherper aan te geven. Zo verandert een zin als
“Kiest men echter de zojuist geformuleerde conclusie (refererend aan het stand still-
principe) als uitgangspunt voor het zinkbeleid, dan acht de commissie een koers die
gericht is op pre-industriéle gehaltes onvermijdelijk” in: “Hoewel de keuze voor een
achtergrondgehalte zoals de huidige, de pre-historische dan wel pre-industriéle een
maatschappelijke is, meent de commissie dat de zojuist geformuleerde conclusie het
beleid legitimeert tot het voeren van een stringent emissiebeleid.”** Door subtiele
wijzigingen als deze proberen secretaris en voorzitter de onderbouwing van de stand
still als een wetenschappelijke te presenteren, maar anderzijds de daadwerkelijke
keuze daartoe een maatschappelijke te maken. In de uitwerking hiervan keert de
analogie met nutriénten op een andere manier terug: het beleid voor zink zou ver-
gelijkbaar kunnen zijn aan dat voor eutrofiérende stoffen als fosfaten. Uiteindelijk
resulteert dit in een formulering waarin de commissie, op basis van haar ecologische
redenering, het beleid adviseert tot het voeren van een “pragmatische benadering”,
die bijvoorbeeld tot uiting kan komen in een gebiedsgerichte differentiatie waarbij,
afhankelijk van de daar voorkomende achtergrondgehaltes grenswaarden worden
vastgesteld.
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In het geval van zink kiest de Raad ervoor de coordinatie met het beleid in eerste
instantie aan te pakken door zijn grenzen te benadrukken. Met de academische
samenstelling van de commissie wordt geprobeerd de beleidsmatige en maatschap-
pelijke discussie buiten de deur te houden. Dit benadrukken van de grens tussen
binnen en buiten creéert een afstemmingsprobleem, dat nog wordt versterkt door
de noodzaak tot codrdinatiewerk ten opzichte van academische disciplines. Waar
de commissie dit laatste oplost door een hiérarchische integratie van (eco)toxicolo-
gie en ecologie voor te stellen, begeeft zij zich in eerste instantie — zoals de test in
de beraadsgroep laat zien* - teveel op het gebied van het beleid. De terugtrekkende
beweging die daarop volgt maakt het vervolgens noodzakelijk de enigszins gekun-
stelde constructie van de “pragmatische benadering” te introduceren.

Deze pragmatische benadering wordt door het departement overigens direct
omarmd. Ook al is een kwantitatieve onderbouwing niet te geven, toch “legitimeren”
de conclusies van de commissie volgens de minister “een stringent emissiebeleid”,
dat door VROM naar aanleiding van de Basisdocument al was ingezet.*” De minister
zegt bovendien toe dat in het kader van het project Integrale Normstelling Stoffen
(INS) gewerkt zal worden aan het leveren van een onderbouwing, die op termijn tot
nieuwe grenswaarden zou kunnen leiden. Daarmee wordt de uitwerking van de
onderlinge verhouding tussen disciplines vooruit geschoven. De Stuurgroep INS, die
hiermee wordt belast, organiseert daartoe een workshop waaraan een groot aantal
onderzoekers vanuit universiteiten en bedrijfsleven alsmede beleidsmakers deel-
nemen, met als doel “een overzicht te verschaffen van de diverse aspecten die een
onderzoeksprogramma moet bevatten om over vier jaar tot een normstelling te
komen voor essentiéle metalen, met name koper en zink, waar alle partijen vanuit
wetenschappelijk oogpunt achter kunnen staan.”® De resultaten van deze workshop
worden deels uitgewerkt door de werkgroep Vervolgonderzoek essentiéle metalen
(VEM) van de Stuurgroep INS, deels door een andere werkgroep van INS. Ook in deze
werkgroepen zijn “alle partijen” vertegenwoordigd.** Beide werkgroepen bestaan

# Zie verderop in dit hoofdstuk over de bespreking van
de lange periode die de betrokkenen in die controverse
erop hadden moeten wachten. Voor zover het advies

conceptadviezen in beraadsgroepen als vorm van

onderzoek.
4 Zie Sijm, Crommentuijn, Eijsackers, & Peijnenburg

(1999:3).
beleidsmakers, overheidsinstituten als RIVM en RIZA

en de zinkindustrie. Hoewel in deze paragraaf niet

uitgewerkt had het advies van de Raad duidelijk
partijen. Zie daarover Klijn, van Bueren, & Koppenjan

(2000).De vraag is echter of deze invloed is te her-
leidde tot de oprichting van de werkgroep VEM heeft

het er wel toe bijgedragen dat de partijen tenminste

4 Brief minister van VROM aan de Voorzitter van de
met elkaar in gesprek gingen.

Tweede Kamer der Staten Generaal, 13 juli1998,

kenmerk DGM/SVS/98053007.
leiden naar de inhoud van het advies, dan wel naar

4 Met “alle partijen” wordt dan vooral gedoeld op
invloed op de controverse die bestond tussen deze
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echter grotendeels uit de (eco)toxicologen wiens benadering de commissie van de
Raad juist in een ecologisch kader had proberen te plaatsen. De theoretische voor-
studie die in opdracht van de werkgroep VEM door de groep van Van Straalen wordt
verricht, wijkt dan ook sterk af van hetgeen de commissie van de Gezondheidsraad
had voorgesteld. In plaats van een ecologische benadering te volgen, gaat de werk-
groep verder op de milieutoxicologische weg van het Basisdocument en het Adden-
dum.® Pogingen van de secretaris en enkele commissieleden om de werkgroep als-
nog een meer ecologische richting op te sturen, hebben geen effect.*®

In deze paragraaf hebben we laten zien dat het commissieproces kan worden
beschouwd als een georganiseerd dispuut, gericht op de productie van een dienst-
bare waarheid. Met name de secretaris en de voorzitter van de commissie voeren
hierin de regie. Deze is er enerzijds op gericht de deskundigheid van commissieleden
te mobiliseren en met elkaar te confronteren. Anderzijds staat de regie ten doel de
dienstbaarheid van de advisering door de Raad te waarborgen. Waar Rigter, in het
citaat uit de inleiding van dit hoofdstuk, spreekt over de organisatie van het commis-
siewerk als purificerend mechanisme, blijkt dit slechts de helft van het verhaal te
zijn. Het benadrukken van grenzen tussen de commissie en de buitenwereld gaat
gelijk op met het creéren van afstemming daartussen. Bovendien blijkt, aanvullend
aan de min of meer formele mechanismen die hij noemt, de regie van het commis-
sieproces daarin een voorname rol te vervullen. In het geval van zink slaagt de com-
missie er in, in een voortdurende wisselwerking tussen het benadrukken van gren-
zen en het overbruggen daarvan, de positie van de Raad ten opzichte van het beleid
en de betrokken wetenschappelijke disciplines vorm te geven. Uiteindelijk blijft de
commissie echter afhankelijk van de reacties van anderen, die, waar het de wereld
van de beleidsrelevante wetenschap betreft, in andere trajecten hebben geinves-
teerd. “Achteraf was het misschien beter geweest als we toch een milieuchemicus in
de commissie hadden opgenomen”, stelt Dogger vast.*” Wellicht was daarmee een
groter draagvlak gecreéerd voor de voorgestelde taakverdeling. Mogelijk is de kloof
tussen ecologie en milieutoxicologie ten aanzien van het leveren van beleidsrelevan-
te kennis, eenvoudigweg te groot.**

5.2 Vertrouwelijkheid — voorwaarde en dilemma

Binnen de Gezondheidsraad wordt veel belang gehecht aan de vertrouwelijkheid
van het commissiewerk. Commissies, zo is de veronderstelling, kunnen alleen goed
werken als beraadslagingen buiten de openbaarheid kunnen plaatshebben. De be-

kelen van testsystemen
—die in ieder geval voor

de Gezondheidsraad
in deze context niet
opgelost kan worden.
Zie ook Halffman

investeringen - bijvoor-
(2002).

# 0ok hier geldt dat die
beeld in het ontwik-

Telefonisch interview:
kloof niet in essentie

4 Zie hierover ook
19 juni 2002. .

te groot is, maar het
gevolg van eerdere

4 Zie Slijkerman,
Van Gestel, & Van
hoofdstuk zes.

4 Drs.J.W. Dogger.

Straalen (2000).
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slotenheid van commissies wordt in interviews vaak in verband gebracht met het
creéren van een “attitude”, die het mogelijk maakt dat commissieleden tot een
“onbevangen oordeel” kunnen komen. Die attitude staat tegenover het behartigen
van (particuliere) belangen, of die nu bestaan uit disciplines, dan wel maatschap-
pelijke achtergronden: het “spreken voor eigen parochies” dient te worden voor-
komen.* Een dergelijke manier van spreken over commissiewerk refereert sterk aan
de normen voor wetenschap zoals geformuleerd door de Amerikaanse socioloog
Merton, met name aan de norm van belangeloosheid (disinterestedness).>

Wij zijn altijd heel open geweest. Maar wij willen niet dat er

iets bekend wordt voordat het ministerie het in de openbaarheid
brengt. Ik denk dat we dat moeten handhaven in de toekomst,
want daarmee probeer je het lobbyen zo veel mogelijk tegen

te gaan. (...) Dat maakt dat je iets vrijer je gang kunt gaan en dat
mensen meer bereid zijn om het achterste van hun tong te laten
zien. Want dat wil je.*!

Ook de leiding van de Raad is het bekend dat wetenschap in de praktijk veelal niet
voldoet aan het Mertoniaans ideaal. Ook wetenschappers laten niet zomaar “het
achterste van hun tong zien”, maar kunnen zijn beinvloed door lobby- of andere niet-
wetenschappelijke activiteiten en overwegingen. Dat geldt niet alleen voor deskun-
digen vanuit de praktijken waarover wordt geadviseerd, maar ook voor mensen die
werkzaam zijn op universiteiten. De Gezondheidsraad wil wetenschappelijker zijn
dan de wetenschappers. Het creéren van een binnenruimte waarin vrijelijk — zonder
“last en ruggespraak” — kan worden gesproken, wordt gezien als een belangrijk
instrument om dit verschil tussen ideaal en praktijk te overbruggen.®

Tot enkele jaren geleden vielen archiefstukken van de Raad (notities, verslagen,

als reactie op met name de situatie in de wetenschap-
pen in de Soviet Unie en Nazi-Duitsland) formuleerde
betreffen die van Commun(al)ism, Universalism,

zie Merton (1973). Binnen het wetenschapsonderzoek

is inmiddels overtuigend getoond dat de normen van

wetenschap niet zozeer een beschrijving van een
als wel zelf een poging tot grenzenwerk. Zie daarvoor

Gieryn (1995).
52 Zie ook hoofdstuk vier over de belangenverklaring -

aan wetenschap inherente normatieve structuur zijn,
' Dr.Y.A.van Duivenboden, stafmedewerker Gezond-
de verklaring die commissieleden moeten onder-

5° De normen die Merton (oorspronkelijk in 1942 en
heidsraad. Interview: Den Haag, 2 mei 2000.

Disinterestedness en Organized Skepticism (CUDOS),
rollen omtrent het onderwerp van advisering — die

tekenen omtrent hun diverse functies, posities en
een soortgelijke functie vervult.

4 Prof. dr.J.A. Knottnerus. Interview: Den Haag,

4 december 2001
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brieven, etc) buiten de Wet op de openbaarheid van bestuur (WOB). Alleen adviezen
zelf waren openbaar.”® Met de inwerkingtreding van de Kaderwet adviesorganen is
hierin verandering gekomen, in de zin dat alle documenten in principe opvraagbaar
zijn. De Raad maakt hierin zelf een voorbehoud voor documenten waarin “persoon-
lijke beleidsopvattingen” zijn vervat, dan wel die nog in bewerking zijn (ook wanneer
het advies reeds is verschenen).’ Dat voorbehoud laat al zien dat de Raad nu zeker
geen actief beleid voert in het openbaar maken van commissiestukken. Integendeel,
de leiding van de Raad heeft de afgelopen jaren veel aandacht besteed aan de manier
waarop vertrouwelijkheid van beraadslagingen toch gegarandeerd kan blijven.
Hoewel er in de praktijk vrijwel geen gebruik wordt gemaakt van de mogelijkheden
die de WOB biedt, is de leiding van mening dat garanties van vertrouwelijkheid toch
van groot belang zijn: “Kijk, als je het verkeerd doet, is het dodelijk voor je werk.
Mensen moeten zich vrij kunnen uitspreken en als dat niet meer kan, zit je echt
beroerd.”*

Het Vademecum voor secretarissen — in de versie van juni 2001 — bevat richtlijnen
voor de manier waarop secretarissen met de WOB om dienen te gaan. Verslagen van
commissievergaderingen behoren bijvoorbeeld te worden voorzien van een samen-
vatting, waarin puntsgewijs de onderwerpen die zijn behandeld en eventueel de
conclusies worden opgenomen, zonder dat die herleidbaar zijn tot personen. Iedere
pagina van het verslag zelf dient als kop “vertrouwelijk — voor intern gebruik” te heb-
ben (de betreffende kop is opgenomen in het sjabloon waarin verslagen dienen
te worden opgemaakt, zodat secretarissen het niet kunnen vergeten). Op andere
commissiestukken dient steeds het woord “Concept” als kop te worden gebruikt —
ook wanneer het stukken betreft die door commissieleden worden geschreven en
vervolgens naar andere leden worden gedistribueerd. Ten slotte wordt van secre-
tarissen verwacht dat ze er steeds rekening mee houden dat hetgeen zij schrijven of
bewaren “ooit onder ogen van derden kan komen”, zich daarom van een “zakelijke
schrijftrant” te bedienen en zich “van notities, brieven, faxen en e-mails, (af te vra-
gen) of het echt nodig is ze te bewaren nadat ze hun dienst hebben gedaan.”*

Ook aan commissieleden en adviseurs wordt, bijvoorbeeld in de blauwe brochure,
gevraagd “het vertrouwelijke karakter van het commissieproces (te) respecteren en
over dat proces geen mededelingen (te) doen aan derden.”” Wanneer commissie-
leden toch in de openbaarheid treden tijdens het commissietraject, kan dit tot sanc-
ties leiden. Een voorbeeld hiervan betreft de Commissie Antimicrobiéle groei-
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bevorderaars (AMGB). Evenals voor zink geldt dat deze commissie moest opereren in
een zeer controversiéle context, waarbij met name boerenorganisaties en belangen-
organisaties van veevoederbedrijven en antibioticaproducenten nauwlettend in de
gaten hielden wat er gebeurde. Halverwege het traject werd een voorzitterswissel
noodzakelijk. De voorzitter van de commissie, de hoogleraar Cees van Boven, werd
geinterviewd door het NOS-journaal en liet zich ontvallen dat vermoedelijk een ver-
bod op AMGB’s nodig was. Ook commissielid Ton van den Boogaard had in het open-
baar dergelijke uitspraken gedaan. De branche-organisatie NEFATO (Vereniging van
Nederlandse Fabrikanten van Voedertoevoegingen) sprong hierop in en beschuldig-
de Van Boven en Van den Boogaard van vooringenomenheid:

Adviezen van de Gezondheidsraad ontlenen hun gezag aan een
hoog wetenschappelijk niveau en de onafthankelijkheid waarmee
de oordeelsvorming tot stand komt. Wij betwijfelen of de handel-
wijze van de heer Van den Bogaard en de uitspraken van professor
Van Boven aan dit gezag geen ernstige afbreuk doen.*

De voorzitter van de Raad besloot daarop onmiddellijk Van Boven van zijn voorzitter-
schap en lidmaatschap van de commissie te ontheffen. Bosman, die als adviseur van
de commissie optrad: “we hebben bepaalde mores in de Gezondheidsraad en dit kan
niet.”* Het commissielid John Degener werd tot voorzitter benoemd. Op deze ge-
dwongen wissel reageerde men intern vrij laconiek. Iedereen zag wel de onvermijde-
lijkheid ervan in. De wissel heeft vermoedelijk weinig gevolgen gehad voor de voort-
gang van de werkzaamheden. Van den Bogaard kon blijven zitten omdat hij ervoor
had gezorgd niet als commissielid voor de televisiecamera te verschijnen, maar als
individuele onderzoeker. Vertrouwelijkheid heeft dus specifiek betrekking op het-
geen in de commissie zelf gebeurt en strekt zich niet uit tot mededelingen ‘op per-
soonlijke titel’.

Vertrouwelijkheid is een instrument van de Raad om commissieleden vrijuit te
laten spreken, waardoor zij zichzelf — en elkaar — kunnen losmaken van eventuele
belangen of andere vormen van bias. De vertrouwelijkheid functioneert daarmee als
randvoorwaarde voor het georganiseerd dispuut binnen de commissie. Tegelijkertijd
maakt de vertrouwelijkheid het mogelijk dat het be€indigen van discussies niet
wordt belemmerd door inmenging van buitenaf, zodat de Raad, op het moment dat
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hij in de openbaarheid treedt, met één stem kan spreken namens de verenigde des-
kundigheid in de commissie. Het is vervolgens van groot belang dat de ‘unanimiteit
van de commissie’ die aldus backstage wordt gecreéerd, ook na het uitbrengen van
het advies gehandhaafd blijft. Verschil van mening, die tijdens het commissieproces
productief is, zou achteraf immers averechts kunnen uitpakken.

Wat heel belangrijk is, is dat de mensen die daar zitten een houding
hebben, zowel naar binnen als naar buiten, dat ze mee willen
doen. Je kunt niet als lid van een commissie, zodra de commissie
klaar is, de commissie afvallen. (...) Je mag best intellectuele
kritiek uitoefenen, en je kunt je ook weer verder ontwikkelen of
verder vragen stellen, of bredere verbanden stellen. Maar je kunt
niet in een commissie zitten en dan de volgende dag het bestaans-
recht van de commissie aanvallen, van “je moet het gewoon
verbieden of je moet het gewoon makkelijk toestaan™ of aanvallen
wat die commissie heeft opgeschreven. Dat kan niet. Dat vind ik
een kwestie van beschaving.®

Commissieleden dienen zich te committeren, zowel aan het bestaansrecht van de
commissie als aan hetgeen de commissie adviseert. Dat is niet een inhoudelijke stel-
lingname - inhoudelijk kunnen commissieleden zich verder ontwikkelen en van
daaruit nieuwe vragen opwerpen — maar een kwestie van goede omgangsvormen.
De authentieke deskundige is zowel in staat binnen de commissie deel te nemen aan
het georganiseerde dispuut als naar buiten toe de eenheid van de commissie te
bewaren.

Zeker als het gaat om moeizaam bereikte compromissen, is het echter niet altijd
gemakkelijk de commissieleden “onder de paraplu” te houden.” In een enkel geval
lukt dit dan ook niet en spreekt een commissielid zich in het openbaar uit tegen
(onderdelen van) het advies. De casus AMGB biedt opnieuw een voorbeeld. Een van
de commissieleden, zelf van Belgische komaf, stuurt een jaar na het verschijnen van
het advies een brief aan de Belgische overheid waarin hij aangeeft “als ethicus” wel,
maar “als wetenschapper” niet achter de inhoud van het advies te kunnen staan.
Vice-voorzitter Hautvast reageert afwijzend. In zijn brief memoreert hij het afslui-
tende etentje van de commissie, waar geen van de leden afwijzende opmerkingen

niet.” E-mail corresponden-

tie met auteurs,

€ Dr.FW.A. Brom, Centrum
22 juli 2002.

voor Bioethiek en Gezond-
heidsrecht, Universiteit
Utrecht, lid commissie

Xenotransplantatie.
tember 2001. Brom voegt

er aan toe dat de geéigen-
de weg om afstand te
nemen van een advies het
schrijven van een minder-
heidsnotitie is.“Binnen
‘Commissiesecretarissen’:

interview: Utrecht, 18 sep-
12 maart 2002.

buiten de commissie het

de commissie het één en
ander zeggen, dat kan

® Uitspraak tijdens
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had gemaakt. Hij besluit met: “het was jammer dat u op die dag uw prioriteiten plot-
seling moest verleggen waardoor u niet bij het diner aanwezig kon zijn.”*

Het maken en bewaken van de eenheid van de commissie vergt inspanningen
gericht op het handhaven van de vertrouwelijkheid van beraadslagingen en het
“onder de paraplu” houden van commissieleden nadat het advies is verschenen. De
inzet is hoog. Eenheid van de commissie betekent dat de Raad, frontstage, met één
stem kan spreken. De vereende krachten van de commissie groeien op die manier uit
tot macroproporties waaraan de Raad zijn gezag ontleent. Dit vormt een belangrijke
voorwaarde voor het codrdinatiewerk dat de Raad wil verzetten ten aanzien van
beleid, wetenschap en maatschappij.

Maar de vertrouwelijkheid van het commissieproces brengt soms ook kosten met
zich mee. Dit betreft vooral de afstemming met het beleid en dan met name waar het
gaat om de verschillende tijdscycli waarin commissie en departement werken. Dat
die verschillende tijdscycli er zijn, blijkt onder meer uit de veelgehoorde klacht van
beleidsmakers over de lange duur van adviestrajecten van de Raad. Beleidsagenda'’s
worden, anders dan de agenda van de Raad, tot op zekere hoogte beheerst door de
politieke waan van de dag, zeker als het gaat om controversiéle onderwerpen, waar-
over de Raad juist vaak om advies wordt gevraagd. Aanpassing van de werkwijze van
de Raad aan die tijdsdruk kan, gezien de processen die commissies moeten door-
lopen om tot een goed advies te komen, slechts in uitzonderlijke gevallen plaats heb-
ben. Zoals we bij het advies over zink hebben gezien, kan de ‘onthaasting’ die daar-
mee gepaard gaat bovendien onderdeel zijn van de invloed die advisering door de
Gezondheidsraad kan spelen.” Toch zijn contacten tussen commissie en ambtena-
ren soms geboden, bijvoorbeeld waar het gaat om het tijdig opvoeren van de finan-
ciéle consequenties van adviezen in de begrotingen van het ministerie. Wanneer dit
niet, of onvoldoende gebeurt, zo meldt Borst, in haar rol van minister van VWS:

is iedereen eigenlijk kwaad. De Raad omdat het advies niet wordt
opgevolgd, de minister omdat het advies ongelegen komt omdat
het geld er niet is, de Kamer is boos omdat... En ga zo maar door.
Dus je moet toch ook dat spel wel met elkaar spelen.®

Voor de beleidsmatige invloed van adviezen betekent dit dat tussentijds contact met
ambtenaren nodig kan zijn.
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De figuur van de adviseur is hier de koninklijke route (zie hoofdstuk vier). Om uit-
eenlopende redenen worden adviseurs echter niet altijd aan commissies toege-
voegd.* Bovendien zijn adviseurs niet altijd ook degenen die binnen het departe-
ment verantwoordelijk zijn voor het betreffende dossier. Het onderhouden van
informele contacten blijkt dan een uitweg. In de casus van Antimicrobiéle groeibev-
orderaars (AMGB’s) speelde dit bijvoorbeeld omdat tijdens het adviestraject het
ministerie van LNV zijn standpunt moest bepalen in het kader van beleidsdiscussies
binnen de Europese Commissie (EC). Gedurende het gehele commissietraject hield
de secretaris, Willem Bosman, de ambtenaren van LNV op de hoogte. Dat gebeurde
of the record — want “eigenlijk mocht dit niet volgens de regels van de Gezondheids-
raad; ze hadden adviseur van de commissie moeten zijn” - maar niet zonder instem-
ming van de leiding.®® Binnen de EC leek het overleg sneller te gaan dan binnen de
commissie van de Gezondheidsraad en hoewel de ambtenaren van LNV wel poogden
het overleg in de EC te rekken “heeft dat toch ook zijn eindigheid.”  Intussen was het
wel belangrijk dat de betreffende ambtenaren in de EC geen dingen zouden zeggen
die strijdig zouden zijn met het advies van de Raad, ook al was dat advies nog niet
bekend.

Dan kom je in een systematiek terecht waarin je de ambtenaren
toch globaal op de hoogte stelt van wat er in het advies komt te
staan. Dat werd dus de lijn die ze in Brussel hanteerden. En op het
moment van besluitvorming was dat advies van ons er inmiddels
ook al en werd er gezegd: zie je, de Gezondheidsraad zegt het,

de Gezondheidsraad is het met ons eens. Die situatie krijg je dan
en dat werkt bijzonder effectief.*

Vanuit LNV wordt het belang van nauw contact bevestigd:

Wij hadden intensief contact waardoor ik een beeld had van waar
de gevoeligheden lagen en wat de discussiepunten waren. Dat gaf
mij de mogelijkheid om op basis van die gedachten te voorkomen
dat mijn politieke bazen standpunten zouden gaan innemen,

die later gelogenstraft zouden worden door een advies vanuit de
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Gezondheidsraad.
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Deze contacten en hun politieke gewicht zijn ook in de commissie bekend, zoals blijkt
uit een verslag:

Er is contact geweest tussen Bosman en LNV over het standpunt
van de commissie naar aanleiding van de discussie binnen de Eu.
Bosman heeft de discussie binnen de commissie toegelicht.

Dat was voorlopig voldoende voor een standpuntbepaling van
LNV in de EU.”°

Tenslotte vermoedt ook het Productschap Diervoeder dat er contacten waren tussen
de Raad en het ministerie:

We hadden een vermoeden dat het een bepaalde richting op zou
gaan. (...) Ik weet niet of ik het mag zeggen, maar ik had de indruk
dat LNV wel wist welke richting de Gezondheidsraad op ging.

We hadden soms de indruk dat er ook wel eens politieke bein-
vloeding was (van LNV naar Gezondheidsraad).”

Vanwege dit gevaar van politieke beinvloeding - of de suggestie ervan - lopen de
meningen over het onderhouden van informele contacten met ambtenaren tijdens
het commissietraject nogal uiteen. Waar sommige secretarissen, zoals Bosman,
menen dat zulke contacten onontkoombaar zijn wil de Raad invloed uitoefenen op
het beleid, zijn anderen veel voorzichtiger, of ronduit tegen. Zo merkt Ginjaar op: “...ik
was en ben altijd een fel tegenstander geweest van onderhandse contacten.””
Anderen wijzen op het gevaar dat tussentijdse berichten aan ambtenaren kunnen
afwijken van wat de commissie uiteindelijk besluit. Volgens hen is het beter de
werkwijze van de commissie aan te passen als blijkt dat er haast geboden is gezien
ontwikkelingen in het beleid.”

Naast informele contacten wordt ook wel gebruik gemaakt van tussenvormen -
die meestal niet tot doel hebben besluitvorming in bijvoorbeeld internationale
gremia te beinvloeden, maar wel om afstemming te bereiken in de reactie van het
beleid. Zo worden adviezen, vaak onder embargo, enige tijd voor verschijnen naar de
betrokken departementen gestuurd, zodat deze alvast een reactie kunnen voorberei-
den. In het geval van de advisering over vitamine A werd een ‘afstemmingsbijeen-
komst’ georganiseerd, waarbij verschillende afdelingen van de ministeries van WVC
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en LNV betrokken waren. In dit geval ging het erom dat de commissie zou gaan advi-
seren de consumptie van leverproducten te ontraden aan (potentieel) zwangeren.”
Zowel binnen de commissie zelf als binnen andere gremia van de Raad was hierover
al een felle discussie gevoerd en de verwachting was dat met name het ministerie
van WVC tegen deze aanbeveling gekant zou zijn. Dat bleek ook het geval. De inzet
van het afstemmingsoverleg was niet om het ministerie alsnog te overtuigen, en als
dat al het geval was slaagde die poging niet. Het stelde het ministerie wel in staat
nog dezelfde dag dat het advies werd gepubliceerd een persbericht uit te brengen
waarin werd beargumenteerd waarom de betreffende aanbeveling niet zou worden
opgevolgd.”

De vertrouwelijkheid van het commissieproces lijkt op het eerste gezicht op
gespannen voet te staan met de transparantie die de Raad zegt na te streven in de
advisering. Maar vertrouwelijkheid is wat anders dan geheimzinnigdoenerij. De ver-
trouwelijkheid van het commissieproces, zo hebben we in deze paragraaf betoogd,
staat voor de Gezondheidsraad ten dienste van het creéren van een authentieke des-
kundige, een deskundige die zich gedraagt naar het Mertoniaans ideaal - die zich
belangeloos opstelt, bereid is haar kennis te delen en met andere commissieleden in
discussie treedt. Alleen in de relatief besloten binnenruimte van de commissie kan
de deskundige ‘op persoonlijke titel’ spreken, hetgeen bij blootstelling van commis-
sieberaadslagingen aan de druk van de openbaarheid niet mogelijk zou zijn.
Uitzonderingen, zoals in het geval van de Commissie AMGB, bevestigen die regel.”
Vertrouwelijkheid is echter niet slechts voorwaarde, het creéert ook afstemmings-
problemen, vooral wat betreft de timing van de dienstbare opstelling van de com-
missie. Deze spanning blijkt in de praktijk te worden opgelost door het onderhouden
van informele contacten.

5.3 Hoorzittingen en andere vormen van kwalitatief onderzoek

Op 15 augustus 1996 verzoekt de minister van VWS de Gezondheidsraad haar te
berichten welke mogelijkheid de Raad ziet om “in het kader van (zijn) werkzaam-
heden gebruik te maken van de inbreng van de patiénten/consumenten.” Gezien
“hun veelal ruime ervaring met diagnostische en therapeutische verrichtingen
op micro-niveau” en de kwaliteitscriteria die zij hierin hebben aangelegd, zouden
patiéntenorganisaties een belangrijke bijdrage kunnen leveren aan de door de

(verstoringsexperimenten)

waarmee de ethno-
constructie van alledaagse

5 Zie ministerie van WVC
orde onderzocht,

™ Het betrof een gezamen-
lijke commissie van
Gezondheidsraad &
Voedingsraad (1994).
(1994).

7® Vergelijk de beroemde
breaching experiments
methodoloog Garfinkel de
zie Garfinkel (1967).
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minister gewenste “beheerste introductie en doelmatige toepassing van nieuwe
medische technologieén.”” In zijn antwoord benadrukt de Raad het belang van
de inbreng van patiénten/consumenten in zijn werkzaamheden. Het opnemen van
vertegenwoordigers van organisaties van patiénten/consumenten is echter “niet de
aangewezen weg, omdat de Raad is samengesteld uit onafhankelijke deskundigen
vanuit het wetenschappelijk veld. Het benoemen van vertegenwoordigers past niet
in deze opzet.”” Waar inbreng van patiénten/consumenten van belang is kan die
alleen op persoonlijke titel en op basis van ervaringskennis met de betreffende
vraagstukken worden ingebracht.

Patiénten — evenals andere ‘objecten’ van advisering — hebben weliswaar deskun-
digheid, maar deze mag niet worden verward met de deskundigheid van weten-
schappelijke experts. Voor zover de deskundigheid van niet-wetenschappers een rol
kan spelen in het werk van commissies, kan dit dan ook niet middels lidmaatschap
van die commissies worden vormgegeven. Alleen wanneer vertegenwoordigers van
patiéntenorganisaties of andere groepen beschikken over voldoende wetenschap-
pelijke kennis - of voldoende in staat zijn hun kennis in wetenschappelijke termen
te verwoorden - kunnen zij lid worden van commissies, zij het op basis van die des-
kundigheid en niet als vertegenwoordiger.” Een tweede argument om bijvoorbeeld
patiéntenorganisaties te weren uit commissies is dat er veelal meerdere organisaties
rond een bepaald probleem zijn aan te wijzen, die vaak verschillende posities of
standpunten innemen en die niet allemaal in een commissie vertegenwoordigd zou-
den kunnen zijn. Kiezen voor een enkele organisatie zou dan tevens een inhoudelijke
keus met zich meebrengen —en zou de Raad verderop in het traject kwetsbaar maken
voor kritiek. In zijn antwoord op de brief van de minister — die had gesuggereerd
dat de Raad in dit verband vooral zou leunen op de koepelorganisatie van patiénten/
consumenten — schrijft de vice-voorzitter van de Raad dan ook niet te willen uitslui-
ten andere organisaties te benaderen.

Toch zijn er volgens de Raad ook argumenten die pleiten voor het opnemen van
vertegenwoordigers van de praktijken waarover geadviseerd moet worden.In de eer-
ste plaats kan dit gepaard gaan met het vergroten van het draagvlak voor het advies:

Als je nou alle geluiden die later van belang zouden kunnen
zijn opneemt in dat proces, dan anticipeer je op een maximaal
draagvlak, niet alleen inhoudelijk, maar ook maatschappelijk,
politiek.®
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Daarmee “sluit je niet alle discussies kort”, maar “dat is ook nooit de bedoeling
geweest.” De stem van de Gezondheidsraad, ook al verwoordt die de stand van de
wetenschap, is er slechts één uit velen en verschillen van mening op basis van ande-
re dan wetenschappelijke kennis zullen altijd blijven bestaan. Maatschappelijk
draagvlak is dan ook altijd secundair aan inhoudelijk draagvlak.

Ook het inhoudelijk draagvlak is echter gediend met het betrekken van de objec-
ten van advisering in het werk van commissies. Twee variaties op een thema:

Dat is heel merkwaardig, maar als je een groep dokters bij elkaar

zet en je zegt dat je een patiéntenorganisatie wilt horen, vooral als
het een beetje een drammerige patiéntenorganisatie is, dan willen

ze dat vaak niet, want ze weten dat allemaal al. En dat is gewoon

niet waar. Ze weten het vaak niet.”

Cochleaire implantaten is een goed voorbeeld. Hoe ervaren doven
deze ontwikkeling? En hoe is dat in relatie tot kinderen, vooral

bij erfelijke dootheidproblemen? Dat zijn dingen, die haal je niet
alleen uit de literatuur, maar ze zijn wel belangrijk voor je
aanbevelingen. Dat is niet politiek of diplomatiek, het is voor

de analyse en de aanbevelingen van belang.®

Alleen door patiénten zelf aan het woord te laten kan inzicht worden verkregen in
hoe zij hun ziekte en behandeling ervaren, hoe zij de ziekte incorporeren in hun dage-
lijks bestaan en wat de aandoening en behandeling daarin betekenen. Het betrekken
van patiénten in de advisering is daarmee geen “politieke” of “diplomatieke” hande-
ling, maar van cruciaal belang voor de wetenschappelijke beoordeling van een pro-
bleem.

In hoofdstuk vier hebben we gezien dat commissievorming één van de manieren
is waarop de praktijken waarover wordt geadviseerd kunnen doorklinken in het
commissieproces. De grens die de Raad hier aanlegt is die van de gecertificeerde des-
kundigheid: alleen mensen die beschikken over erkende wetenschappelijke exper-
tise, komen voor commissielidmaatschap in aanmerking. Bovendien dient het te
gaan om deskundigen wiens belangen het geven van een onafhankelijk oordeel
‘op persoonlijke titel niet in de weg staan. Om toch gebruik te kunnen maken van de

& prof.dr. J.A. Knottnerus.
Interview: Den Haag,
4 december 2001.

& prof.dr.J.J. Sixma
Interview: Utrecht,
19 december 2001.

[y
(o))
(@]

Paradox van wetenschappelijk gezag



deskundigheid en ervaring van niet-gecertificeerde deskundigen, dan wel van des-
kundigen met overduidelijke belangen, zijn verschillende instrumenten ontwikkeld.
Een daarvan betreft de hoorzitting.*® Het Vademecum voor secretarissen meldt over
hoorzittingen en soortgelijke instrumenten:

Een primair doel van het raadplegen van stakeholders is het voor-
komen dat maatschappelijk belangrijk geachte zaken of overwe-
gingen, voor zover van belang voor ‘het voorlichten over de stand
der wetenschap’ voor het desbetreffende onderwerp, in het advies
of rapport niet worden geadresseerd. Een ander doel kan zijn
zeker te stellen dat wetenschappelijke gegevens niet zijn gemist.*

De wenselijkheid van het houden van een hoorzitting kan ofwel door de voorzitter
van de Raad worden aangegeven — die dat dan in de installatievergadering kenbaar
zal maken — ofwel door de commissie zelf. Anders dan in bijvoorbeeld de Verenigde
Staten, waar hearings veelvuldig worden georganiseerd om commentaar van maat-
schappelijk organisaties in te winnen, zijn de hoorzittingen van de Gezondheidsraad
niet openbaar. Deelname aan hoorzittingen geschiedt op uitnodiging van de voorzit-
ter. Bovendien is het tijdens de hoorzittingen niet de bedoeling dat de (voorlopige)
standpunten van de commissie besproken worden.* Vragen aan deelnemers tijdens
de hoorzitting dienen zich zoveel mogelijk te beperken tot verduidelijkingen van de
standpunten van die deelnemers en dienen geen aanleiding te zijn tot een discussie
over de standpunten van de commissie.

Hoorzittingen kunnen verschillende doelen hebben. Afhankelijk daarvan kunnen
ze ook op verschillende momenten in het commissietraject worden georganiseerd.
Met name bij hoorzittingen rond medische thema'’s wordt er vaak op aangedrongen
om hoorzittingen in een vroeg stadium te organiseren. Dat bleek al enigszins uit de
citaten hierboven. Oud-voorzitter Sixma verwoordt het zo: “wat patiénten vaak
geven in hoorzittingen is kleur, emotie, en emotie moet je eigenlijk vroeg horen.”*®
Of een bepaald ziektebeeld een fysiologische of genetische oorsprong heeft, interes-
seert de commissie nu niet. Voor zover het gaat om onderwerpen die in de (medische)
literatuur worden beschreven worden deze binnen de commissie zelf bediscussieerd.
Tijdens de hoorzitting is het voor de commissie belangrijker te horen dat deze aan-
doening pijn met zich meebrengt en dat je misschien nog wel auto kunt rijden, maar

missie die zich bezig hield

jaren zestig georganiseerd,
met transsexualiteit.

de eerste door een com-
8 Zie Gezondheidsraad

(2001¢: 52).
8 Zie Gezondheidsraad

¥ Hoorzittingen zijn al
vanaf het begin van de
Zie Rigter (1992:245).
(2002:15).

8 prof. dr. J.J. Sixma.
Interview: Utrecht,
19 december 2001
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dan alleen een 2CV, want die heeft een goede vering.” Patiénten geven ‘emotie’ en
het verdisconteren van die emotie is onontbeerlijk voor een goed advies, ook wan-
neer dit een wetenschappelijk advies is.

Een dergelijk idee van de inbreng van patiénten in het adviestraject stelt niet
alleen hoge eisen aan commissieleden - die ervan overtuigd moeten worden dat
patiénteninbreng loont — maar ook aan die inbreng zelf. Niet elke patiéntenorgani-
satie is bijvoorbeeld in staat om de ervaringen van patiénten goed over te brengen.
Sixma praat hierbij in termen van “volwassenheid”, die staat voor:

Het ontbreken van een claimcultuur, het ontbreken van dramme-
righeid, een goed inzicht in de beperkingen van de geneeskunde,
een goed inzicht in het belang van de individuele relatie van

de patiént met zijn dokter, maar ook een heel stevig en continu
volhouden van het idee van de autonome rol die de patiént

moet hebben.®

Volwassenheid betekent dan vooral dat patiénten zich authentiek, dat wil zeggen,
als patiént opstellen: de relatie tussen patiént en arts voorop stellen en die niet wil-
len verstoren door bijvoorbeeld te hoge verwachtingen of daarmee gepaard gaande
teleurstellingen. Die authenticiteit betekent ook dat patiénten — wil hun inbreng
nuttig zijn in een hoorzitting — de neiging moeten onderdrukken “met de artsen mee
te praten.” Protoprofessionalisering is, tenminste in dit kader, ongewenst.

Net zo min als een authentieke deskundige, ontstaat de authentieke patiént van-
zelf. Ook deze behoeft regie. Dat heeft niet alleen betrekking op de selectie van orga-
nisaties of personen die voor de hoorzitting uitgenodigd moeten worden.* Ook de
hoorzitting zelf dient strak georganiseerd te zijn. Een slecht georganiseerde hoor-
zitting kan “uit de klauwen” lopen, bijvoorbeeld omdat “mensen beginnen te
schreeuwen.”°° Richtlijnen met betrekking tot het vermijden van discussie tussen
commissie en deelnemers aan de hoorzitting dienen ervoor te zorgen dat de hoor-
zitting in goede banen verloopt. Voor specifieke groepen kan deze organisatie steeds
worden aangepast. Zo was bij een hoorzitting met verstandelijk gehandicapten een
coach aanwezig, die de deelnemers aan de hoorzitting hielp hun standpunten en
ervaringen te articuleren.

De commissie verricht via dit soort hoorzittingen als het ware zelf een kwalitatief
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wetenschappelijk onderzoek naar de betekenis die patiénten in hun dagelijks leven
geven aan hun ziekte. De richtlijnen die voor het organiseren van hoorzittingen zijn
opgesteld kunnen dan worden beschouwd als een (rudimentair) onderzoeksdesign.
De inzet van dit onderzoek is enerzijds de verkenning van het probleem waar de
commissie een antwoord op moet geven. Anderzijds functioneert dit als een mecha-
nisme om de relatie tot (tenminste een deel van) de praktijken waarover wordt ge-
adviseerd, vorm te geven. Dat een dergelijk onderzoek ook inderdaad tot nieuwe
inzichten kan leiden blijkt uit een ander voorbeeld van Sixma, over het advies ten
aanzien van de cardioverter-defibrillator. De vraag die daar voorlag was of, en onder
welke omstandigheden, dragers van een dergelijk apparaat auto zouden mogen
rijden. Wettelijk waren personen die een defibrillator geimplementeerd hebben
gekregen, op basis van een eerder advies van de Raad, ongeschikt verklaard voor alle
rijbewijzen. Deze bepaling bleek echter in strijd met de Europese richtlijn terzake
en ook in een aantal omringende landen was het de patiéntengroep toegestaan te
rijden.”” Op de door de commissie georganiseerde hoorzitting bleek een groot deel
(60%) van de patiéntengroep ook in Nederland wel degelijk auto te rijden en bleek
bovendien “dat die mensen veel voorzichtiger reden en dus veiliger waren.”*
Daarmee was de adviesaanvraag gemakkelijker te beantwoorden.

Dit geval laat ook zien dat hoorzittingen een mechanisme kunnen zijn om patién-
ten bijdragende deskundigheid toe te kennen.”® Dat wil zeggen, de deskundigheid
van patiénten (of andere actoren uit de praktijken waarover wordt geadviseerd)
krijgt — idealiter — middels de hoorzitting een status die vergelijkbaar is aan de des-
kundigheid van de gecertificeerde deskundigen waaruit de commissie bestaat. Deze
deskundigheid betreft niet slechts de formulering van het probleem, maar draagt
rechtstreeks bij aan de evaluatie van dat probleem. Naast bijdragende deskundig-
heid dient, volgens de wetenschapsonderzoekers Collins en Evans, tenminste in één
van de partijen (commissieleden dan wel participanten in de hoorzitting) ook inter-
actionele deskundigheid beschikbaar te zijn, alsmede de bereidheid een dergelijke
interactie aan te gaan.*

Kwalitatief onderzoek dat in de vorm van hoorzittingen plaats heeft, lijkt één van
de vormen te zijn waarin interactie tussen de Raad en zijn omgeving op gang kan
worden gebracht. Voor dat doel worden daarnaast interviews gebruikt. Veel secreta-
rissen gebruiken bijvoorbeeld interviews om probleemdefinities te verkennen of om
geschikte commissieleden op te sporen. Soms krijgen interviews een meer formele

onderzoek, waaruit blijkt dat
ICD-dragers, gerelateerd aan
het aantal patiéntenjaren,
50% minder kans lopen

94 Collins en Evans definiéren

dit type deskundigheid,
expertise to interact intere-

onderzoekbare kennisclaims,
met onderzoek te worden
gestaafd. In het betreffende
advies gebeurt dit onder
verwijzing naar Amerikaans
op een ongeval dan andere
weggebruikers. Zie Gezond-
heidsraad (2000b: 18).

% Zie Collins & Evans (2002).
praktijk van wetenschaps-
onderzoekers, als “enough
stingly with participants
and carry out a sociological
analysis”, idem: 254.
Interactionele deskundig-
heid in tenminste één van
beide zijden geldt als een
noodzakelijke (maar niet
voldoende) voorwaarde

om vertalingen tussen
beide te kunnen maken.

worden genomen: voor zover
dienen deze ook

19 december 2001. Dit bete-
het gaat om empirisch

kent uiteraard niet dat de

mening van patiénten-
organisaties at face value

9" Zie Gezondheidsraad

(2000D).
onder verwijzing naar de

92 prof.dr.).J). Sixma.
Interview: Utrecht,
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betekenis, zoals bij het advies Medisch handelen op een tweesprong. Door de secre-
taris van de Beraadsgroep Geneeskunde - die in dit geval optrad als commissie —
werd een onderzoek uitgevoerd naar “de praktijkvoering van alledag”, waarover in
de (gele) bijlage bij het advies werd gerapporteerd.®® Aanleiding voor het onderzoek
was de herformulering van de adviesaanvraag (zie hoofdstuk vier ) van een vraag
over de effectiviteit van verrichtingen, naar de effectiviteit van het gebruik van
diagnostische en therapeutische handelingen in de praktijk van het medisch hande-
len. Deze laatste vraag was op basis van de literatuur niet te beantwoorden. Daarin
werd weliswaar aangegeven dat er een grote mate van variatie in het medisch han-
delen was en dat artsen niet altijd even rationeel handelen, maar over de achterlig-
gende oorzaken daarvan werd slechts gespeculeerd. Gesprekken met artsen over hun
medisch handelen konden, zo was de verwachting, daar meer inzicht in geven.

Het onderzoek werd goed voorbereid. Niet alleen door een zorgvuldige selectie van
respondenten - die voort moesten komen uit specialismen waarvan het vermoeden
bestond dat “niet-passend gebruik” voorkwam en die blijk moesten hebben gegeven
van “interesse in rationeel medisch handelen” — ook inhoudelijk: om artsen te kun-
nen ondervragen over specifieke verrichtingen werden “in de voorbereidingsfase
ruim 1000 artikelen en circa 50 boeken en rapporten gebruikt.” In de 63 interviews
die werden verricht werden artsen niet alleen op basis van die literatuur onder-
vraagd, maar werd hen ook de ruimte geboden “zelf onderwerpen, gedachten, en
opvattingen naar voren (te) brengen.”

Ook in dit geval werd aan “artsen op de werkvloer” bijdragende deskundigheid toe-
gekend. In de eerste plaats droegen zij bij aan de probleemdefinitie. Toenmalig
beraadsgroepsecretaris Yvonne van Duivenboden daarover:

Ik wist niet precies hoe die interviews zouden uitpakken.

We wilden wel een aantal grote lijnen eruit krijgen om het ook
over verrichtingen te gaan hebben. In bijna elk gesprek kwam
het algemene handelen naar voren. (...) Ik ben gaan turven wat
men zegt over het medisch handelen. Dat is de leidraad geworden
om die interviews te ordenen. Dat is niet iets wat ik van te voren
zo in mijn hoofd had.”
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Ook voor de evaluatie van het probleem bleek het onderzoek van belang. De oorzaken
van praktijkvariatie van het medisch handelen die door artsen werden genoemd,
bleken goed transporteerbaar van de gele pagina’s van de bijlage naar de witte van
het advies. Volgens Els Borst, toenmalig voorzitter van de Beraadsgroep Genees-
kunde, bestond ook in de medische wereld meer in het algemeen het idee dat de bij-
lage waarheidsgetrouw was: “Er was wel wat onrust over die gele pagina’s, maar er
was niemand die zei ‘dat is helemaal niet waar wat erin staat’. Men herkende dat
maar al te goed.” *®

Kwalitatieve onderzoeksmethoden zoals de hoorzitting en het interview maken
het mogelijk met de praktijken waarover wordt geadviseerd, afstemming te bereiken
over de grenzen van de commissie heen.*® Voorwaarde daarvoor is wel dat ze vroeg in
het commissieproces worden ingezet. Hoorzittingen die pas tegen het einde van het
commissieproces worden georganiseerd, als het advies zelf al grotendeels klaar is,
kunnen deze functie niet vervullen. Opnieuw geeft Sixma een voorbeeld, dit maal
over het advies over siliconen-implantaten, waar de hoorzitting pas tegen het einde
van het commissieproces werd georganiseerd. Het horen van patiénten was volgens
Sixma van belang om te laten zien “dat die klachten serieus zijn, dat die mensen er
aan lijden (...) en wat de aard van die klachten is.”**° Een hoorzitting aan het begin
van het commissieproces had volgens hem kunnen leiden tot “een ander getint
advies dan ze nu hadden.” Het gaat er dan niet om dat het advies dan een andere
conclusie had gehad — hoewel “je nooit weet wat de invloed daarvan is” — maar wel
dat het een advies is waarin de verhalen van de patiénten duidelijk doorklinken.

Ook de twee hoorzittingen die wij in onze casus zijn tegengekomen, zijn tegen het
einde van het commissietraject georganiseerd. In het geval van zink heeft zelfs niet
de commissie, maar de Beraadsgroep Ecotoxicologie de hoorzitting gehouden.
Volgens zowel de voorzitter als de secretaris van de commissie was de hoorzitting
niet veel meer dan een zoethoudertje, om enerzijds RIVM en industrie buiten de
commissie te kunnen houden, maar ze anderzijds toch het idee te geven mee te kun-
nen praten. De commissievoorzitter spreekt dan ook veeleer van een “rollenspel.”**
De hoorzitting leverde ook geen extra informatie op: “Er kwamen geen nieuwe din-
gen uit, behalve dat ze hun eigen standpunt nog eens konden toelichten. Nou, die
kenden we natuurlijk al.”*** Wim van Tilborg, die aan de hoorzitting deelnam als ver-
tegenwoordiger van de zinkindustrie, deelt deze diagnose, maar heeft er een ander
oordeel over. Naar zijn mening was de hoorzitting vooral een gemiste kans om een
aantal onderwerpen echt te behandelen en te proberen tot een consensus te komen:
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Zo’n discussie waar mensen fundamenteel verschil van inzicht
hebben, waar je eigenlijk verschillende denkmodellen hanteert,
want daar gaat het om — het gaat erom dat jouw concept van de
werkelijkheid een andere is dan dat van de andere partij — die kun
je niet in 20 minuten uitpraten, dat is uitgesloten, maar dat was
alles wat we kregen.'*

Volgens Van Tilborg was een goede discussie bovendien vrijwel onmogelijk omdat
de genodigden geen informatie hadden over het standpunt van de commissie. Toen
het advies eenmaal was gepubliceerd heeft hij alsnog geprobeerd de discussie aan te
gaan, maar dit werd opnieuw geweigerd; nu, omdat de commissie na het verschijnen
van het advies ontbonden was en de Raad na publicatie van een advies geen discus-
sies meer aangaat over de inhoud.”

Ook in het geval van het advies over de antimicrobi€le groeibevorderaars wordt
de hoorzitting vooral georganiseerd “om stoom van de ketel te halen.”* In dit geval
worden door de industrie wel nieuwe gegevens ingebracht, te weten over het ge-
bruik van antibiotica in veevoer, maar die hebben geen consequenties voor de evalu-
atie van de commissie. De commissieleden geven in dit geval wel aan dat de hoorzit-
ting desondanks zinvol is geweest, mede omdat door opname van de cijfers van de
industrie de geloofwaardigheid van het advies is versterkt.

Dit type hoorzittingen heeft een andere functie dan de hoorzittingen die aan het
begin van het commissietraject worden georganiseerd. In die variant ging het om
een onderzoek naar de definitie van het probleem en om een poging niet-gecerti-
ficeerde deskundigheid van actoren uit de praktijken waarover wordt geadviseerd
een plek te geven in het commissiewerk. Hoorzittingen zoals die over zink en AMGB’s
lijken, eerder dan een inhoudelijke, vooral een sociale en symbolische werking te
hebben. Dat maakt ze op zichzelf niet minder belangrijk. Voor zover de hoorzitting
als instrument er in slaagt de “stoom van de ketel” te halen en ertoe bijdraagt dat de
geloofwaardigheid van adviezen wordt versterkt — al is het alleen al omdat de Raad
er, frontstage, op kan wijzen dat de relevante maatschappelijke actoren zijn gehoord
— is dit een belangrijke bijdrage aan het functioneren van de Raad, ook omdat
de betreffende actoren tegelijkertijd op afstand worden gehouden. De werking
wordt versterkt door de manier waarop deze hoorzittingen zijn georganiseerd: rela-
tief korte presentaties van een beperkt aantal belanghebbenden, die geen kennis
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hebben van de standpunten van de commissie en waarmee slechts in beperkte mate
in discussie wordt getreden.

Voor zover hier van onderzoek sprake zou kunnen zijn, betreft het landingsonder-
zoek’: onderzoek naar de mate waarin de commissie er in is geslaagd het coérdina-
tiewerk ook in de tekst van het advies adequaat tot stand te brengen. Hoorzittingen
worden hier meestal echter niet voor gebruikt: de participanten in de hoorzitting zijn
niet op de hoogte van de standpunten van de commissie.”*® Twee andere vormen van
contact met de wereld buiten de commissie hebben wel die functie. Het betreft de
toetsing van het advies in beraadsgroepen en het openbaar conceptrapport.

Bespreking van conceptadviezen in beraadsgroepen fungeert, zoals we in de
bespreking van het advies over zink hierboven hebben gezien, als een eerste test,
een generale repetitie, voor de overtuigingskracht van het codérdinatiewerk van de
commissie. Kenmerkend voor de bespreking in de beraadsgroep is dat dit gebeurt in
de relatief veilige binnenruimte van de Raad. “Trying it at home”, zoals de weten-
schapssocioloog Shapin dit typeert.””” Gezien de samenstelling van de Beraadsgroep
Ecotoxicologie betrof het bij zink een confrontatie met zowel de wetenschappelijke
als de beleidsmatige buitenwereld. Volgens secretarissen van beraadsgroepen is
deze bevinding algemener van toepassing. Juist omdat in beraadsgroepen meestal
mensen zitten met veel ervaring, die bovendien in tal van professionele dan wel
beleidscontexten actief zijn, kunnen zij een goede inschatting geven van de manier
waarop een advies zal overkomen in die contexten. Zeker als het gaat om controver-
siéle onderwerpen heeft de reactie van de beraadsgroep op de binnen een commissie
bereikte consensus “voorspellende waarde” voor het ontstaan van consensus in gro-
ter verband.® Het ontbreken van consensus in de beraadsgroep is dan een indicatie
dat de commissie nog werk te doen heeft.

Een soortgelijke functie wordt toegekend aan het openbaar conceptrapport (OCR),
een stap in de advisering die wordt gebruikt door de Commissie WGD.**® Deze com-
missie is onderdeel van de procedure voor de vaststelling van Maximaal Aanvaarde
Concentraties (MAC-waarden) voor de blootstelling aan chemische stoffen op de
werkplek."™ Taak van de commissie is het vaststellen van gezondheidskundige
advieswaarden, die vervolgens door een commissie van de Sociaal Economische
Raad (SER) worden getoetst op hun technische en economische haalbaarheid en uit-
eindelijk worden vastgesteld door het ministerie van SZW. Onderdeel van de werk-
wijze van de Commissie WGD is dat, voordat een advies wordt vastgesteld, er een
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openbare, schriftelijke toetsing van het advies plaats heeft, waarbij zowel weten-
schappers als maatschappelijke organisaties (bedrijven, overheidsorganisaties,
werkgevers- en werknemersverenigingen) worden uitgenodigd wetenschappelijk
commentaar te leveren op het conceptrapport. Commentaren dienen zich daarbij te
beperken tot de wetenschappelijke onderbouwing van de advieswaarde.

Ook het OCR speelt een rol in het creéren van authenticiteit. In het geval van de
vaststelling van MAC-waarden krijgt die authenticiteit vooral vorm in de getrapte
procedure die daarvoor is ontwikkeld: authentieke expertise is voorbehouden aan de
Commissie WGD, terwijl de SER zich concentreert op het mobiliseren van belangen.
Het OCR vormt een belangrijk onderdeel van dit constructieproces, omdat het een
gereguleerde toegang vormt voor de expertise van zowel belangengroepen als perso-
nen uit de gereguleerde praktijken tot de wetenschappelijke beoordeling, waar
tijdens de bespreking in de SER niet meer op terug kan worden gekomen. Volgens
Passchier is daarbij niet primair het doel nieuwe kennis te vergaren.

Het is een toets van, laten we zeggen, de rationale van de aan-
bevelingen. Je kunt toetsen of die rationale door de partijen,
die daar met gekleurde bril tegenaan kijken, overkomt op

de manier zoals wij dat willen. Afgezien dat dat van belang is,
kan dat leiden tot een verbetering van dat verhaal.™"

De “verbetering van het verhaal” verwijst naar de overtuigingskracht van het advies
voor “de partijen”, te weten de actoren uit het veld die de geadviseerde grenswaarde
moeten implementeren.

In deze paragraaf zijn we verschillende manieren langsgelopen waarop commis-
sies van de Gezondheidsraad contacten organiseren met de praktijken waarover
wordt geadviseerd. Commissies, zo hadden we eerder gezien, vormen een binnen-
wereld waarin een wetenschappelijke attitude kan gedijen en authentieke deskun-
digheid tot uiting kan komen. Daarmee wordt een grens gecreéerd tussen hetgeen
‘des Raads’is en hetgeen daar buiten valt, waarmee meteen de noodzaak tot een ver-
houding tussen binnen en buiten wordt gecreéerd. Wat voor de constructie van de
authentieke deskundige geldt, gaat vervolgens ook op voor de contacten met de bui-
tenwereld. Beiden veronderstellen een zorgvuldige regie. De buitenwereld kan niet
‘zomaar’ naar binnen komen - dit kan slechts via een gecontroleerde toegang tot de
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commissie. Deze toegang kan verschillende doelen dienen. In de eerste plaats gaat
het om het mobiliseren van bijdragende deskundigheid van niet-gecertificeerde des-
kundigen uit de praktijken waarover wordt geadviseerd. Middels een zorgvuldige
selectie van participanten voor vroeg in het commissieproces georganiseerde hoor-
zittingen wordt bijvoorbeeld de ervaringsdeskundigheid van patiénten ten aanzien
van hun aandoeningen beschikbaar gemaakt voor de commissie. Daarnaast kunnen
confrontaties met de buitenwereld dienen als een generale repetitie voor de reacties
die het nog te publiceren advies zal hebben. Met name de besprekingen in beraads-
groepen en het openbaar conceptrapport kunnen hiertoe worden ingezet. Deze laat-
ste fungeren voor een deel als vormen van landingsonderzoek, als manieren om
voorafgaand aan de uiteindelijke publicatie van een advies, vast te stellen of het
advies op instemming kan rekenen van de verschillende publieken van de Raad.

Mechanismen als de hoorzitting en het openbaar conceptrapport vormen daar-
naast access points.”* Waar de Raad voor de buitenwereld opereert als een onpersoon-
lijk instituut, krijgen commissies in en door de via de hoorzitting en het OCR georga-
niseerde contacten een persoonlijk gezicht. In die zin spelen ze een rol in het creéren
van draagvlak voor adviezen, namelijk voor zover op deze manier vertrouwen wordt
gewekt in het werk van de Raad. Voorwaarde daarvoor lijkt wel te zijn dat het er niet
alleen om gaat dat bijvoorbeeld belangengroepen “hun verhaal kunnen doen”, maar
dat dit tenminste gepaard gaat met de suggestie dat hun verhaal er ook toe doet.

9 113

5.4 “Weschrijven hier geen rapporten

Het meest zichtbare resultaat van het werk van Gezondheidsraadcommissies is zon-
der twijfel de adviestekst — een zakelijk vormgegeven document waaraan, onzicht-
baar voor de ogen van het lezerspubliek, heel wat schaafwerk is verricht. De commis-
siesecretaris neemt doorgaans het grootste deel van dit werk voor zijn of haar
rekening, maar we hebben gezien dat ook de leden tekstvoorstellen doen. Schrijven
kost tijd: de vice-voorzitter van de Raad Hautvast schat dat de visie van een commis-
sie in grote lijnen meestal na twee of drie bijeenkomsten vaststaat, maar dat er dan
nog vele vergaderingen nodig zijn waarin de adviestekst stukje bij beetje zijn defini-
tieve vorm krijgt."* Met een schrijftraining voor secretarissen en vooral met de aan-
stelling (in september 1990) van een aparte redacteur, wordt het belang van geschre-
ven communicatie voor het werk van de Gezondheidsraad vanuit de organisatie
onderstreept.
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Dat er veel tijd en moeite wordt gestoken in het werken aan een adviestekst hoeft
niet te verbazen. Een adviestekst kan worden beschouwd als het laboratorium van de
commissie, de werkbank waar wetenschappelijke en maatschappelijke elementen
met elkaar in verband worden gebracht. Dat werk gebeurt binnenshuis. Daarnaast is
de tekst bij uitstek het vehikel waarmee de Gezondheidsraad naar buiten treedt om
daar anderen in beweging te zetten. Voor stafmedewerkers van de Raad staat voorop
dat een adviestekst daartoe goed leesbaar (dat wil zeggen: transparant en gespeend
van wetenschappelijke vaktaal) geschreven moet zijn. Voormalig redacteur van de
Raad Leussink:

Het moet een leesbaar document worden: geen hoogstaande
expositie van allerlei ingewikkeldheden, maar gewoon een
concrete vraagstelling voor de mens, voor een doorsnee Tweede-
Kamerlid. Die moet het kunnen volgen. Dat wordt wel eens
vergeten, vooral ook door de commissieleden. Vaak worden hoog-
leraren en andere deskundigen in commissies gezet — dat moet ook,
want we moeten de stand van wetenschap in kaart brengen,

maar dat moet natuurlijk wel op een leesbare manier gebeuren.
Een doorsnee hoogleraar heeft die neiging niet, die wil vooral laten
zien wat hij allemaal weet. Wat je dan terugvindt in veel adviezen —
we hebben het nu echt over de vorm, over de compositie — is dat
men vooral tot uitdrukking brengt hoe hard de commissie wel niet
gewerkt heeft en wat ze allemaal zoal gedaan hebben. Maar daar
is niemand in geinteresseerd. Dan moet er geschrapt worden en
geselecteerd om het behapbaar te maken.!*s

Beoogde leden van de Commissie Dementie werden daarop door de secretaris via
een constituerende (start)notitie als volgt voorbereid:
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Dementie,

De commissie zal streven naar een helder, kort en bondig, inspire-
rend document waarin zij in hoofdlijnen haar bevindingen, reflec-
ties en opvattingen uiteenzet op een wijze die begrijpelijk is voor
geinteresseerde leken. Zij zal daarbij het gebruik van jargon tot een
minimum beperken om de leesbaarheid voor en de bruikbaarheid
door het beoogde publiek — regering en parlement — te vergroten.!'s

Archief Gezondheidsraad,

10 januari 2000, p. 3.
655-1.

Uitgangspunten,
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Het schrijven van een doorzichtige tekst mag dan een kwestie lijken van het zoveel
mogelijk weglaten van talige elementen, zoals sommige van onze respondenten
vinden,; volgens anderen is transparantie juist het effect van een specifieke en zorg-
vuldige inzet van taal.”’ Sterker nog, naast de vraag of een tekst helder maakt waar
hij over gaat, blijkt in de praktijk van het commissieproces veel zorg te worden
besteed aan de performatieve kracht van een adviestekst en gaat veel aandacht uit
naar wat de tekst bedoeld of onbedoeld teweeg kan brengen. Voormalig algemeen
secretaris Rigter, wijst er bijvoorbeeld op dat het cruciale onderscheid tussen ‘weten-
schap’ en ‘politiek’ in adviezen als Medisch handelen op een tweesprong, uiteindelijk
mede een kwestie van literaire techniek is. Maar er is, volgens Rigter, nog een beter
voorbeeld: Grenzen aan de zorg, dat hij indertijd zelf heeft helpen schrijven:

Het heeft wat hoofdbrekens gekost om het zo op te schrijven dat
het niet een politiek advies zou worden. Kijk, daar was Ginjaar
inderdaad heel streng in. Hij heeft nog nooit een advies zo bijge-
slepen met neutrale formuleringen als dat advies over grenzen aan
de zorg. Omdat hij precies wist wat een politieck geladen statement
was, omdat hij natuurlijk zelf politicus was; en hij kon die rollen
ook exact scheiden. Ik ken weinig mensen die dat zo goed kunnen.
En dat was echt een advies dat gevraagd werd vanuit een zwaar
politieke context.'®

Commissies zijn zich terdege bewust van de potenti€le effecten van een bepaalde
formulering. Voorafgaand aan het uitbrengen van een advies wordt dan ook vaak
nagedacht over de ‘landing’ van een advies en hoe men daarop in de tekst zou kun-
nen anticiperen. Daarbij oriénteert men zich niet alleen op het beleid; commissies
houden zich ook bezig met de vraag hoe iets valt binnen een specifieke praktijk of bij
het algemene publiek.” In onze analyse van het talig coérdinatiewerk gaan we
achtereenvolgens in op enkele retorische, argumentatieve en narratieve aspecten
van Gezondheidsraadadviezen.

TOEKOMSTRETORIEK

Zeker als het gaat om een advies over maatschappelijk gevoelige onderwerpen gaat
veel aandacht uit naar de retorische lading en de toonzetting van een advies. Een bij-
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zondere plaats wordt ingenomen door toekomstretoriek, waarop we ons hier zullen
concentreren. Neem de Commissie Xenotransplantatie die, voordat zij tot een goede
juridische en ethische afweging kan komen, moet proberen zich een concrete voor-
stelling te maken van een vooralsnog niet bestaande praktijk.

Dit onderwerp heeft een andere juridische en ethische spanning
dan wanneer je zegt: ik sta met beide benen op de grond. Als je
naar het vraagstuk van xenotransplantatie kijkt, dat beweegt zich
op een vrij ijle hoogte boven de praktijk op dit moment. En je
moet eerst te pakken krijgen wat, zeg maar, het betekent om dieren
zo te manipuleren dat sommige onderdelen van die dieren geschikt
zijn om in een mens te planten.'?

Vooruitlopend op die nog niet bestaande praktijk is de commissie zich er zeer van
bewust dat zij haar woorden zorgvuldig moet kiezen om “geen valse hoop” te wek-
ken bij mensen op de wachtlijst voor een donororgaan en om het bestaande donatie-
systeem te ontzien.”™ Toekomstvoorspellingen werken, weet de commissie, ook als ze
niet uitkomen. Voor mensen op de wachtlijst is xenotransplantatie de wenkende toe-
komst.”” Maar er gaat van deze toekomst ook een zekere dreiging uit: “De commissie
acht het zeer goed voorstelbaar dat zelfs al de vooruitzichten op klinische toepassing
van XT (xenotransplantatie) leiden tot een afname van de bereidheid om organen ter
beschikking te stellen.” Een tempering van de hooggespannen verwachtingen lijkt
daarom aangewezen. Maar deze omzichtigheid mag er volgens de commissie niet
toe leiden dat het kind met het badwater wordt weggegooid: het onderzoek naar
xenotransplantatie mag er niet door worden gedupeerd. Een retorische ingreep moet
(de noodzaak van meer) wetenschappelijk onderzoek en de (maatschappelijke onze-
kerheden rond) klinische toepassing van xenotransplantatie van elkaar loskoppelen:

De toonzetting van het advies zal zodanig moeten zijn dat blijkt
dat los van de mogelijke klinische toepassing en de daarmee
samenhangende problemen alleen al het wetenschappelijk belang
van de ontwikkelingen groot is. Het (vrijwel) overwinnen van
hyperacute afstoting is op zich een biologische mijlpaal en het
onderzoek leidt tot veel inzicht in de afstotingsmechanismen.'*
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Een vergelijkbare zorg over hoe een advies bij het publiek zal vallen, leefde bij de
Commissie Erfelijkheidsdiagnostiek en gentherapie. De commissie zag zich voor de
opgave gesteld de publieke verwachtingen en angsten die samenhangen met het
beeld van een aanstormende toekomst in goede banen te leiden. Het advies signa-
leert een toenemende bezorgdheid:

Met het groeiende inzicht in de erfelijkheid bij de mens groeit ook
de bezorgdheid in de maatschappij over de omgang met die kennis
(...). Niet-realistische verwachtingen over de mogelijkheid om

in de toekomst gericht in te grijpen in het erfelijkheidsmateriaal
van de mens dragen daaraan zeker bij. Bezorgde geluiden worden
in de samenleving steeds vaker gehoord (...). Waar gaat dit alles
naar toe?'”

Discussies binnen de commissie gingen onder meer over de vraag hoe “angst onder
de bevolking door mogelijke repercussies van genetische informatie in het maat-
schappelijk verkeer te voorkomen,” met name hoe om te gaan met de publieke zorg
over het mogelijk misbruik van genetische informatie door (levens)verzekeraars.”®
Verzekeraars hebben alle belang bij genetische informatie om zelfselectie van men-
sen met een hoog risico op overlijden aan een erfelijke aandoening te voorkomen.
Maar mensen mag geen informatie worden opgedrongen “waar zij niets mee kun-
nen en die zelfs uitermate bedreigend kan zijn.”**” Kandidaatverzekeringsnemers
kunnen er belang bij hebben erfelijkheidsadvies in te winnen, maar laten zich moge-
lijk afschrikken door de consequenties die dat kan hebben voor hun verzekerbaar-
heid. Secretaris Guido de Wert:

De discussie over de vraag hoe komen we daaruit op een manier
die enerzijds de belangen van kandidaatverzekeringnemers ade-
quaat beschermt, een verdere tweedeling van de samenleving voor-
komt en mensen met een indicatie voor erfelijkheidsonderzoek niet
afschrikt om contact te zoeken met het klinisch genetisch centrum,
en anderzijds rekening houdt met de legitieme belangen van de

verzekeraar — hoe kom je daaruit? Daar is langdurig over verga-
derd. Vele malen.'®

artsen, en in hun voetspoor

(1989:73). Het vervolgt met
een aantal vragen: “Krijgen
de ziektekosten- en levens-

gevers, een steeds grotere
greep op het leven van de
krijgen, los van de vraag of
er erfelijke ziekten in het
Maastricht, 11 maart 2002.

Tidem.

met de ‘juiste erfelijke aan-
8 idem.

% Zie Gezondheidsraad
verzekeraars en de werk-
mens? Zal de vrijheid van
mensen om naar eigen
goeddunken kinderen te
spel zijn, onder druk komen
te staan? Wordt de moge-
lijkheid om later bepaalde
beroepen uit te oefenen
ingeperkt door werkgevers,
die alleen nog werknemers
leg’ zullen willen aanstel-
len? Enzovoort.”

26 prof. dr. G.M.W.R. de
Wert. Interview:
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Met toekomstbeelden moet zorgvuldig worden omgesprongen. Enerzijds komt de
Raad er bij adviesaanvragen niet onderuit op zaken vooruit te lopen, waarbij een rea-
listische inschatting van ontwikkelingen al dan niet aangevuld met een pleidooi
voor nader onderzoek (als in het geval van xenotransplantatie), een manier is om
publieke verwachtingen en bezorgdheid te vertalen in een verstandig advies. Ander-
zijds kan een toekomstverwachting als retorisch instrument door de commissie zélf
worden ingezet om de boodschap een zekere lading mee te geven. In onze casus zien
we dit regelmatig gebeuren, niet alleen met het oog op de publieke receptie, maar
ook anticiperend op het beleid en de praktijken waarop een advies betrekking heeft.

Een veel voorkomende wijze waarop de toekomst wordt gemobiliseerd met het
oog op ondersteuning van het beleid hier en nu, treffen we bijvoorbeeld aan bij de
advisering over zink. Hoewel we er nu nog niet het fijne van weten, zegt de retorische
stijifiguur die we in deze casus aantreffen, kunnen we op grond van de huidige
inzichten wel alvast handelen. Of we het bij het rechte eind hebben, zal de toekomst
moeten uitwijzen.”

Een tweede manier waarop toekomst in de adviezen van de Raad als werkzame
kracht wordt opgevoerd, in dit geval vooral richting medische professie, treffen we
aan in Medisch handelen op een tweesprong. Van de toekomst die langzaam maar
zeker realiteit wordt, gaat aanvankelijk een zekere dreiging uit:

De kwaliteit van de gezondheidszorg in ons land is in het
algemeen nog goed, maar de gevolgen van de groeiende
complexiteit, de krappe budgettering en de toegenomen
werkdruk worden geleidelijk merkbaar.'®

Als we willen dat het tij wordt gekeerd, luidt de impliciete boodschap, dan is
het noodzakelijk om nu te handelen. Deze aansporing is in de eerste plaats voor de
medici zelf bedoeld: na een schets van wat de ideale arts allemaal moet kunnen in
de complexe wereld van de gezondheidszorg anno 1991 en een confrontatie van dat
ideaal met de werkelijkheid, vervolgt het advies met een reeks van interventies die
noodzakelijk is om de werkelijkheid dichter bij het ideaal te krijgen. Het appél op de
beroepsgroep om zelf het voortouw te nemen in het veranderingsproces, krijgt een
dwingend karakter via de metafoor van de tweesprong:
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Het medisch handelen bevindt zich op een ‘tweesprong’.

De beroepsgroep heeft de keuze: of nu zelf orde op zaken stellen
of dulden dat de overheid, de verzekeraars of het ziekenhuis-
management het initiatief overnemen.""

Kiest de medische professie voor de eerste optie dan verandert de oppositie tussen
medici en anderen in zijn tegendeel en heet het dat artsen bij het realiseren van een
attitudeverandering “de steun van hun omgeving — het ziekenhuis, de patiénten, de
politiek, of nog breder, de maatschappij — nodig” hebben.*” De dreiging die in eerste
instantie nog van de toekomst uitging, verandert op dat moment in een uitdaging.

ARGUMENTATIESTIJL

Meer nog dan een kwestie van toonzetting en retoriek, waarover we tot nu toe spra-
ken, is schrijven voor stafmedewerkers bij de Raad een zaak van helder redeneren.
De minister of staatssecretaris moet aan een advies immers overtuigende argumen-
ten voor het beleid kunnen ontlenen. De stijl van argumenteren die veel van de
adviezen van de Gezondheidsraad typeert, vertoont overeenkomsten met een onaf-
hankelijke wetenschappelijke stijl van argumenteren.”® Natuurlijk, ook voor de Raad
is de grens tussen feiten en waarden —tussen “het is erg” en “de Raad vindt het erg” ¢
—niet altijd zo eenduidig te trekken als niet-wetenschappers soms van de Raad ver-
wachten. Maar de inzet om wetenschappelijke argumenten en maatschappelijke
waarden zo goed mogelijk van elkaar te onderscheiden, is wel constitutief voor de
overtuigingskracht van Gezondheidsraadadviezen. Zeker, ook voor de Raad is het
ondoenlijk alle denkbare informatie in zijn adviezen mee te nemen. Maar een goed
begrip van de argumentatiestijl van de Raad, kan niet zonder de notie van het stre-
ven naar een zo volledig mogelijk overzicht van de stand der wetenschap op een
bepaald moment. En waar het volgens sommige waarnemers binnen een weten-
schappelijk paradigma praktijk is dat onverwachte experimentele uitkomsten voor-
lopig terzijde worden gelegd, houdt de Raad er zelf een Popperiaans wetenschaps-
ideaal op na: wetenschappelijke kennis is altijd voorlopig, men moet te allen tijde
bereid zijn uitspraken op grond van nieuwe evidentie bij te stellen. Een evenwichtige
weging van de beschikbare evidentie behoort tot het hart van de argumentatiestijl
van de Raad.
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De wetenschappelijke stijl van argumenteren waar Gezondheidsraad-adviezen
hun gezag aan ontlenen, is gelet op de pragmatiek ervan contextueel van aard.
Binnen deze stijl van redeneren spelen inherente eigenschappen - het wezen der
dingen, dieperliggende oorzaak-gevolgrelaties — geen rol van betekenis. Of bepaalde
(gezondheids)effecten in werkelijkheid optreden hangt af van allerlei voorwaarden,
zoals bijvoorbeeld van de omstandigheden waarin een substantie of technologie
wordt gebruikt. Het taxeren van de toekomst gebeurt op inductieve wijze: eventuele
risico’s die een bepaalde techniek met zich meebrengt moeten van geval tot geval
worden ingeschat. Met betrekking tot de eventuele aanvaardbaarheid van xeno-
transplantatie maakt de commissie bijvoorbeeld onderscheid tussen een op zich
tamelijk neutrale technologie en de alles bepalende gebruikscontext (juridische
waarborgen, veiligheidsgaranties, fokomstandigheden).***

Hoewel grotendeels ontdaan van de technische en methodologische garanties die
men aantreft in wetenschappelijke publicaties, maakt de Gezondheidsraad voor
de onderbouwing van zijn adviezen gebruik van een typisch wetenschappelijke
argumentatiestijl.*® Toch heeft het spreken in termen van een gedeelde stijl van
argumenteren in dit geval zijn beperkingen; waar we spreken over ‘de Gezond-
heidsraad’ lijkt het raadzaam specifieker te zijn. Voormalig vice-voorzitter Borst
maakt in verband met adviezen over voedingsmiddelen bijvoorbeeld onderscheid
tussen een argumentatie op basis van de aanname dat je elk risico moet vermijden
en een redenering die uitgaat van een baten-lasten afweging. Naar aanleiding van
onze vraag hoe dit bij het advies over Vitamine A en teratogeniteit - c.q. het wel of niet
ontraden van de consumptie van leverproducten aan zwangere vrouwen — een rol
speelde, wees zij op het volgende dilemma:

Kies je voor risico o of kies je voor een soort kosten-baten,

of, beter, baten-lasten-afweging bij dit soort zaken. Ik was altijd
voor het laatste omdat het advies om bepaalde voedingsmiddelen
niet te gebruiken natuurlijk ook negatieve effecten heeft op de
gezondheid. Mensen gaan dan eenzijdig eten en dat kan mogelijk
ook weer allemaal vervelende gevolgen hebben.'”

Borst stipuleert dat het denken in termen van baten en lasten veeleer een medische
stijl van redeneren is. Deze bestaat volgens haar naast een onder meer binnen de
toxicologie gangbare redenering die uitgaat van een voorzorgbenadering:
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Toxicologen zijn naar mijn mening toch wel steeds per toxische
stof erg gericht op wat het effect van die ene stof op de mens is,
terwijl ik altijd, dat komt waarschijnlijk door mijn medische
opleiding, in een veel bredere context kijk."**

Instructief voor een goed begrip van de ‘medische’ argumentatiestijl die Borst onder-
scheidt, is dat zij (in haar eerdere antwoord) bijna ‘kosten-baten’afweging zei, maar
zich herstelde. Dat de voormalige vice-voorzitter bij voorkeur spreekt van ‘baten-
lasten’afweging valt goed te begrijpen: een kosten-batenafweging geldt in bepaalde
gevallen als een ongelukkige term die het gezondheidsbelang van (individuele) bur-
gers reduceert tot een (politiek en normatief beladen) rekensom. Dit betekent niet
dat de Raad nooit kosten-batenanalyses in zijn oordeelsvorming zal betrekken.’
Afhankelijk van het voorliggende vraagstuk kan het kostenaspect een van de ele-
menten zijn die in de besluitvorming wordt betrokken. Maar niet elk onderwerp
leent zich voor zo'n analyse. Toen de Raad - in de adviesaanvraag over erfelijkheids-
diagnostiek en gentherapie — gevraagd werd zich uit te spreken over de kosteneffec-
tiveit van de toepassing van erfelijkheidsdiagnostiek, veroordeelde de commissie dit
scherp:

Het meest wezenlijke doel van erfelijkheidsonderzoek, namelijk

het helpen voorkomen van menselijk lijden en verdriet, en ook

het mogelijk maken van weloverwogen keuzen over de inrichting

van het eigen leven en over het wel of niet krijgen van kinderen,

laat zich niet goed in maat en getal uitdrukken en blijft zodoende

in een economische analyse meestal buiten beschouwing.

De commissie bepleit dat de overheid bij de beoordeling van
nieuwe vormen van erfelijkheidsonderzoek (diagnostiek of
screening) in de eerste plaats de mogelijke bijdrage aan het
menselijk welzijn en niet het economisch rendement als maatstaf
hanteert. Zij voegt hier aan toe dat gehandicapten en hun ouders
een eenzijdige aandacht voor het economische nut van erfelijk-
heidsonderzoek als zeer kwetsend ervaren. Deze eenzijdige
aandacht kan een klimaat scheppen waarin de gehandicapte
nog slechts als een voorkoombare kostenpost wordt gezien.'*
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