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Onderwerp
Aanbieding rapport

Aan de Staatssecretaris van
Volksgezondheid, Welzijn en Sport

Mevrouw de staatssecretaris,

In september 2001 nam de toenmalige minister van VWS het initiatief tot de oprich-
ting van het Centrum voor Ethiek en Gezondheid (CEG), een samenwerkingsverband 
van de Gezondheidsraad en de Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (RVZ). Het 
centrum kreeg onder meer als taak ‘het signaleren van (internationale) ontwikkelingen 
met medisch-ethische aspecten’. Bij de instelling werd bepaald dat beide raden eenmaal 
per jaar een signaleringsrapport zenden aan de minister van VWS. Wij hebben het 
genoegen u hierbij de tweede jaarrapportage in dit kader aan te bieden. 

Signalering Ethiek en Gezondheid 2004 bestaat uit twee deelrapporten. De eerste 
vier signalementen (hoofdstukken) komen voor rekening van de Gezondheidsraad; het 
‘intermezzo’ en de overige drie signalementen vallen onder de verantwoordelijkheid 
van de Raad voor de Volksgezondheid en Zorg. Hun gezamenlijke publicatie in één 
kaft geeft uitdrukking aan de samenwerking van beide raden in het Centrum voor 
Ethiek en Gezondheid. Dat die samenwerking vooral ook complementair is, blijkt uit 
de elkaar aanvullende signalementen over het gezamenlijk gekozen onderwerp 
‘Geavanceerde thuiszorgtechnologie’. 

De verplaatsing van geavanceerde technologie vanuit het ziekenhuis naar de thuissitua-
tie vraagt om nadere doordenking van de voorwaarden waaronder dat voor patiënten 
en hun omgeving een gunstige ontwikkeling kan zijn. Daarbij gaat het zeer nadrukke-
lijk ook om normatieve vragen: wat is goede zorg, wie is verantwoordelijk, wat mag je 
van mantelzorgers vragen en verwachten, wat verandert er in de rollen en relaties van 
de betrokkenen? Een belangrijke reden voor beide raden om dit onderwerp onder de 
aandacht te brengen is ook dat het ‘van niemand lijkt te zijn’: er zijn op deelgebieden 
diverse actoren bij betrokken, maar het ontbreekt nog aan overzicht en coördinatie. 

ceg 
Centrum voor ethiek en gezondheid 



 

Wat de verantwoording van dit rapport betreft: voor de CEG-signalementen van de 
Gezondheidsraad fungeert de Beraadsgroep Gezondheidsethiek en Gezondheidsrecht 
als verantwoordelijke commissie (zie bijlage A voor de samenstelling van de beraads-
groep). De onderwerpselectie is gebaseerd op een inventarisatie binnen het netwerk 
van deskundigen van de Gezondheidsraad. De afzonderlijke signalementen zijn in con-
cept beoordeeld door de Beraadsgroepen Geneeskunde (hoofdstuk 1, 2 en 4) en 
Omgeving & Gezondheid (hoofdstuk 3). 

De Raad voor de Volksgezondheid en Zorg heeft voor zijn signaleringstaak in het 
CEG een Forum van deskundigen ingesteld (zie bijlage B). Het Forum fungeert als 
klankbordgroep en heeft geadviseerd over de selectie van onderwerpen. Ook is het 
nauw betrokken geweest bij de voorbereiding van de signalementen. De CEG-signale-
menten van de RVZ (hoofdstuk 5, 6 en 7) zijn vastgesteld in de raadsvergadering van 
27 mei 2004. 

Met Signalering Ethiek en Gezondheid 2004 vragen wij aandacht voor diverse actuele 
onderwerpen die een plaats verdienen op de ethische beleidsagenda voor 2005. 

 Hoogachtend,

Prof. dr JA Knottnerus
Voorzitter Gezondheidsraad

Drs FBM Sanders,
Voorzitter Raad voor de Volksgezondheid en Zorg

ceg 
Centrum voor ethiek en gezondheid 
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Samenvatting

Dit tweede jaarrapport van het Centrum voor Ethiek en Gezondheid (CEG) bevat signalementen 

over actuele ontwikkelingen op het terrein van de volksgezondheid die ethische vragen oproe-

pen en om die reden de aandacht verdienen van de overheid. De Gezondheidsraad en de Raad 

voor de Volksgezondheid en Zorg geven met deze publicatie uitvoering aan de hun opgedragen 

signaleringstaak in het kader van het CEG. Doel van de rapportage is bouwstenen aan te leveren 

voor de jaarlijks door het ministerie van VWS bij de Rijksbegroting te voegen Agenda Ethiek en 

Gezondheid. 

Deze publicatie bevat zeven signalementen over zes onderwerpen. Over één onderwerp – ge-

avanceerde thuiszorgtechnologie – hebben beide raden een signalement opgesteld, elk vanuit 

het perspectief van hun eigen aandachtsgebied. Voor het overige bestrijkt deze bundel een 

breed scala aan onderwerpen.

Vruchtbaarheidsverzekering: medische en niet-medische redenen (hoofdstuk 1) gaat over een 

nieuwe ontwikkeling op het gebied van de voortplantingsgeneeskunde. Dat terrein is een vast 

aandachtsgebied in de CEG-signalering van de Gezondheidsraad. Mannen die, bijvoorbeeld 

wegens kanker, een vruchtbaarheidsbedreigende behandeling (chemotherapie of bestraling) 

moeten ondergaan, kunnen hun sperma laten invriezen om zo de mogelijkheid van toekomstige 

voortplanting te behouden. Een dergelijke ‘vruchtbaarheidsverzekering’ valt nog niet te bieden 

aan vrouwen, meisjes en prepuberale jongens. In ons land wordt ten behoeve van vrouwelijke 

patiënten al wel eierstokweefsel ingevroren en er bestaan plannen te beginnen met het invriezen 

van testisweefsel als vruchtbaarheidsverzekering voor jongens. Maar of dat ingevroren materiaal 

in de toekomst ook daadwerkelijk voor voortplanting kan worden gebruikt is nog allerminst 

zeker en afhankelijk van de verdere wetenschappelijke ontwikkeling. Het signalement bevat een 

overzicht van de stand van zaken en een inventarisatie van de normatieve aspecten. Is het al 

verantwoord cryopreservatie van eierstok- of testisweefsel aan patiënten aan te bieden en zo ja, 

onder welke voorwaarden kan dat verantwoord gebeuren? Tot de normatieve aspecten behoort 

ook de mogelijkheid van toepassing om een niet-medische reden. De verwachting lijkt gewettigd 

dat althans sommige vrouwen die – door eigen keuze of door omstandigheden gedwongen –  

voorzien dat ze er niet aan toe komen hun kinderwens te realiseren zolang ze nog eicellen heb-

ben waarmee dat kan, gebruik zouden willen maken van de mogelijkheid hun vruchtbaarheid 

langer vast te houden door tijdig eierstokweefsel in te vriezen. Ook als dat niet bij voorbaat als 
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een ongewenste ontwikkeling valt af te doen, vraagt deze mogelijkheid zeker om tijdige bezin-

ning en debat.  

Met het signalement over Terminale sedatie (hoofdstuk 2) draagt de Gezondheidsraad bij aan 

een actueel debat over de relatie tussen palliatieve zorg en levensbeëindigend handelen. Termi-

nale sedatie is het in diepe slaap brengen van een patiënt, in de verwachting die tot aan diens 

overlijden te handhaven. Vaak wordt tegelijkertijd afgezien van het kunstmatig toedienen van 

voeding en vocht. Op deze wijze wordt het bewustzijn van de patiënt tot aan zijn overlijden 

sterk verlaagd en mogelijk ook diens leven bekort. Er bestaat onduidelijkheid over de vraag hoe 

terminale sedatie en levensbeëindigend handelen ten opzichte van elkaar moeten worden afge-

bakend. Betoogd wordt dat het vaak gebruikte intentiecriterium (‘wat wilde de arts met zijn han-

delen bereiken?’) die onduidelijkheid niet kan wegnemen. Voorgesteld wordt in plaats daarvan 

als criterium te gebruiken of terminale sedatie en het afzien van kunstmatige toediening van 

voeding en vocht wel of niet op aanvaarde medisch-professionele gronden (medische indicatie, 

informed consent, subsidiariteit en proportionaliteit) kunnen worden verantwoord. Er is dan 

alleen van levensbeëindiging sprake als de arts door middel van een handelwijze die niet op 

aanvaarde medisch-professionele gronden kan worden verantwoord, opzettelijk en actief een 

levensbekortend effect veroorzaakt. Deze wijze van afbakenen geeft artsen de zekerheid dat hun 

handelen waar dat geëigend is wordt beoordeeld in het licht van medisch-professionele normen 

voor goede zorgverlening en niet op grond van strafrechtelijke normen. De duidelijkheid die 

daarmee kan worden bereikt schept betere mogelijkheden om te verzekeren dat bij terminale 

sedatie geen fundamentele waarden en normen worden geschonden en ook verder zorgvuldig 

wordt gehandeld. Zo ontstaat tevens ruimte voor de noodzakelijke bezinning op de vraag wan-

neer en hoe terminale sedatie kan bijdragen aan een goed stervensproces. Ten slotte is aanvul-

lend onderzoek nodig om beter zicht te krijgen op de huidige praktijk. Ook daarbij kan de 

voorgestelde benadering tot grotere duidelijkheid leiden.

In Bestrijdingsmiddelen, cosmetica, verf: de bescherming van proefpersonen in blootstellingson-

derzoek (hoofdstuk 3) wijst de Gezondheidsraad erop dat proefpersonen in wetenschappelijk 

onderzoek niet altijd dezelfde mate van wettelijke bescherming genieten. Die bescherming is 

goed geregeld in de Wet Medisch wetenschappelijk onderzoek met mensen (WMO), maar het is 

althans niet vanzelfsprekend dat de reikwijdte van die wet ook onderzoek met proefpersonen 

buiten de context van de geneeskunde omvat. Waar het gaat om onderzoek naar veilige niveaus 

van blootstelling aan gevaarlijke stoffen in, bijvoorbeeld, bestrijdingsmiddelen, cosmetica of 

verf, zijn de mogelijke risico’s voor proefpersonen niet kleiner dan als het gaat om wèl onder de 

WMO vallend geneesmiddelenonderzoek. Bij de voorbereiding van het signalement is via een 

aan de Medisch ethische toetsingscommissies (METCs) en enkele bedrijven voorgelegde vragen-

lijst getracht enig inzicht te krijgen in de omvang van dat niet vanzelfsprekend onder de WMO 

vallende blootstellingsonderzoek. Naar schatting waren daarbij in 2003 in ons land minstens 

duizend vrijwilligers betrokken. In een recente Amerikaanse discussie is aan de orde gesteld of 

het moreel aanvaardbaar kan zijn mensen als proefpersonen in dergelijk onderzoek te betrek-

ken. Volgens het signalement is dat niet bij voorbaat problematischer dan het gebruik van 
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gezonde vrijwilligers voor geneesmiddelenonderzoek. Het is dan wel zaak dat afzonderlijke 

onderzoeken aan dezelfde criteria worden beoordeeld als gebeurt op het terrein van de genees-

kunde. Of dat ook gebeurt hangt er op dit moment van af of het onderzoek bij een METC wordt 

aangemeld en of die het in beoordeling wil nemen. Om proefpersonen in mogelijk riskant bloot-

stellingsonderzoek binnen en buiten de geneeskunde dezelfde mate van bescherming te bieden, 

dient aan die onduidelijkheid een einde te komen. De meest voor de hand liggende oplossing 

lijkt het bedoelde onderzoek expliciet onder de reikwijdte van de WMO te brengen.

De hoofdstukken 4 en 5 gaan allebei over de verplaatsing van geavanceerde technologie vanuit 

het ziekenhuis naar de thuissituatie van de patiënt, een actuele ontwikkeling waaraan voor de 

patiënt en zijn omgeving belangrijke voordelen kunnen kleven, maar die ook gevolgen heeft die 

nadere doordenking vereisen. De signalementen over dit onderwerp vullen elkaar aan. In 

Geavanceerde thuiszorgtechnologie: morele vragen bij een ethisch ideaal (hoofdstuk 4) laat de 

Gezondheidsraad aan de hand van een aantal concrete voorbeelden zien dat het gaat om méér 

dan alleen de verplaatsing van zorg in technische zin. Doordat de uitvoering deels in handen 

komt te liggen van gezins- of familieleden van de patiënt, ontstaat een nieuwe verhouding tus-

sen de rollen en verantwoordelijkheden van alle betrokkenen. Daarbij is de kwaliteit van de zorg 

in het geding, maar ook de vraag wat wel en niet van personen in de omgeving van de patiënt 

verwacht mag worden en hoe hun rol zich verhoudt tot die van de professionele hulpverleners. 

In Geavanceerde thuiszorgtechnologie: morele vragen bij een nieuwe zorgpraktijk (hoofdstuk 5) 

gaat de Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (RVZ) in op de vraag hoe, ook op het niveau van 

de institutionele inbedding, de mogelijke voordelen van deze ontwikkeling kunnen worden 

benut zonder de patiënt te kort te doen of diens omgeving te overvragen. Het tussen beide 

hoofdstukken geplaatste ‘intermezzo’ bevat teksten uit interviews met gebruikers van thuiszorg-

technologie.

Het door de RVZ voorbereide signalement over Mantelzorg, kostenbeheersing en eigen verant-

woordelijkheid (hoofdstuk 6) sluit inhoudelijk aan bij de hoofdstukken over thuiszorgtechnolo-

gie. Immers, bij toepassing van thuiszorgtechnologie zijn mantelzorgers vaak onontbeerlijk. Er 

zijn echter meer redenen waarom in toenemende mate een beroep op mantelzorgers wordt 

gedaan. De oplopende zorgkosten dwingen tot kostenbesparing van de formele zorg en zijn een 

belangrijke reden om het gebruik van informele zorg aan te moedigen. Maar ook wordt mantel-

zorg aangemoedigd in het kader van het beleidsaccent van dit kabinet op de eigen verantwoor-

delijkheid van burgers. Het toenemend beroep op mantelzorgers roept echter verschillende 

morele vragen op die in dit signalement in kaart worden gebracht. Vragen die aan orde komen 

zijn: de mate van vrijwilligheid waarmee mantelzorg verleend en ontvangen kan worden, een 

rechtvaardige verdeling van zorg over de publieke- en privé-sfeer, de wenselijkheid van betalin-

gen en vergoedingen van mantelzorg, de positie en rechten van patiënten en hun mantelzorger, 

als ook de verantwoordelijkheidsverdeling tussen mantelzorg en formele zorg.

Hoofdstuk 7 gaat over Economisering van zorg en beroepsethiek. In dit signalement vraagt de 

RVZ aandacht voor de toenemende invloed van economische overwegingen in de organisatie en 
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de uitvoering van de zorg. Van zorgverleners wordt steeds meer verwacht dat ze naast medische 

overwegingen ook economische overwegingen betrekken in hun professionele handelen. Dat 

leidt tot de vraag welke invloed economisering heeft op de beroepsethiek van zorgverleners. En 

de vraag wat de positie van de huidige beroepsethiek is in deze veranderende omstandigheden. 

Zal de beroepsethiek zich aanpassen aan de omstandigheden? Of werkt de beroepsethiek juist 

als buffer en biedt ze bescherming tegen risico’s en excessen van economisering? In dit signale-

ment blijkt dat onder invloed van economisering twee kernwaarden in de beroepsethiek op het 

spel staan: het belang van vertrouwen tussen zorgverlener en patiënt en het belang van de pro-

fessionele standaarden, met name de kwaliteitsstandaarden. Geconcludeerd wordt dat de 

beroepsethiek zal veranderen en onvoldoende tegenkracht kan bieden aan risico’s van economi-

sering van zorg. Onder invloed van economisering (en andere ontwikkelingen) van de zorg is de 

huidige beroepsethiek aan herziening toe.
Samenvatting 10



1 ‘Vruchtbaarheidsverzekering’:
medische en niet-medische redenen1

Voor vrouwen, meisjes en prepuberale jongens die, bijvoorbeeld wegens kanker, bepaalde 
vormen van chemotherapie of bestraling moeten ondergaan, bestaat nog geen goede 
methode om te voorkomen dat ze daarbij hun (toekomstige) vruchtbaarheid verliezen. Bij 
mannen wordt dan sperma ingevroren, maar jongens hebben dat nog niet en invriezen van 
eicellen lukt niet goed. Dit signalement gaat over nieuwe methoden die worden ontwikkeld 
om door cryopreservatie van eierstok- of testisweefsel ook vrouwen, meisjes en jongens in 
staat te stellen later toch nog kinderen te krijgen (‘vruchtbaarheidsverzekering’). Na een 
kort overzicht van de stand van zaken volgt een inventarisatie van normatieve aspecten. 
Omdat over de mogelijkheid van daadwerkelijk toekomstig gebruik van de ingevroren 
reserve nog grote onzekerheid bestaat, rijst de vraag onder welke condities het al verant-
woord kan zijn invriezen van eierstok- of testisweefsel aan te bieden. Ten slotte wordt inge-
gaan op het mogelijk gebruik van deze methoden om een niet-medische reden: 
vruchtbaarheidsverzekering voor vrouwen die – door eigen keuze of door omstandigheden 
gedwongen –  voorzien dat ze er niet aan toe komen hun kinderwens te realiseren zolang 
ze nog eicellen hebben waarmee dat kan.

1.1 Inleiding

Invriezen van het sperma van mannen die door een noodzakelijk geachte medische behandeling 

(chemotherapie, bestraling) hun vruchtbaarheid dreigen te verliezen is een sinds lang aanvaarde 

praktijk. In de afgelopen jaren heeft het beschikbaar komen van Intracytoplasmatische Sperma 

Injectie (ICSI) de kans op succesvol toekomstig gebruik van het in bewaring gegeven sperma 

aanzienlijk vergroot, omdat de spermakwaliteit en -hoeveelheid niet langer een beperkende fac-

tor hoeft te zijn. Voor vrouwen bestaat voor dergelijke vruchtbaarheidsverzekering geen werke-

lijk equivalent, omdat IVF met eicellen die ingevroren zijn geweest nog altijd niet goed mogelijk 

is. Soms worden voor een paar waarvan de vrouw een vruchtbaarheidsbedreigende medische 

behandeling moet ondergaan, wel embryo’s ingevroren. Om uiteenlopende (praktische, emotio-

nele, medische en morele) redenen is dat echter niet altijd een aanvaardbaar alternatief (Braat 

2000, Oktay 2004a). Vanwege de steeds gunstiger lange termijn vooruitzichten na jeugdkanker, 

is vooral ook het ontbreken van mogelijkheden om vruchtbaarheidsverzekering te bieden aan 

prepuberale jongens en meisjes, een belangrijke uitdaging.

1 Opgesteld door dr WJ Dondorp
secretaris Beraadsgroep Gezondheidsethiek en Gezondheidsrecht
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De technieken die op dit moment worden ontwikkeld om in de toegenomen behoefte aan 

vruchtbaarheidsverzekering te voorzien, bevinden zich in een experimenteel stadium. Aan vrou-

wen, meisjes en jongens valt niet veel meer te bieden dan de mogelijkheid eierstok- of testis-

weefsel (dan wel eicellen of zaadvormende stamcellen) in te vriezen, in de hoop dat tegen de 

tijd dat ze aan voortplanting toe zijn, de wetenschap inmiddels zover gevorderd is dat ze dat 

ingevroren materiaal daar dan ook daadwerkelijk voor kunnen gebruiken (Thomson 2002). 

In Nederland is nog slechts op kleine schaal eierstokweefsel ingevroren, namelijk ten behoeve 

van patiënten in het academisch ziekenhuis in Groningen, in het Leidse LUMC en in het Rotter-

damse ErasmusMC. In Groningen gaat het meest om prepuberale meisjes die voor kanker behan-

deld worden en die hierdoor vrijwel zeker hun toekomstige vruchtbaarheid zullen verliezen.1 In 

Leiden is vooral eierstokweefsel ingevroren van vrouwen tussen de twintig en dertig, in de 

meeste gevallen wegens behandeling van borstkanker.2 In totaal gaat het in ons land tot nu toe 

om eierstokweefsel van enkele tientallen vrouwen of meisjes. In Rotterdam betrof het slechts 

enkele gevallen. Volgens het daar gehanteerde protocol komen alleen jonge vrouwen en meisjes 

die een totale lichaamsbestraling moeten ondergaan en daardoor met zekerheid onvruchtbaar 

zullen worden voor cryopreservatie van eierstokweefsel in aanmerking.3 Dat de betrokken centra 

niet helemaal hetzelfde inclusiebeleid hanteren heeft te maken met verschillende accenten in de 

beoordeling en waardering van de verhouding tussen de voor- en nadelen bij de huidige stand 

van de wetenschap. 

Verzoeken tot terugplaatsing zijn nog in geen van de centra gedaan. In Groningen overweegt 

men ook te beginnen met het invriezen van testisweefsel van prepuberale jongens.

1.2 Vruchtbaarheidsverzekering voor meisjes en vrouwen

Cryopreservatie en in vitro maturatie van eicellen

Rijpe eicellen bevinden zich in een kwetsbare ontwikkelingsfase. Bij invriezen en weer ontdooien 

blijkt dan gemakkelijk verstoring te kunnen optreden, onder andere leidend tot chromosoomaf-

wijkingen (Oktay 1998). Hoewel de eerste klinische experimenten dateren uit het eind van de 

jaren tachtig, zijn wereldwijd nog maar enkele tientallen kinderen geboren uit gecryopreser-

veerde eicellen (Gosden 2003). Gunstiger resultaten zijn volgens sommige onderzoekers te ver-

wachten van nieuw ontwikkelde vries- en dooiprotocollen en gebruik van ICSI als 

bevruchtingsmethode (Porcu 1999). Overigens zou invriezen van rijpe eicellen een voor het doel 

van vruchtbaarheidsverzekering verre van ideale benadering zijn. Om voor het invriezen vol-

1 Mededeling dr AHM Simons, Academisch Ziekenhuis Groningen.
2 Mededeling prof. dr JBMZ Trimbos, LUMC. In Leiden bestaat inmiddels ook ervaring met een alternatieve benadering die 

wellicht in bepaalde gevallen uitkomst kan bieden aan vrouwen die een bestralingsbehandeling moeten ondergaan die 
hen vervroegd in de menopauze zal brengen. Bij een 29-jarige vrouw die wegens cervixkanker moest worden bestraald 
werd twee jaar geleden in het LUMC een volledige eierstok door middel van vaatchirurgie (vasculaire anastomose) in de 
bovenarm getransplanteerd. Het was de tweede keer ter wereld dat zo’n heterotope autotransplantatie van een eierstok 
bij de mens werd uitgevoerd. Door die ingreep kon de eierstok buiten het bestralingsgebied blijven en behield zijn 
cycliciteit, leidend tot normale follikelgroei. Hoe langdurig dat functiebehoud kan zijn, is nog onbekend (Hilders 2004).

3 Mededeling dr NS Macklon, ErasmusMC.
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doende eicellen te verkrijgen moet immers eerst een belastende en tijdrovende, bij kankerpa-

tiënten soms gecontraïndiceerde, hormoonbehandeling plaatsvinden. Bovendien vallen 

prepuberale meisjes met dreigend vruchtbaarheidsverlies buiten de boot. 

Een meer aantrekkelijke optie is het invriezen van eicellen die zich nog bevinden in het aan de 

rijpingsfase voorafgaande ontwikkelingsstadium. Het is biologisch plausibel dat eicellen in dat 

stadium (secondaire follikels) minder gevoelig zijn voor vriesschade dan rijpe eicellen (Picton 

2000). Anderzijds heeft invriezen van onrijpe eicellen weinig zin als ze vervolgens niet tot rijping 

te brengen zijn. Onderzoek naar de optimale condities voor in vitro maturatie van eicellen (IVM) 

staat sterk in de belangstelling, ook vanwege het grote potentiële belang van die techniek voor 

de verbetering van de IVF-behandeling als zodanig. Hoewel er inmiddels succesvolle zwanger-

schappen na IVM tot stand zijn gebracht, valt met name de ontwikkelingscompetentie van de 

embryo’s tegen (Smitz 1999). Ook op grond van de uitkomsten van dieronderzoek bestaat 

bezorgdheid over de veiligheid van klinische toepassing. Daarbij gaat het vooral om mogelijke 

‘imprintingsfouten’ bij de genetische rijping van de eicellen in vitro (Gezondheidsraad 1998). Of 

de combinatie van cryopreservatie en IVM een effectieve en veilige methode voor vruchtbaar-

heidsverzekering oplevert, valt dus nog niet te zeggen. 

1.3 Cryopreservatie en autotransplantatie van eierstokweefsel

Een andere benadering is in het begin van de jaren negentig voorgesteld door de groep van de 

Britse onderzoeker Gosden (Newton 1996). Cryopreservatie van door biopsie of ovariectomie ver-

kregen eierstokweefsel betekent dat honderden of zelfs duizenden eicellen voor toekomstig 

gebruik worden bewaard, bovendien in een stadium van hun ontwikkeling (primordiale follikels) 

waarin ze relatief goed bestand blijken tegen vries- en dooischade. Via autotransplantatie zou 

die voorraad dan weer door de vrouw te benutten zijn, mogelijk zelfs zonder dat ze daarvoor 

een IVF-behandeling hoeft te ondergaan (Kim 2001). Dat na cryopreservatie en transplantatie 

overlevende follikels hun ontwikkelingspotentieel behouden is intussen gebleken in onderzoek 

bij dieren (Oktay 2000a). Behalve ratten en muizen, bleken ook schapen (dieren met in fysiolo-

gisch opzicht meer op die van de mens lijkende eierstokken) na autotransplantatie van ingevro-

ren en ontdooid eierstokweefsel opnieuw vruchtbaar te worden, leidend tot normale 

zwangerschappen en in de meeste gevallen gezond nageslacht (Gosden 1994, Baird 1995, 

Aubard 1998, Shaw 2000). Franse onderzoekers meldden vorig jaar echter twee doodgeboren (te 

grote, maar verder niet afwijkende) lammeren. Die waren het resultaat van een tweede zwanger-

schap bij schapen die twee jaar eerder een autotransplantatie van gecryopreserveerd eier-

stokweefsel hadden ondergaan en daarna gezond nageslacht hadden gekregen (Salle 2003). De 

recente geboorte van een gezond rhesusaapje volgde na autotransplantatie van vers (niet inge-

vroren) eierstokweefsel (Lee 2004). 

Autotransplantatie van eierstokweefsel is mogelijk op de plaats waar het eerder werd weggeno-

men (orthotope terugplaatsing), maar ook elders in het lichaam (heterotope terugplaatsing). Wat 

de beste plaats is, staat niet vast. Voordeel van orthotope terugplaatsing zou zijn dat de vrouw 
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in principe weer langs natuurlijke weg zwanger kan worden. Technische en praktische redenen 

(grotere kans op succesvolle transplantatie; belang van betere toegankelijkheid) kunnen echter 

pleiten voor terugplaatsing elders (Aubard 1999, Kim 2001). Herstel van de ovariële functie bete-

kent dan niet dat de vrouw weer tot natuurlijke conceptie in staat is, maar wel dat in het trans-

plantaat, al dan niet hormonaal ondersteund, eicellen tot rijping komen die voor IVF kunnen 

worden gebruikt. Het in beide gevallen te verwachten (tijdelijke) functieherstel leidt niet alleen 

tot hernieuwde vruchtbaarheid; ook postmenopauzale verschijnselen en klachten verdwijnen. 

Het is dan ook niet verwonderlijk dat herstel van de hormoonbalans in de literatuur wordt 

genoemd als een afzonderlijke (bijkomende of zelfs primaire) reden voor terugplaatsing van 

ingevroren eierstokweefsel, naast een eventuele kinderwens. De duur van het te verwachten 

functieherstel is mede afhankelijk van de omvang van de functionele eicelvoorraad in het trans-

plantaat. Bij jongere vrouwen en meisjes lijkt de kans op meer langdurig functieherstel het 

grootst (Linch 2000). Voorgesteld is voor experimentele cryopreservatie van eierstokweefsel een 

uiterste leeftijdsgrens van 38 of 35 jaar te hanteren (Donnez 1998, Aubard 2000). Daarboven 

heeft invriezen waarschijnlijk geen zin meer. 

Wereldwijd is bij een onbekend aantal vrouwen eierstokweefsel afgenomen en ingevroren met 

het oog op toekomstig gebruik voor functieherstel, voortplanting, of beide. Er zijn inmiddels 

enkele autotransplantaties van eierstokweefsel bij de mens uitgevoerd, zowel heterotoop als 

orthotoop, met (tijdelijk) cyclusherstel als gevolg (Oktay 2000b, Radford 2001). Zwangerschap is 

tot nu toe niet gemeld. Wel werd recent gerapporteerd dat bij een vrouw die op haar dertigste 

wegens chemotherapie voor borstkanker eierstokweefsel liet invriezen dat zes jaar later onder 

de huid is teruggeplaatst, eicellen werden verkregen die met het sperma van haar partner kon-

den worden bevrucht, leidend tot overplaatsing in de baarmoeder van een morfologisch normaal 

embryo (Oktay 2004b). In acht opeenvolgende cycli (waarvan zes gestimuleerd) werden twintig 

eicellen verkregen, waarvan er acht geschikt waren voor IVF (ICSI). In vijf gevallen ging het om 

eicellen die eerst nog via IVM tot volledige rijping moesten worden gebracht. Twee van die laat-

ste konden (via ICSI) worden bevrucht. Pre-implantatie genetische diagnostiek (PGD) wees uit 

dat één daarvan chromosomaal afwijkend was. De onderzoekers vermoeden dat de lage embryo-

opbrengst kan samen hangen met een suboptimale ontwikkelingsomgeving na heterotope terug-

plaatsing van het eierstokweefsel. 

Alternatieven voor autotransplantatie: xenotransplantatie en in vitro culture

Bij autotransplantatie van eierstokweefsel bij voormalige kankerpatiëntes bestaat de kans op 

terugkeer van de juist overwonnen ziekte via in het transplantaat achter gebleven kankercellen 

(Gosden 2001, Shaw 1996, Radford 2003). De kans is afhankelijk van de soort kanker, het sta-

dium ervan en de mate van activiteit  (Thomson 2002, Meirow 1998, Meirow 2000). Via DNA-

onderzoek kan het risico mogelijk worden verkleind, maar niet afdoende uitgesloten (Shaw 

2002). Als vanwege dit risico van autotransplantatie moet worden afgezien, zou men – zo is 

gesuggereerd – xenotransplantatie kunnen overwegen, waarbij een dier als broedstoof dient 

voor de eicellen in het transplantaat. Of dat een realistische optie is, valt nog niet te zeggen. Het 
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zal mede afhangen van verdere evaluatie van het aan xenotransplantatie verbonden risico van 

overdracht van dierlijke pathogenen naar de mens. Als tweede alternatief voor autotransplanta-

tie is voorgesteld na ontdooiing van het ingevroren weefsel de primordiale follikels daaruit te 

isoleren om de eicellen in vitro tot groei en rijping te brengen (Picton 2000, Oktay 1997, Gosden 

1997). Uit het oogpunt van economisch beheer van de beperkte eicelvoorraad zou dit, indien 

mogelijk, zelfs veruit de beste optie zijn. Vooralsnog is voortplanting na volledige in vitro groei 

vanaf het primordiale stadium alleen bij de muis gelukt (Eppig 1996) en lijkt de weg naar toe-

passing bij de mens nog lang en vol obstakels. Afgaande op de tijd die er in vivo voor nodig is, 

zou het gaan om een kweekperiode van zes tot zeven maanden, bij nog ontbrekend inzicht in de 

daarvoor optimale omstandigheden. Sommige onderzoekers tonen zich echter optimistisch 

(Oktay 1998, Aubard 1999). 

1.4 Vruchtbaarheidsverzekering voor prepuberale jongens

De ontwikkeling van zaadcellen begint pas als een jongen de puberteit heeft bereikt. 

Bij prepuberale jongens kunnen dus nog geen zaadcellen worden ingevroren voor toekomstig 

gebruik. Wel is denkbaar gebiopteerd testisweefsel in te vriezen, waarin zich zaadvormende 

stamcellen bevinden (Thomson 2002). In dieronderzoek is, na ontdooiing en transplantatie van 

eerder ingevroren testisweefsel in de testes van steriel gemaakte proefdieren, herstel van het 

vermogen tot zaadcelontwikkeling verkregen. Hoewel autotransplantatie van testisweefsel na 

genezing van jeugdkanker in theorie mogelijk lijkt, maakt het risico dat daarmee ook tumorcel-

len zouden worden getransplanteerd, deze route problematisch. Het alternatief is zaadvormende 

stamcellen (spermatogonia) uit het weefsel te isoleren en in te vriezen. Na ontdooiing zouden ze 

kunnen worden teruggeplaatst in de testes met het oog op normale spermatogenese (wat alleen 

zinvol is als de kankertherapie niet ook de ondersteunende Sertoli cellen heeft beschadigd), 

ofwel ze in vitro tot ontwikkeling en rijping te brengen, zodat zaadcellen worden verkregen die 

in een ICSI-procedure kunnen worden gebruikt. De verschillende stappen in deze routes bevin-

den zich nog in de fase van het dierexperimentele onderzoek. Een alternatieve route zou in the-

orie nog zijn testikelweefsel of spermatogonia te transplanteren naar de testes van een dier, die 

dan als incubator voor xenogene spermatogenese zouden kunnen dienen (Aslam 2000). De 

risico’s van deze procedure zijn vooralsnog niet te overzien (Gezondheidsraad 2003a).

1.5 Behoefte

Voortijdig vruchtbaarheidsverlies door medisch ingrijpen 

Bij de behoefte aan vruchtbaarheidsverzekering moet allereerst worden gedacht aan patiënten 

die met straling of chemotherapie worden behandeld en als gevolg daarvan hun vruchtbaarheid 

dreigen te verliezen. Het kan daarbij gaan om diverse vormen van kanker, maar ook om auto-

immuunziekten. Naarmate de kans op langdurige overleving toeneemt, wordt het, zeker voor 

jonge patiënten, des te belangrijker dat de behandeling niet ten koste hoeft te gaan van de 

mogelijkheid in de toekomst genetisch eigen kinderen te krijgen. Voor vrouwen komt daarbij dat 
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autotransplantatie van ovariumweefsel een mogelijkheid biedt voor herstel van de hormoonba-

lans.

Bij mannen en vrouwen is de mate van te verwachten schade als gevolg van radio- of chemothe-

rapie afhankelijk van de dosis en aard van het middel, bij vrouwen ook van de leeftijd. Bij jon-

gere vrouwen treedt vaker cyclusherstel op, al bestaat dan wel de kans op premature 

menopauze (Heineman 1998). Dat laatste  geldt ook voor vrouwen die al in hun jeugd een kan-

kerbehandeling hebben ondergaan en daarna toch normaal zijn gaan ovuleren. Behalve door 

middel van afscherming kan bij vrouwen en meisjes stralingsschade zoveel mogelijk worden 

beperkt door transpositie (verlegging) van de eierstokken (Tinga 1999). Cryopreservatie van 

eicellen of eierstokweefsel zou een aanvulling kunnen zijn op zulke beschermingsmaatregelen.

Om medische redenen kan het nodig zijn één of beide testikels of eierstokken (preventief ) weg 

te nemen, wat uiteraard de vruchtbaarheid reduceert of vernietigt. Hier is te denken aan kanker, 

maar bijvoorbeeld ook aan ernstige endometriose. Ten slotte kan ook bij geslachtsveranderende 

chirurgie behoefte bestaan aan vruchtbaarheidsverzekering (De Sutter 2001). 

Voortijdig vruchtbaarheidsverlies door ziekte en andere oorzaken

Premature ovarian failure (POF) is het verlies van de ovariële functie vóór of in het veertigste 

levensjaar, na een normale ontwikkeling en puberteit. De ovariële uitval hangt samen met het 

voortijdig opraken van de eicelvoorraad en doet zich meestal acuut voor. Voortplanting is dan 

alleen nog mogelijk via IVF met donoreicellen. In de meerderheid van de gevallen is de oorzaak 

onbekend (idiopathische POF); in de overige gevallen kan POF behalve aan iatrogeen ingrijpen 

(zie hierboven), worden toegeschreven aan diverse oorzaken: infectie, eiwittekort, een auto-

immuunziekte, of een (cyto)genetische afwijking (Van Kasteren 1999, Laml 2000). Voorbeelden in 

de laatste categorie zijn: vrouwen met een mozaiek-variant van het Turnersyndroom en draag-

sters van een zogenoemde premutatie voor het fragiele X-syndroom. 

Vrouwen van wie bekend is dat ze een grotere kans op POF hebben, bijvoorbeeld wegens een 

ziekte of conditie die daarmee is geassocieerd, of omdat ze uit een familie komen met een ver-

hoogde incidentie, zouden zich in theorie door tijdig invriezen van eicellen of eierstokweefsel 

tegen het hun bedreigende vruchtbaarheidsverlies kunnen indekken (Aubard 2000, Van Kasteren 

2000). De moeilijkheid is dat niet precies valt aan te geven hoe groot de kans is op POF, noch 

binnen welke termijn het optreden ervan te verwachten valt. 

Bij jongens die met een extra X-chromosoom (Klinefelter-syndroom) geboren worden, treedt 

vanaf de puberteit een progressieve atrofie en sclerose van het testisweefsel op. Soms is het 

mogelijk na het voltooien van de puberteit via testisbiopsie zaadcellen te verkrijgen en die dan 

voor later gebruik in te vriezen (Tournaye 2001). Een denkbaar toekomstig alternatief is al op 

zeer jonge leeftijd testisweefsel (met daarin zaadstamcellen) af te nemen en in te vriezen met 

het oog op latere in vitro ontwikkeling en rijping van zaadcellen (De Wert 1997). 
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Natuurlijk vruchtbaarheidsverlies

Door sommige auteurs wordt als derde toepassingsmogelijkheid genoemd: vruchtbaarheidsver-

zekering voor vrouwen die voorzien dat ze hun kinderwens niet op tijd kunnen realiseren 

(Aubard 2000, Gosden 2000). Het gaat hier om een niet-medische reden, namelijk het natuurlijke 

proces van ovariële uitputting dat vrouwen al kort na hun veertigste onvruchtbaar maakt en tien 

jaar later in de menopauze brengt. De toegenomen levensduur van moderne vrouwen heeft niet 

geleid tot een overeenkomstige verlenging van hun reproductieve levensfase, maar die naar ver-

houding kort gemaakt (Schuiling 2001). Dat effect wordt nog versterkt bij een hoge moeder-

schapsleeftijd. In Nederland nam de gemiddelde leeftijd waarop vrouwen hun eerste kind krijgen 

toe van 27,6 in 1990 tot 29,2 in 2002.1 De mate waarin de kinderwens valt in te passen in de 

overige ambities ten aanzien van opleiding, werk en partnerrelatie speelt daarbij een belangrijke 

rol (Bonsel 1994). Het gevolg is niet alleen dat een steeds grotere groep vrouwen (paren) bij de 

realisering van hun kinderwens een beroep moet doen op medische hulp, maar ook dat het 

vaker niet zal lukken die wens (geheel) in vervulling te doen gaan. Op het moment waarop ze 

dat gaan proberen komt de bodem van de eicelvoorraad immers al aardig in zicht. Tegen de ach-

tergrond van deze feiten lijkt de verwachting gewettigd dat althans sommige vrouwen gebruik 

zouden willen maken van de mogelijkheid hun vruchtbaarheid langer vast te houden door tijdig 

eierstokweefsel in te vriezen (Gosden 2000, De Wert 2000). 

Een ander motief zou de wens kunnen zijn om de menopauze en de verschijnselen daarvan uit 

te stellen. Dat is theoretisch denkbaar, maar onbekend is of het daadwerkelijk mogelijk is. Het 

zou dan gaan om een alternatief voor hormoonsubstitutie, iets waar zeker grote behoefte aan is. 

Daarbij moet echter worden bedacht dat langere blootstelling aan endogene geslachtshormo-

nen, ook als dat zou gebeuren via een autotransplantaat, waarschijnlijk gepaard zal gaan met 

een duidelijke stijging van de kans op (onder meer) borstkanker (Trichopoulos 1972, Collabora-

tive Group 1997). 

1.6 Normatieve aspecten van toepassing om medische redenen 

Belang

Dat levensreddende behandelingen bij (jonge) kankerpatiënten er toe kunnen leiden dat zij niet 

meer in staat zullen zijn genetisch eigen kinderen te krijgen is een belangrijk probleem. Het gaat 

hier om ernstige iatrogene gezondheidsschade: een voor veel patiënten donkere keerzijde aan 

de goede hoop op genezing die hun dankzij die behandelingen steeds vaker kan worden gebo-

den. Het ‘weldoen’ waarop het medisch handelen is gericht gaat in die gevallen samen met het 

toebrengen van schade. Waar het overleven van kankerpatiënten in het geding is, is dat als het 

minste kwaad gerechtvaardigd, maar het betekent ook dat een groot moreel belang is gemoeid 

met het zoveel mogelijk verkleinen van de kans op schade, en waar dat onvoldoende mogelijk 

is, met het ontwikkelen van technieken om die schade althans gedeeltelijk te herstellen of de 

1 Gegevens Centraal Bureau voor de Statistiek: www.cbs.nl.
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gevolgen ervan te voorkomen. Dat onvruchtbaarheid het krijgen van kinderen met gebruik van 

donorgameten niet in de weg staat, is geen bevredigend antwoord op het probleem van drei-

gend vruchtbaarheidsverlies, nog afzien van het tekort aan donoren. In dit verband moet worden 

gewezen op het grote belang dat in onze samenleving wordt gehecht aan het kunnen krijgen 

van genetisch eigen kinderen. Er is geen reden daar in deze context minder gewicht aan te 

geven dan bijvoorbeeld gebeurt bij de indicatiestelling voor ICSI: een kostbare en invasieve 

behandeling waarvoor ook paren in aanmerking komen die via donorinseminatie een kind zou-

den kunnen krijgen.

Verhouding van nut en risico’s

Het verkrijgen van in te vriezen weefsel of cellen (anders dan zaadcellen) kan gepaard gaan met 

een zeker risico op complicaties, als gevolg van de daarvoor benodigde punctie, biopsie of ova-

riëctomie. Verder betekent het wegnemen van eierstokweefsel ten behoeve van vruchtbaarheids-

verzekering waarschijnlijk een verkleining van de in vivo nog aanwezige ovariële reserve. Tenzij 

vaststaat dat de patiënte als gevolg van de behandeling die zij moet ondergaan haar vruchtbaar-

heid geheel zal verliezen, bestaat de mogelijkheid dat haar kans op toekomstige voortplanting 

door die ingreep per saldo wordt verkleind in plaats van vergroot.

Tegenover de risico’s van het wegnemen en invriezen van testis- of ovariumweefsel staan de 

mogelijke voordelen. Daarvan moet echter worden gezegd dat ze nog uitsluitend bestaan in de 

hoop dat de wetenschappelijke vooruitgang het mogelijk zal maken het ingevroren materiaal te 

zijner tijd te gebruiken voor al dan niet geassisteerde voortplanting. Uit het bovenstaande is wel 

gebleken dat daar nog veel onderzoek voor nodig is, gericht op zowel de werkzaamheid als de 

veiligheid van de voorgestelde procedures. 

Wenselijkheid

Is het nu, gelet op de huidige stand van de wetenschap, al verantwoord het afnemen en invrie-

zen van testis- of ovariumweefsel al aan te bieden? Of zou men daarmee moeten wachten totdat 

er meer duidelijkheid is over de mogelijkheden van toekomstig gebruik? Hier is sprake van een 

lastige afweging. Dat men patiënten bloot stelt aan mogelijke risico’s ten behoeve van nog 

onbewezen voordelen staat op gespannen voet met het medisch-ethische principe van ‘geen 

kwaad doen’. Anderzijds betekent niet-invriezen dat hun de kans ontnomen wordt te profiteren 

van de wetenschappelijke ontwikkeling. Waar het nog jonge patiënten betreft, kan worden gere-

kend met de ontwikkeling over een zeer ruime tijdsperiode. Bovendien geldt in ieder geval voor 

het invriezen van eierstokweefsel dat in dieronderzoek en beperkte klinische experimenten met 

autotransplantatie hoopvolstemmende resultaten zijn bereikt (De Wert 2000). 

Wat betreft dat voorschot op nog te ontwikkelen toepassingsmogelijkheden bestaat een analo-

gie met het invriezen en opslaan van navelstrengbloed voor autologe transplantatie. Die proce-

dure wordt sinds een aantal jaren op commerciële basis aangeboden aan ouders die net een 
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kind hebben gekregen. Het bloed wordt opgeslagen met het oog op de mogelijkheid dat het 

kind later een ziekte krijgt voor de behandeling waarvan de in het navelstrengbloed aanwezige 

stamcellen kunnen worden gebruikt. Gelet op de huidige toepassingsmogelijkheden is de kans 

daarop echter zeer klein (kleiner dan 1 op 10.000), terwijl verdere toepassingsperspectieven (in 

de sfeer van de regeneratieve geneeskunde op basis van stamceltechnologie) nog als speculatief 

moeten worden beschouwd. Zolang dat het geval is, zou volgens het vorig jaar verschenen 

Gezondheidsraadadvies over ‘Hematopoietische stamcellen’ de opslag van navelstrengbloed 

voor eigen gebruik moeten worden ontmoedigd (Gezondheidsraad 2003b).  

Zou diezelfde aanbeveling dan niet ook moeten gelden voor cryopreservatie van testis- of eier-

stokweefsel als vruchtbaarheidsverzekering? Wellicht zelfs a forteriori, omdat de verkrijging daar-

van, anders dan het geval is bij navelstrengbloed, niet geheel zonder risico is? Er zijn echter 

belangrijke verschillen die pleiten voor een minder negatieve beoordeling. Om te beginnen is de 

kans dat nog jonge mensen in de toekomst (genetisch eigen) kinderen willen krijgen, aanzienlijk 

groter dan hun risico op een ziekte die vraagt om transplantatie van stamcellen of – als dat in 

de toekomst mogelijk wordt – van uit stamcellen gekweekt celmateriaal. Verder is er, zeker als 

het gaat om prepuberale meisjes en jongens, geen alternatief: niet invriezen maakt vruchtbaar-

heidsverlies als gevolg van een noodzakelijke medische behandeling onomkeerbaar. Daarente-

gen vormt navelstrengbloed niet de enige mogelijke bron voor stamcellen, mocht men later een 

ziekte krijgen voor de behandeling waarvan die noodzakelijk zijn (Gezondheidsraad 2003b). Ten 

slotte was de aanbeveling om invriezen van navelstrengbloed voor eigen gebruik te ontmoedi-

gen mede gebaseerd op de overweging dat voor allogene stamceltransplantaties een donorte-

kort bestaat dat door het invriezen van navelstrengbloed voor heteroloog gebruik kan worden 

verkleind. Die redenering is niet van analoge toepassing op het invriezen van testis- of ovarium-

weefsel (of ook van onrijpe eicellen) als vruchtbaarheidsverzekering. 

Inclusiecriteria

Aan wie valt cryopreservatie verantwoord aan te bieden en onder welke voorwaarden? 

Relevante factoren zijn de leeftijd van de patiënt en de prognose (kans op langdurige overle-

ving), maar ook de omvang van de kans op vruchtbaarheidsverlies. Volgens de Franse onderzoe-

ker Aubard moet bij de indicatiestelling voor cryopreservatie van eierstokweefsel voorlopig 

worden uitgegaan van wat hij noemt het ‘niets te verliezen’ criterium (Aubard 2000). Dat wil zeg-

gen dat sprake moet zijn van een grote zekerheid van definitief vruchtbaarheidsverlies. Bij 

bepaalde kankerbehandelingen (totale lichaamsbestraling, hoge dosis alkylerende chemothera-

pie of een combinatie van bekkenbestraling en chemotherapie) is dat het geval. De vraag is of 

Aubards criterium niet te streng is. In ieder geval is voorstelbaar dat patiënten, of bij kinderen: 

hun ouders, ook bij een minder grote zekerheid van definitief vruchtbaarheidsverlies zullen aan-

dringen op cryopreservatie. Voor artsen rijst dan de niet eenvoudige vraag wat in zo’n situatie 

goed hulpverlenerschap wel en niet betekent. 
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Waar behandeling voor kanker de reden is om cryopreservatie te overwegen, speelt verder het 

risico op herintroductie van kwaadaardige cellen een belangrijke rol. Als autotransplantatie om 

die reden onverantwoord lijkt, zou dat betekenen dat de hoop moet worden gevestigd op ont-

wikkelingen (in vitro culture, interspecies transplantatie) waarvan de realisering nog aanzienlijk 

verder in de toekomst lijkt te liggen. Behalve bij nog jeugdige patiënten kan dat een reden zijn 

om van de ingreep af te zien.

Informed consent en counseling

Het wegnemen en invriezen van eierstok- of testisweefsel heeft een experimenteel karakter en 

moet als zodanig aan patiënten worden gepresenteerd. Dat experimentele karakter geeft aanlei-

ding zoveel mogelijk aansluiting te zoeken bij de strengere eisen voor informed consent die gel-

den voor proefpersonen in medisch-wetenschappelijk onderzoek.1 Dat betekent onder meer dat 

sprake moet zijn van expliciete schriftelijke instemming en dat de arts zich ervan moet vergewis-

sen dat redelijkerwijs zeker is dat de betrokkenen de informatie naar haar inhoud hebben begre-

pen.

Patiënten moeten niet alleen worden geïnformeerd over de aard en risico’s van de ingreep waar-

mee het weefsel wordt weggenomen en over de condities waaronder het wordt bewaard (waar-

onder de bewaarduur), maar ook over de risico’s en onzekerheden die kleven aan de diverse 

theoretische mogelijkheden van toekomstig gebruik (Hilhorst 2000, De Wert 2000, Van den 

Broecke 2001). Zij moeten weten dat toekomstig gebruik mogelijk zal neerkomen op deelname 

als proefpersoon aan een klinisch onderzoek, waaraan risico’s verbonden kunnen zijn die op het 

moment van invriezen nog niet zijn te overzien. Bij de informatie over het experimentele karak-

ter van de ingreep hoort ook dat het laten afnemen en in bewaring geven van weefsel of cellen 

niet automatisch betekent dat men recht kan doen gelden op uitvoering van de vervolgprocedu-

res. De vraag zal steeds zijn of die procedures tegen de tijd dat men daar gebruik van wil maken 

voldoende veilig geacht worden voor klinische toepassing. In de literatuur is gewezen op ‘psy-

chologische mechanismen’ waarmee bij de counseling rekening moet worden gehouden, waaron-

der dat van ‘geanticipeerde beslissingsspijt’ (de wens te voorkomen dat men later betreurt 

zichzelf een optie te hebben ontnomen). Dat mechanisme kan er toe leiden dat in de afweging 

voorbij wordt gezien aan onzekerheden en risico’s. Een ander aspect is dat de beschikbaarheid 

van het ingevroren weefsel geen neutraal gegeven is. Het kan voor het verdere leven van de 

betrokkenen zowel een last betekenen als een symbool van (over)leven (Van den Broecke 2001). 

1 Enige jaren geleden kreeg de Centrale Commissie Mensgebonden Onderzoek (CCMO) een protocol voorgelegd voor het 
invriezen van eierstokweefsel bij kankerpatiëntes. De CCMO noemde de voorgestelde procedure ‘een experimentele 
ingreep (…) in het licht van een mogelijke toekomstige therapie’. Omdat aan het protocol echter geen wetenschappe-
lijke vraagstelling verbonden was, viel de ingreep volgens de commissie buiten het regiem van de Wet medisch-weten-
schappelijk onderzoek (WMO). Om die reden onthield zij zich van een oordeel of advies. De betrokken Medisch-
ethische toetsingscommissie (METC) ging tegen die uitspraak zonder succes in beroep (CCMO 2001). Als van een weten-
schappelijk onderzoek geen sprake is, vormt de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO) de rele-
vante juridische context.
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In veel gevallen zal het gaan om nog jongere kinderen voor wie de ouders moeten beslissen. 

Gelet op de vele onzekerheden en de behoefte van ouders om het beste voor hun kind te kie-

zen, maakt dat de counseling tot een nog grotere uitdaging (De Wert 2000, Grundy 2001). Voor 

kinderen onder de twaalf beslissen de ouders; bij kinderen van 12 tot 16 jaar is volgens de 

WGBO een dubbele toestemming vereist: van het kind zelf en van zijn of haar ouders (artikel 7: 

450 BW). Als de ouders toestemming weigeren, mag de ingreep ook zonder ouderlijke toestem-

ming worden uitgevoerd als het kind er weloverwogen om vraagt, of als die ingreep nodig is ‘om 

ernstig nadeel voor de patiënt te voorkomen’. Of in een dergelijke (uitzonderlijke) situatie aan 

die laatste voorwaarde zou zijn voldaan, is bij de nu nog bestaande twijfel over de mogelijkheid 

van daadwerkelijk reproductief gebruik van gecryopreserveerd testis- of eierstokweefsel op zijn 

minst onzeker. Als die twijfel kan worden weggenomen, lijkt te verdedigen dat de arts de ouders 

in voorkomende gevallen aanspreekt op hun verantwoordelijkheid om ook het reproductieve 

belang van hun kind te behartigen.

1.7 Vruchtbaarheidsverzekering om niet-medische redenen?

Onder het motto save your eggs for later wordt cryopreservatie van eicellen of ovariumweefsel 

om niet-medische reden aangeboden door commerciële IVF centra in de Verenigde Staten (Silber 

1998). De doelgroep wordt gevormd door normal reproductive age women anticipating delayed 

childbearing. Het kan daarbij gaan om vrouwen die eerst andere levensdoelen willen verwezen-

lijken die niet goed met het krijgen van kinderen te verenigen zijn (bijvoorbeeld het opbouwen 

van een carrière). Ook kan het gaan om vrouwen die het einde van hun reproductieve levensfase 

zien naderen, maar nog steeds op zoek zijn naar een partner met wie ze hun kinderwens zouden 

willen realiseren. Die twee redenen kunnen ook samen vallen. Zo citeerde LA Times van 25 

Februari 2002 een ‘alleenstaande zakenvrouw’ die kort daarvoor eicellen had laten invriezen:

‘I’ve been so busy with my career’, she says. ‘Relationships have been there, but none where I wan-

ted to have a baby with someone. But family is very important to me, and all of a sudden I’m 37 

years old. I thought I had better stop time right now.

Ook in ons land worden gynaecologen met dergelijke niet-medisch gemotiveerde verzoeken om 

cryopreservatie van eicellen of eierstokweefsel geconfronteerd1. Door de IVF-commissie van de 

Gezondheidsraad is al in 1997 de vraag opgeworpen naar de morele beoordeling van die niet-

medische toepassing. De auteurs van een artikel in het Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde 

noemden het een ‘moreel dilemma’ dat de ontwikkeling van een om medische redenen 

gewenste techniek ook de deur zou openen voor die niet-medische toepassing en riepen op tot 

‘normatieve afweging alvorens introductie op grote schaal plaatsvindt’ (Hilhorst 2000). Afgezien 

van de reactie daarop (De Wert 2000) van een tweetal ethici (die zich afvroegen of een categori-

sche afwijzing van vruchtbaarheidsverzekering om niet-medische redenen wel te verdedigen valt) 

is van een maatschappelijk debat hierover in ons land nog nauwelijks sprake geweest. Gezien 

de potiëntele impact die deze nieuwe ontwikkelingen kunnen hebben voor de praktijk van de 

1 Mededeling prof. dr BCJM Fauser, UMCU.
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gezinsvorming en de voortplantingsgeneeskunde in ons land, lijkt tijdige bezinning wel op zijn 

plaats. De recente melding van de eerste embryo-transfer heeft de urgentie daarvan vergroot 

(Oktay 2004b).

Gesteld dat die toepassing mogelijk is, zou voor cryopreservatie als hormoonbalansverzekering 

ongetwijfeld nog een veel grotere markt bestaan. De menopauze is immers iets waar alle vrou-

wen mee te maken krijgen, terwijl lang niet alle vrouwen er behoefte aan hebben na hun veertig-

ste nog kinderen te kunnen krijgen. Hierboven is er al op gewezen dat een op uitstel van de 

menopauze gerichte benadering waarschijnlijk gepaard zal gaan met een verhoogde kans op 

kanker. Dat maakt die toepassing uiteraard problematisch. Dat hoeft niet in die zelfde mate te 

gelden voor de op voortplanting gerichte variant, aangezien de blootstelling aan geslachtshor-

monen via het transplantaat dan slechts zolang hoeft te duren als nodig is om de kinderwens te 

realiseren. Bij invriezen van eicellen doet het probleem zich in het geheel niet voor.

Bij de bespreking hieronder is – uitsluitend ten behoeve van de discussie – verondersteld dat er 

effectieve en veilige methodes zijn voor toekomstig reproductief gebruik van het ingevroren 

weefsel of celmateriaal. Is het, als geen sprake meer zou zijn van een nog experimentele proce-

dure, wel of niet gewenst dat vrouwen die dat willen van zo’n vruchtbaarheidsverzekering 

gebruik kunnen maken? 

Gelijkheid als ‘feministisch’ argument

Gosden noemt het in verhouding tot hun levensduur vroege vruchtbaarheidsverlies van moderne 

vrouwen een ‘biologische onbillijkheid’, waar ze dankzij de door hem ontwikkelde techniek aan 

kunnen ontkomen (Gosden 2000). Als de natuur hier iets te verwijten valt, zou men ook van 

ongelijkheid moeten spreken, aangezien mannen nog tot op gevorderde leeftijd vader kunnen 

worden. Een ‘feministisch argument’ (De Wert 2000) zou kunnen zijn dat met het beschikbaar 

komen van vruchtbaarheidsverzekering voor vrouwen althans die ongelijkheid wordt weggeno-

men. 

Daar komt nog bij dat mannen hun sperma allang voor toekomstig gebruik kunnen laten invrie-

zen. Dat gebeurt in toenemende ook om niet-medische redenen. Op de website van de Leidse 

Stichting Cryopreservatie (de voormalige spermabank van het Academisch Ziekenhuis) wordt het 

aanbod als volgt verwoord: 

Veel mannen zijn overtuigd dat zij met hun sperma kinderen kunnen verwekken bij een vrouw. Veel 

mannen beseffen echter niet dat vruchtbaarheid geen vast gegeven is. Er zijn beroepen en situaties 

te bedenken waardoor mannen geen kind kunnen verwekken. Voor zulke situaties kan het opslaan 

een oplossing zijn. 

Uit de verdere informatie blijkt dat wordt gedacht aan zeer uiteenlopende situaties, waaronder: 

mannen die een sterilisatie overwegen, mannen die naar oorlogsgebieden worden uitgezonden 

of met stoffen moeten werken die voor de vruchtbaarheid schadelijk kunnen zijn en mannen met 
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een voor de vruchtbaarheid riskante leefstijl, zoals bodybuilding met gebruik van anabole 

steroïden. 

Tegen die achtergrond krijgt het zojuist genoemde gelijkheidsargument een wijdere strekking. 

Als het aanvaardbaar gevonden wordt sperma in te vriezen om mannen in staat te stellen met 

behoud van hun reproductieve vermogen beroepen of sporten uit te oefenen die voor hun 

vruchtbaarheid riskant zijn, wat zijn dan de argumenten om vrouwen een procedure met verge-

lijkbaar doel te onthouden? 

Risico’s van de ingreep

Een verschil is uiteraard dat voor het verkrijgen van eierstokweefsel of eicellen een medische 

ingreep nodig is die niet geheel ontbloot is van risico’s. Wie van oordeel is dat een arts niemand 

zonder medische noodzaak (ook niet op diens verzoek) mag blootstellen aan meer dan verwaar-

loosbare belastende en risicovolle ingrepen, kan niet anders dan concluderen dat voor het weg-

nemen van ovariumweefsel ten behoeve van vruchtbaarheidsverzekering om niet-medische 

redenen geen rechtvaardiging bestaat. Dat hoeft dan overigens niet te betekenen dat geheel en 

al van vruchtbaarheidsverzekering moet worden afgezien. Gosden benadrukt dat patiënten die 

een buikoperatie of keizersnede ondergaan eierstokweefsel kunnen laten invriezen zonder dat 

daarvoor een afzonderlijke ingreep noodzakelijk is (Gosden 2000). Ook valt te denken aan het 

invriezen van onrijpe eicellen die met minimaal risico via vaginale punctie zijn te verkrijgen uit 

ongestimuleerde eierstokken. Omdat per cyclus niet meer dan vijf tot tien van zulke eicellen 

geoogst kunnen worden, zou voor de opbouw van een nuttige reserve een groter aantal punc-

ties nodig zijn, wat in ieder geval de totale belasting weer zou doen toenemen. 

Wie het zojuist geformuleerde standpunt te streng vindt, staat voor de vraag onder welke voor-

waarden de ingreep dan wel aanvaardbaar kan zijn. Volgens de Amerikaanse ethicus Robertson 

hangt dat er van af of het nut van vruchtbaarheidsverzekering voor de vrouw in kwestie wel of 

niet (duidelijk) opweegt tegen de aan de ingreep verbonden risico’s (Robertson 2000a). Dit bete-

kent, zegt hij, dat een ovariectomie (wegnemen van een volledige eierstok) slechts bij hoge uit-

zondering te rechtvaardigen valt: namelijk als die vrouw ‘met een hoge mate van zekerheid’ 

weet dat ze haar kinderwens niet in haar vruchtbare jaren zal realiseren. Bij een (minder ingrij-

pende) biopsie zal eerder sprake zijn van een gunstige risk-to-benefit ratio; zo’n ingreep zal dus 

ook gemakkelijker te rechtvaardigen zijn (Robertson 2000b). 

De invulling die Robertson aan hier bedoelde criterium geeft, lijkt geen ruimte te laten voor uit-

voering van de ingreep bij vrouwen die ‘alleen maar’ bezorgd zijn dat ze niet aan kinderen krij-

gen toekomen voordat hun eicelvoorraad opraakt. Bij hen is immers geen sprake van een ‘hoge 

mate van zekerheid’ dat ze niet op tijd kinderen zullen kunnen krijgen, maar slechts van een met 

hun leeftijd toenemende onzekerheid over de vraag of dat zal lukken. Dat daarom voor hen het 

nut van vruchtbaarheidsverzekering ook minder groot zou zijn, valt echter te betwisten. Een 

vrouw die graag kinderen wil maar als jonge dertiger de partner met wie ze die wens zou willen 
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verwerkelijken nog niet gevonden heeft, weet niet hoe groot in haar geval de kans is dat het 

invriezen van eierstokweefsel achteraf onnodig blijkt, en ook de gynaecoloog kan haar dat niet 

vertellen. Als die partner zich snel aandient zullen ze van het ingevroren weefsel geen gebruik 

hoeven maken, maar als hij nog tien jaar op zich laat wachten kan die reserve het verschil bete-

kenen tussen nog wel en niet meer (eigen) kinderen krijgen. Verder zal het nut van vruchtbaar-

heidsverzekering voor de betrokkene afhangen van individuele factoren als de intensiteit van 

haar kinderwens en de betekenis die het voor haar levenskwaliteit kan hebben om te weten dat 

er voor de verwerkelijking van uiteenlopende ambities meer tijd is. Omdat dergelijke overwegin-

gen een sterk persoonlijk karakter hebben, zal slechts op basis van individuele counseling te 

beoordelen zijn hoe in een concreet geval de balans tussen nut en risico uitvalt. 

Laat moederschap

In de eerdere discussie over ‘postmenopauzale zwangerschappen’ en ‘oudere moeders’ heeft de 

Gezondheidsraad er op gewezen dat de risico’s voor de vrouw van zwangerschap op hogere leef-

tijd nog onvoldoende in kaart zijn gebracht. Datzelfde geldt voor de mogelijke negatieve psycho-

sociale gevolgen voor het kind, als dat moet opgroeien bij oudere ouders (Gezondheidsraad 

1997). Als die argumenten reden geven om IVF met donoreicellen aan een leeftijdsgrens te bin-

den, zou die grens ook moeten gelden voor medische hulp bij voortplanting met eigen eicellen 

afkomstig uit een (om welke reden dan ook) ingevroren reserve. In Nederland wordt voor IVF 

met donoreicellen een leeftijdsgrens aangehouden van 45 jaar (Braat 2004). Gelet op de 

genoemde redenen tot bezorgdheid over laat moederschap is dat voorzichtig te noemen.

De vraag is echter of bij de behoefte aan vruchtbaarheidsverzekering om niet-medische in de 

eerste plaats te denken is aan vrouwen die de verwezenlijking van hun kinderwens tot hun vijf-

tigste of zestigste zouden willen uitstellen. Volgens De Wert en De Beaufort zou het wellicht eer-

der gaan om vrouwen tussen 30 en 35 die weten dat ze nog kinderen zouden willen krijgen, 

maar daar om welke reden dan ook nog niet aan toe zijn (De Wert 2000). Door middel van cryo-

preservatie zouden ze een jaar of tien extra tijd kunnen kopen. Gosden spreekt van extra time 

for late starters (Gosden 2000). Als het daar om gaat zijn de argumenten tegen ‘oude moeders’ 

niet overtuigend. Als vrouwen met een indicatie voor IVF met donoreicellen nog tot hun vijfen-

veertigste voor die behandeling in aanmerking komen, valt moeilijk vol te houden dat degenen 

die rond die leeftijd van hun eigen ingevroren eicellen gebruik zouden willen maken, daar te oud 

voor zijn.

Dat oudere vrouwen een grotere kans hebben een kind te krijgen met chromosoomafwijkingen 

(zoals het syndroom van Down) is hier niet aan de orde, omdat gebruik gemaakt wordt van 

eicellen waarvan het  natuurlijke verouderingsproces is stopgezet en die dus in biologisch 

opzicht aanzienlijk jonger zijn dan de vrouw zelf. Als de kwaliteit van de eicellen door het invrie-

zen en weer ontdooien niet wordt aangetast – iets wat overigens nog uit nader onderzoek moet 

blijken – is de situatie niet anders dan bij IVF met eicellen afkomstig van een jongere donor. Wel 

rijst hier de vraag of het onderscheid tussen medische en niet-medische redenen mogelijk min-
‘Vruchtbaarheidsverzekering’: medische en niet-medische redenen 24



der scherp wordt als men bedenkt dat een bijkomend motief voor vruchtbaarheidsverzekering 

ook kan zijn: het verkleinen van de kans op een kind met een chromosoomafwijking.

Maatschappelijke gevolgen

Moet het beschikbaar komen van vruchtbaarheidsverzekering ten behoeve van ‘late starters’ niet 

worden gezien als een medische oplossing voor een maatschappelijk probleem? Dat probleem is 

dat we de maatschappij zo hebben ingericht dat vrouwen niet worden gestimuleerd om kinderen 

te krijgen in die periode van hun leven waarop dat biologisch het beste kan (Emancipatieraad 

1996). Zo beschouwd is vruchtbaarheidsverzekering een vorm van ‘medicaliserende’ symptoom-

bestrijding, die haaks staat op alle inspanningen om vrouwen ertoe te bewegen juist op jongere 

leeftijd kinderen te krijgen. 

Tegen dat bezwaar valt in te brengen dat het geen rekening houdt met de situatie van vrouwen 

met kinderwens die onder de huidige maatschappelijke omstandigheden in een tijdsklem terecht 

zijn gekomen. Zij zijn niet geholpen met de boodschap dat de samenleving er op moet worden 

ingericht vrouwen in staat te stellen al op jongere leeftijd kinderen te krijgen. Bovendien is daar-

voor een partner een eerste voorwaarde. Het feit dat veel vrouwen in de leeftijd waarop ze bio-

logisch gesproken het beste kinderen kunnen krijgen, ‘nog helemaal niet zeker zijn over hun 

partner’1, betekent dat sociaal-economische maatregelen in de sfeer van kinderopvang en ouder-

schapsverlof het probleem van die tijdsklem niet voor iedereen kunnen helpen voorkomen. De 

oorzaken van de hoge moederschapsleeftijd zijn daarvoor te complex. 

Ruimte laten voor vruchtbaarheidsverzekering als noodmaatregel voor late starters hoeft als 

zodanig niet op gespannen voet te staan met het huidige, op terugdringing van de hoge moe-

derschapsleeftijd gerichte beleid. Men kan er ook een erkenning in zien van het feit dat met de 

beste maatregelen niet valt te voorkomen dat het sommige vrouwen door uiteenlopende oorza-

ken nu eenmaal niet lukt hun kinderen op tijd te krijgen (De Wert 1999). De vraag is dan of het 

rechtvaardig zou zijn hun die noodmaatregel te onthouden.

1.8 Conclusies en aanbevelingen

De ontwikkeling van nieuwe technieken voor vruchtbaarheidsverzekering is van groot belang 

voor vrouwen, meisjes en prepuberale jongens die een vruchtbaarheidsbedreigende medische 

behandeling moeten ondergaan. Er is nader onderzoek nodig naar de werkzaamheid en veilig-

heid van de diverse voorgestelde routes om bij een latere kinderwens ook daadwerkelijk van het 

ingevroren materiaal gebruik te kunnen maken. De Gezondheidsraad heeft eerder gewaarschuwd 

dat in onderzoek naar nieuwe voortplantingstechnieken de stap naar klinische toepassing pas 

verantwoord kan worden gezet als in preklinisch onderzoek met dieren of humane embryo’s ook 

de veiligheid afdoende is onderzocht (Gezondheidsraad 1998). Vanwege de nog bestaande twij-

fels over de veiligheid van IVM is de recent gerapporteerde embryo-tranfer (Oktay 2004b) prema-

1  prof. dr Henk Becker (hoogleraar sociologie). Algemeen Dagblad 7 augustus 2001.
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tuur. De ruimte voor preklinisch embryo-onderzoek naar de veiligheid van nieuwe 

voortplantingstechnieken wordt in ons land beperkt door het in de Embryowet (artikel 24a) 

opgenomen voorlopige verbod op het doen ontstaan van menselijke embryo’s voor onderzoek. 

Gelet op de dynamiek van de ontwikkelingen op dit terrein lijkt het niet verstandig de discussie 

over de wenselijkheid van handhaving van dat verbod op de lange baan te schuiven.

Cryopreservatie van testis- of eierstokweefsel is een experimentele ingreep die vraagt om zorg-

vuldige selectie van patiënten en hoge eisen stelt aan informed consenten counseling, zeker als 

het gaat om toepassing bij kinderen. Er is geen reden te veronderstellen dat het bij de aanbie-

ding en uitvoering van cryopreservatie van eierstokweefsel in ons land aan de vereiste zorgvul-

digheid zou ontbreken. Wel lijkt nadere consensusvorming en landelijke protocollering gewenst, 

ook om te voorkomen dat cryopreservatie van testis- of ovariumweefsel wordt aangeboden door 

centra die niet over de vereiste deskundigheid beschikken. Hoewel in ons land nog niet om 

terugplaatsing is verzocht, is het van belang dat er ook afspraken komen over de voorwaarden 

waaronder (de besluitvorming over) autotransplantatie en reproductief gebruik van de ingevro-

ren reserve verantwoord kan plaats vinden. Nader onderzoek is nodig naar de behoefte aan   

cryopreservatie bij (onder meer) kankerpatiënten, naar de dynamiek van de besluitvorming en 

naar (verdere) psycho-sociale aspecten, ook op langere termijn. 

Het beschikbaar komen van vruchtbaarheidsverzekering om niet-medische redenen is niet bij 

voorbaat af te doen als een ongewenste ontwikkeling. Het is zeker geen reden voor problemati-

sering van de verdere ontwikkeling van de procedure voor patiënten die door een noodzakelijke 

medische ingreep hun vruchtbaarheid dreigen te verliezen. Wel gaat het om een ontwikkeling 

die belangrijke consequenties kan hebben voor de maatschappelijke inbedding van de voort-

plantingsgeneeskunde en daarom vraagt om tijdige bezinning en debat.
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2 Terminale sedatie1

Terminale sedatie is het in diepe slaap brengen van een patiënt, in de verwachting die tot 
aan diens overlijden te handhaven. Vaak wordt tegelijkertijd afgezien van het kunstmatig 
toedienen van voeding en vocht. Op deze wijze wordt het bewustzijn van de patiënt tot 
aan zijn overlijden sterk verlaagd en mogelijk ook diens leven bekort. Het is van belang dat 
hierbij geen fundamentele waarden en normen worden geschonden en ook verder zorgvul-
dig wordt gehandeld. In dit signalement wordt aangegeven dat de mogelijkheden om dat te 
kunnen bewaken en bevorderen groter worden als terminale sedatie die op aanvaarde 
medisch-professionele gronden kan worden verantwoord, door de beroepsgroep zelf aan 
de hand van de medisch-professionele standaard wordt gereguleerd. Dat betekent dat als 
terminale sedatie een levensbekortend effect heeft, de ‘intentie’ waarmee de arts handelt 
niet meer bepalend is voor het antwoord op de vraag of er sprake is van (strafbare) levens-
beëindiging.

2.1 Inleiding

Mensen met een ernstige, dodelijke ziekte hebben in de laatste fase van hun leven vaak 

behoefte aan bijzondere, palliatieve zorg. Het doel daarvan is hun ziektelast zo dragelijk en han-

teerbaar mogelijk te maken. Om pijn en andere symptomen te bestrijden wordt bijvoorbeeld 

morfine toegediend. Naarmate de gezondheidstoestand van een patiënt verslechtert en hij meer 

pijn krijgt, wordt deze palliatieve zorg geïntensiveerd. Dit heeft echter niet altijd voldoende 

effect. Als de patiënt te veel pijn blijft lijden en bovendien angstig en onrustig is, kan dat reden 

zijn hem in slaap te brengen. Afhankelijk van de omstandigheden kan deze sedatie licht en kort-

durend zijn, later worden geïntensiveerd, of direct diep en permanent zijn. Bij diepe sedatie 

waarvan wordt verwacht dat deze in principe tot aan het overlijden van de patiënt gehandhaafd 

blijft, wordt van ‘terminale sedatie’ gesproken. Om duidelijk te maken dat dit vaak het sluitstuk 

vormt van een proces van palliatieve zorgverlening, wordt ook wel de term ‘palliatieve sedatie’ 

gebruikt. Meestal wordt tegelijkertijd afgezien van het kunstmatig toedienen van voeding en 

vocht, omdat dat niet meer zinvol is.2

1 Opgesteld door mr A Bood, secretaris Beraadsgroep Gezondheidsethiek en Gezondheidsrecht.
2 Zie Verhagen 1999 voor een beschrijving van enkele praktijkgevallen van terminale sedatie. In het onderstaande wordt, 

tenzij uit de context het tegendeel blijkt, onder terminale sedatie steeds de combinatie van sedatie en afzien van 
kunstmatige toediening van voeding en vocht verstaan. 
Signalering ethiek en gezondheid 2004 _ Gezondheidsraad 31



Terminale sedatie krijgt steeds meer aandacht. In Nederland staat de conceptuele en ethische 

discussie echter nog in de kinderschoenen (Janssens 2003, Willems 2003). Wel is in het laatste 

evaluatieonderzoek naar de toetsingsprocedure voor euthanasie voor het eerst de praktijk van 

terminale sedatie onderzocht (Van der Wal 2003). Daaruit is gebleken dat terminale sedatie rela-

tief vaak wordt uitgevoerd en soms de vorm van euthanasie aanneemt. Naar aanleiding hiervan 

is er een discussie op gang gekomen waarin onder meer de vraag is opgeworpen of terminale 

sedatie niet onder het toetsingsregime voor euthanasie moet worden gebracht (De Wijkerslooth 

2003, Swart 2003, Van Dam 2003, Verhagen 2004).

Deze discussie is mede ingegeven door zorg over de zorgvuldigheid waarmee terminale sedatie 

wordt verricht. Aan die zorg liggen geen bewijzen van substantiële onzorgvuldigheid ten grond-

slag, maar drie onzekerheden. In de eerste plaats bestaat er onzekerheid over hoe de transpa-

rantie en de toetsbaarheid van terminale sedatie kunnen worden vergroot. Deze vormen een 

eerste voorwaarde voor het kunnen bewaken en zo nodig bevorderen van de zorgvuldigheid 

waarmee terminale sedatie wordt verricht. Ten tweede heerst er onzekerheid over wanneer termi-

nale sedatie ook goede zorgverlening is. De discussie daarover is nog niet uitgekristalliseerd. En 

tenslotte is het inzicht in de klinische praktijk van terminale sedatie nog beperkt. 

In dit signalement wordt aangeven hoe aan deze drie onzekerheden tegemoet kan worden geko-

men en wat dit voor het beleid betekent. Allereerst wordt ingegaan op de vraag wanneer termi-

nale sedatie kan worden gekwalificeerd als ‘normaal medisch handelen’ (§ 2.2). Duidelijkheid 

daarover is een voorwaarde voor transparantie en toetsbaarheid. Vervolgens wordt geschetst 

wanneer terminale sedatie ook goede zorgverlening is (§ 2.3). Daarna wordt uiteengezet waarom 

de bevindingen van Van der Wal et al nog geen scherp beeld bieden van de praktijk van termi-

nale sedatie. Aangegeven wordt hoe meer duidelijkheid kan worden verkregen over de mate 

waarin terminale sedatie in de praktijk aan de voorwaarden voor normaal medisch handelen vol-

doet en als goede zorgverlening kan worden beschouwd (§ 2.4). Tenslotte worden de implicaties 

voor beleid op een rij gezet (§ 2.5).

2.2 Normaal medisch handelen of levensbeëindiging

Belang van duidelijke kwalificatie

Om te kunnen voorkomen dat bij terminale sedatie fundamentele waarden en normen worden 

geschonden en om de zorgvuldigheid ervan te kunnen bewaken en zo nodig bevorderen, is ver-

eist dat artsen transparant en toetsbaar handelen. Een eerste voorwaarde daarvoor is dat zij dui-

delijkheid hebben over het toetsingsregime dat van toepassing is. Artsen moeten erop kunnen 

vertrouwen dat de maatstaven die bij toetsing worden aangelegd niet op gespannen voet staan 

met medisch-professionele normen voor goede zorgverlening.

Aan deze voorwaarde wordt op dit moment maar in beperkte mate voldaan. Als terminale seda-

tie geen levensbekortend effect heeft, is er in de regel sprake van normaal medisch handelen 
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(Van Delden 2003). Maar als er mogelijk wél zo’n effect is, is het vaak onduidelijk of wat de arts 

doet normaal medisch handelen is of als levensbeëindiging moet worden beschouwd (Verslag 

2003). Omdat daarop verschillende toetsingsregimes van toepassing zijn maakt dat een groot 

verschil. Levensbeëindiging is in principe strafbaar, behalve als het om euthanasie of hulp bij 

zelfdoding gaat die voldoet aan de zorgvuldigheidseisen van artikel 2 Wet toetsing levensbeëin-

diging op verzoek en hulp bij zelfdoding (artikelen 293 en 294 Wetboek van Strafrecht) (Lege-

maate 2003). Normaal medisch handelen is op grond van de ‘medische exceptie’ van 

strafbaarheid uitgesloten. Normaal medisch handelen is handelen dat kan bijdragen aan de legi-

tieme doelstelling van de medische professie en dat de samenleving om die reden aan haar toe-

vertrouwt. Binnen algemene maatschappelijke randvoorwaarden, die onder meer zijn vastgelegd 

in de Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst, wordt het door de beroepsgroep 

zelf aan de hand van de medisch-professionele standaard gereguleerd (Leenen 1996, Griffiths 

1998, Leenen 2000).

Omdat vaak niet duidelijk is wanneer terminale sedatie met een levensbekortend effect normaal 

medisch handelen is en wanneer levensbeëindiging, lopen artsen het risico dat hun optreden in 

een strafrechtelijke procedure wordt beoordeeld, aan de hand van maatstaven die in hun ogen 

vaak te weinig ruimte laten voor professionele opvattingen over goede zorgverlening. Het is 

waarschijnlijk dat deze dreiging ten koste gaat van de openheid waarmee zij handelen. Dit vormt 

vervolgens een handicap bij het streven de zorgvuldigheid te vergroten van terminale sedatie die 

in principe een regulier onderdeel van verantwoorde beroepsuitoefening is. Daarnaast is het een 

belemmering voor effectieve controle op strafbare vormen van terminale sedatie (bijvoorbeeld 

sedatie die in feite euthanasie is maar niet aan de daarvoor geldende zorgvuldigheidseisen vol-

doet), omdat ook die onder deze omstandigheden minder makkelijk aan de oppervlakte komen. 

Oorzaken van onduidelijkheid

De onduidelijkheid over hoe terminale sedatie in een concreet geval moet worden gekwalifi-

ceerd, is terug te voeren op een feitelijk en op een conceptueel probleem. Het feitelijke pro-

bleem betreft het vaststellen van het eventuele levensbekortend effect. Zonder zo’n effect is de 

vraag of wat de arts doet wellicht levensbeëindiging is, niet aan de orde. Maar vaak kan niet 

met zekerheid worden gezegd of er van zo’n effect sprake is.

De sedatie en het afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht hebben niet noodza-

kelijk een levensbekortend effect. Indien zorgvuldig uitgevoerd, kan de sedatie de belasting van 

de patiënt juist verminderen, waardoor het stervensproces eerder wordt vertraagd dan versneld. 

In dat geval ligt wat de arts doet duidelijk in het verlengde van conventionele pijn- en symp-

toombestrijding en is het niet omstreden (Verhagen 1999, Van Delden 2003). Het achterwege 

blijven van voeding en vocht leidt uiteindelijk wel altijd tot de dood. Het is daarom vooral de 

beslissing om af te zien van kunstmatige toediening van voeding en vocht die terminale sedatie 

controversieel kan maken. Maar veelal overlijdt de patiënt aan zijn ziekte voordat die beslissing 

een levensbekortend effect heeft. Bovendien is de patiënt voorafgaand aan de sedatie meestal 
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zelf al gestopt met eten en drinken. De beslissing om af te zien van kunstmatige toediening van 

voeding en vocht voegt dan aan de situatie niet veel toe (Ashby 1995, Dunlop 1995, Verhagen 

1999, Janssens 2002, Gevers 2003a, Willems 2003, Verhagen 2004).

Als de sedatie en het afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht mogelijk wel een 

levensbekortend effect hebben, is dat meestal bijzonder lastig vast te stellen. Vaak blijft ondui-

delijk of de patiënt overleed aan de sedatie, aan zijn ziekte, of aan een tekort aan voeding en 

vocht. Bovendien is niet op voorhand duidelijk met welk handelingsalternatief een vergelijking 

moet worden gemaakt. En voor dit alternatief moet de levensverwachting worden geschat en dat 

is veelal moeilijk (Den Hartogh 2003, Willems 2003). Illustratief is dat het levensbekortend effect 

van morfine veelal wordt overschat (Thoms 2000, Admiraal 2001, Groenewoud 2002).

Naast dit feitelijke probleem stuit de kwalificatie van terminale sedatie op conceptuele onduide-

lijkheid. Die hangt samen met het feit dat de afbakening van enerzijds normaal medisch hande-

len met een levensbekortend effect en anderzijds levensbeëindiging in de ethiek onderwerp van 

controverse is. Om dat duidelijk te maken wordt hier achtereenvolgens bekeken hoe sedatie en 

hoe het afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht met een levensbekortend effect 

vaak wordt gekwalificeerd en welke kritiek daarop wordt geleverd. Daarna wordt een alternatief 

geschetst dat meer duidelijkheid kan bieden.

Sedatie met een levensbekortend effect

Buiten de context van levensbekorting is algemeen aanvaard dat normaal medisch handelen 

handelen is dat op geaccepteerde medisch-professionele gronden kan worden verantwoord. Dat 

wil zeggen dat het wordt uitgevoerd op medische indicatie, met de informed consent van de 

patiënt of diens vertegenwoordiger, en met inachtneming van de beginselen van subsidiariteit 

en proportionaliteit. Bij handelen met een levensbekortend effect wordt hierop één uitzondering 

gemaakt: als de arts zo’n effect ‘opzettelijk’ en ‘actief’ veroorzaakt, wordt er van ‘levensbeëindi-

ging’ gesproken. Dat wordt niet als normaal medisch handelen beschouwd. 

Bij het afbakenen van normaal medisch handelen met een levensbekortend effect en het opzet-

telijk en actief veroorzaken van zo’n effect wordt vaak impliciet of expliciet gebruik gemaakt van 

het ‘principe van het dubbele effect’. Dit van oorsprong moraal-theologische principe bevat voor-

waarden waaronder een handeling gerechtvaardigd kan zijn die naast een moreel goed effect 

ook een moreel kwalijk neveneffect heeft. Volgens het principe mag iemand het goede effect 

nastreven zolang zijn intentie beperkt blijft tot dat effect en niet (ook) is gericht op het bewerk-

stelligen van het kwalijke neveneffect.1 Van belang is dat in het principe van het dubbele effect 

het begrip ‘intentie’ restrictief wordt geïnterpreteerd: iemands intentie wordt alleen geacht te 

zijn gericht op gevolgen die hij wenst. Gevolgen die hij daarentegen alleen maar voorziet, wor-

1 Verder mag zijn handeling op zichzelf niet moreel kwalijk zijn, mag het kwalijke neveneffect niet door middel van het 
goede effect worden veroorzaakt en moet er sprake zijn van proportionaliteit tussen het goede effect en het kwalijke 
neveneffect.
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den niet geacht opzettelijk door hem te worden veroorzaakt (Beauchamp 1994, Quill 1997b, Grif-

fiths 1998, Keown 1999).

Het principe van het dubbele effect wordt in de context van levensbekorting vooral gebruikt om 

onderscheid te maken tussen conventionele pijn- en symptoombestrijding met een voorzien 

levensbekortend effect en levensbeëindiging. Pijn- en symptoombestrijding is dan normaal 

medisch handelen zolang de intentie van de arts zich niet (ook) tot het levensbekortend effect 

uitstrekt, dat wil zeggen zolang hij dit effect niet (ook) wenst. Levensbeëindiging is geen nor-

maal medisch handelen, omdat de arts daar de bekorting van het leven van de patiënt juist wel 

wenst. Op dezelfde wijze wordt het principe van het dubbele effect gebruikt om terminale seda-

tie met een voorzien levensbekortend effect af te bakenen: zolang de arts met de sedatie geen 

levensbekorting nastreeft, kan zijn optreden normaal medisch handelen zijn. De sedatie is echter 

levensbeëindiging als het levensbekortend effect door de arts wordt gewenst (Cherny 1998, Jans-

sens 1999, Janssens 2001, Janssens 2002, Janssens 2003, Van Deijck 2003).

Deze redenering ontmoet echter steeds meer kritiek. Door het gewicht dat aan de intentie van 

de arts wordt gehecht, heeft het principe van het dubbele effect een zekere intuïtieve plausibili-

teit. Maar het begrip ‘intentie’ is voor meerdere interpretatie vatbaar. De kritiek richt zich vooral 

op de beperkte betekenis die in het principe aan dit begrip wordt gegeven. Het wordt met name 

als een probleem gezien dat bij het toepassen van het principe iemands bedoeling moet worden 

gecategoriseerd aan de hand van het dichotome onderscheid tussen ‘wensen’ en ‘alleen maar 

voorzien’. Dit heeft tot drie bezwaren geleid (Searle 1980, Rachels 1986, Beauchamp 1994, Quill 

1997a, Griffiths 1998, Groenewoud 2002, Gevers 2003b, Van der Wal 2003).

In de eerste plaats wordt de morele relevantie betwist van het onderscheid tussen wensen en 

alleen maar voorzien. Als een arts naast het bestrijden van de pijn ook handelt met het doel het 

levenseinde van de patiënt te bespoedigen, is zijn optreden volgens het principe niet toelaat-

baar. Als hij bespoediging van het levenseinde van de patiënt alleen maar voorziet, is zijn han-

delen echter wel toegestaan, ook al tolereert hij dit gevolg met zijn keuze voor de handeling 

welbewust. Dit verschil in ethische beoordeling wordt als al te subtiel ervaren. In plaats daarvan 

wordt gesteld dat een arts verantwoordelijk kan worden gehouden voor wat hij willens of 

wetens veroorzaakt. En ook wordt verdedigd het willens en wetens aanvaarden of op de koop 

toe nemen van de aanmerkelijke kans dat een effect optreedt, als opzet te beschouwen. In het 

strafrecht is dat bijvoorbeeld gebruikelijk.

Ten tweede wordt aangevoerd dat het vaak om een kunstgreep vraagt om de bedoeling van een 

arts in de ene of de andere categorie onder te brengen. In feite weet het principe van het dub-

bele effect niet goed raad met de ambivalentie die bedoelingen in de praktijk vaak kenmerken. 

Wenst een arts ook bespoediging van het levenseinde van de patiënt als hij bij het bestrijden 

van de pijn ‘het verhaasten van het sterven’ niet onwenselijk vindt, of als hij een behandeling 

stopt mede om daarmee ‘levensverlenging te voorkomen’? Dergelijke voorbeelden maken duide-

lijk dat subtiele verschillen in formulering van een intentie van grote invloed kunnen zijn. Ook 
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dit kan bij toetsing tot arbitraire resultaten leiden. Het principe van het dubbele effect biedt een 

arts overigens ook geen houvast bij het ordenen van zijn bedoelingen. De intentie waarmee hij 

een handeling kan verrichten is op zichzelf namelijk geen argument voor of tegen het verrichten 

daarvan.

Tenslotte is naar voren gebracht dat intenties maar in beperkte mate kenbaar zijn voor derden. 

Het principe van het dubbele effect vormt daardoor een weinig solide basis voor toetsing. 

Degene die de arts controleert is immers in hoge mate afhankelijk van de beschrijving die de 

arts zelf van zijn intentie geeft.1 Niet voor niets wordt in het strafrecht hetgeen zich in het hoofd 

van de arts heeft afgespeeld zo nodig afgeleid uit meer zichtbare omstandigheden, zoals de 

middelen die de arts, gelet op de gezondheidstoestand van de patiënt, heeft gehanteerd.

Afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht met een levensbekor-
tend effect

Levensbeëindiging wordt als het opzettelijk en actief veroorzaken van een levensbekortend 

effect van normaal medisch handelen afgebakend. Zojuist is aangegeven dat er geen consensus 

bestaat over de betekenis die in dat kader aan het begrip ‘opzettelijk’ moet worden gegeven. 

Dat leidt tot onduidelijkheid over de kwalificatie van sedatie met een levensbekortend effect. 

Daarnaast kan de kwalificatie van het na sedatie afzien van kunstmatige toediening van voeding 

en vocht op problemen stuiten door onduidelijkheid over het onderscheid tussen het ‘actief’ ver-

oorzaken van een levensbekortend effect en levensbekorting door een nalaten.

Buiten de discussie over terminale sedatie is algemeen geaccepteerd dat het afzien van kunst-

matige toediening van voeding en vocht normaal medisch handelen is als het beginnen of voort-

zetten daarvan ‘medisch zinloos’ is. Dat is niet anders als het een levensbekortend effect heeft. 

Ook in dat geval wordt het nalaten van een medisch zinloze behandeling moreel eerder geboden 

dan verboden geacht. Bespoediging van het levenseinde door iets na te laten wordt minder pro-

blematisch gevonden dan actieve levensbekorting. Weliswaar heeft een arts tegenover zijn 

patiënt een speciale zorgplicht, waardoor hij ook verantwoordelijkheid draagt voor de gevolgen 

van omissies, maar deze strekt zich niet uit tot iets waarbij de patiënt geen baat (meer) heeft 

(Ashby 1995, Dunlop 1995). Als op het afzien van een medisch zinloze handeling de dood volgt, 

wordt dan ook van een natuurlijke dood gesproken (Leenen 2000).

Deze redenering kan op een complicatie stuiten bij levensbekorting ten gevolge van het na 

sedatie afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht. Dat is in het bijzonder het 

geval als de patiënt door de sedatie voor voeding en vocht van kunstmatige toediening afhanke-

lijk is geworden. Zoals gezegd is de patiënt voor de sedatie meestal zelf al gestopt met eten en 

drinken. Maar als de patiënt voorafgaand aan de sedatie nog wel at en dronk en de sedatie 

1 Omdat controle op euthanasie pas plaatsvindt na melding door de arts, is die ook afhankelijk van de perceptie van de 
arts van zijn eigen handelen: hij moet dit immers eerst als euthanasie ‘zien’ voordat hij het zal melden. Artsen percipi-
eren hun handelingen echter lang niet altijd op dezelfde manier (zie § 2.4). Ook dit werkt willekeur in de controle in de 
hand.
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ertoe leidt dat hij dat daarna niet meer doet, dan is er veel voor te zeggen om het afzien van 

kunstmatige toediening van voeding en vocht niet afzonderlijk, maar in samenhang met de voor-

afgaande sedatie te beschouwen.1 Door de sedatie krijgt de levensbekorting ten gevolge van het 

afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht, op zichzelf genomen een nalaten, dan 

namelijk een actief karakter. En omdat in dit geval de dood van de patiënt geen theoretische 

mogelijkheid maar een nabije zekerheid is,2 kan dit in de regel als opzettelijke levensbekorting 

worden beschouwd. Het in samenhang bekijken van beide beslissingen maakt dus duidelijk dat 

de handelwijze van de arts dan in feite neerkomt op levensbeëindiging (Orentlicher 1997, Quill 

1997b, Orentlicher 1998, Nuy 2000).

Medisch-professionele gronden als criterium voor afbakening

Als het sederen en/of het afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht een levensbe-

kortend effect heeft, stuit het kwalificeren van beide als normaal medisch handelen dan wel als 

levensbeëindiging op het probleem dat levensbeëindiging (opzettelijke en actieve levensbekor-

ting) op dit moment niet op bevredigende wijze wordt afgebakend van normaal medisch hande-

len met een levensbekortend effect. Het restrictieve intentiebegrip van het vaak gehanteerde 

principe van het dubbele effect werkt onduidelijkheid in de hand en het kwalificeren van sedatie 

op grond van dat principe leidt gemakkelijk tot willekeur. En het onderscheid tussen wel en niet 

actieve levensbekorting is niet altijd eenvoudig toe te passen omdat sedatie soms een actief 

karakter geeft aan levensbekorting ten gevolge van het vervolgens afzien van kunstmatige toe-

diening van voeding en vocht.

Maar wat is het alternatief? Als het principe van het dubbele effect wordt verworpen en een rui-

mer intentiebegrip wordt gehanteerd, heeft dat tot gevolg dat sedatie eerder als opzettelijke 

levensbekorting en dus, omdat het een actief karakter heeft, als levensbeëindiging moet worden 

gekwalificeerd. Het vervlechtingsargument, dat de sedatie en het vervolgens afzien van kunstma-

tige toediening van voeding en vocht in samenhang moeten worden beschouwd als de patiënt 

door de sedatie voor zijn voeding en vocht van kunstmatige toediening afhankelijk is geworden, 

heeft hetzelfde effect ten aanzien van die tweede beslissing. Ook die zal eerder als een beslis-

sing tot levensbeëindiging moeten worden beschouwd. Veel van de beslissingen die op grond 

van deze argumenten als levensbeëindiging moeten worden gekwalificeerd, zijn echter ingege-

ven door goede, medisch-professionele overwegingen. Het is onbevredigend deze beslissingen 

buiten het medische domein te plaatsen en binnen het bereik van het strafrecht te brengen.

1 Beide beslissingen worden meestal ook tegelijkertijd genomen. Volgens het onderzoek van Van der Wal et al werd in 
85% van de gevallen van terminale sedatie de beslissing om af te zien van de toediening van voeding en vocht tegelij-
kertijd genomen met de beslissing tot het sederen van de patiënt. Daarbij wordt nog aangetekend dat het geven van 
voeding of vocht vaak helemaal niet overwogen was en dat het afzien ervan vanzelfsprekend was geweest (Van der Wal 
2003).

2 Zoals gezegd, niet zeker is dat de patiënt zal overlijden ten gevolge van de beslissing van de arts – de patiënt kan aan 
zijn ziekte overlijden – maar wel zeker is dat het afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht potentieel 
levensbekortend is: als de patiënt niet aan zijn ziekte overlijdt, sterft hij ten gevolge van een tekort aan voeding en 
vocht. Op dit punt is er een verschil met conventionele pijnbestrijding. 
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Er is een alternatief voorhanden om terminale sedatie te kwalificeren dat bevredigender is, 

omdat het artsen meer duidelijkheid verschaft over de afbakening tussen normaal medisch han-

delen en levensbeeindiging, en hun handelen niet onnodig onder de werking van het strafrecht 

brengt. Dat alternatief bestaat eruit het criterium dat buiten de context van levensbekorting 

algemeen wordt gehanteerd voor de afbakening van normaal medisch handelen – de aanwezig-

heid van aanvaarde medisch-professionele gronden – ook binnen die context te gebruiken. In 

dat geval is handelen dat op medisch-professionele gronden kan worden verantwoord altijd nor-

maal medisch handelen, ook als daarmee actief een levensbekortend effect wordt veroorzaakt 

en ongeacht of de arts dat effect tolereert, verwelkomt of wenst. Het belang van dat laatste voor 

de kwalificatie van het handelen van de arts wordt door dat van de aanwezigheid van medisch-

professionele gronden overschaduwd (Beauchamp 1994, Griffiths 1998, Harris 1999, Gevers 

2003b).

Er is in dit alternatief alleen van levensbeëindiging sprake als de arts door middel van een han-

delwijze die niet op aanvaarde medisch-professionele gronden kan worden verantwoord, opzet-

telijk en actief een levensbekortend effect veroorzaakt. Daarbij kan opzet worden aangenomen 

als hij het levensbekortend effect voorziet en tolereert of de aanmerkelijke kans aanvaardt dat 

zo’n effect optreedt. Dat is bijvoorbeeld het geval bij euthanasie. Euthanasie is een handeling 

die, gelet op de gebruikte middelen, alleen maar kan worden begrepen als op de dood gericht. 

Zo’n handeling kan niet op medisch-professionele gronden worden verantwoord. Daarom is 

euthanasie geen normaal medisch handelen en wordt ‘ondraaglijk en uitzichtloos lijden’ wel als 

een noodzakelijke voorwaarde, maar niet als een medische indicatie voor euthanasie beschouwd 

(Leenen 1996). 

Uit deze wijze van afbakenen vloeit voort dat sedatie als normaal medisch handelen kan worden 

gekwalificeerd als deze op medische indicatie, met de informed consent van de patiënt of diens 

vertegenwoordiger en met inachtneming van de beginselen van subsidiariteit en proportionali-

teit wordt uitgevoerd. Het na dergelijke sedatie afzien van kunstmatige toediening van voeding 

en vocht is normaal medisch handelen als het beginnen of voortzetten daarvan medisch zinloos 

is of als de patiënt of diens vertegenwoordiger verzoekt om er van af te zien.

Het afbakenen van normaal medisch handelen met een levensbekortend effect en levensbeëindi-

ging aan de hand van aanvaarde medisch-professionele gronden biedt artsen meer duidelijkheid 

over het toetsingsregime dat van toepassing is op hun handelen. Terminale sedatie en afzien 

van kunstmatige toediening van voeding en vocht die op medisch-professionele gronden kunnen 

worden verantwoord, vallen dan onder de medische exceptie en kunnen door de beroepsgroep 

zelf aan de medisch-professionele standaard worden getoetst. Dit biedt artsen de zekerheid dat 

bij toetsing maatstaven worden aangelegd die binnen hun professie als geëigend worden 

beschouwd. Dat komt vervolgens de transparantie en de toetsbaarheid van hun handelen ten 

goede en dat vergroot weer de mogelijkheden om de zorgvuldigheid daarvan te bewaken en zo 

nodig te bevorderen.
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Bijkomend voordeel van deze benadering is dat de gronden aan de hand waarvan de arts zich 

moet kunnen verantwoorden voor derden beter controleerbaar zijn. Die bestaan niet meer uit 

subtiele formuleringen van zijn intentie, maar hangen samen met de gezondheidstoestand van 

de patiënt en aanvaard medisch-wetenschappelijk inzicht over hoe daarop te reageren. Naarmate 

de gezondheidstoestand van de patiënt slechter en zijn levensverwachting beperkter is, zal de 

handelwijze van de arts bijvoorbeeld eerder op medisch-professionele gronden kunnen worden 

verantwoord. Ook dat maakt het handelen van de arts beter toetsbaar.

Het zal niet altijd volledig duidelijk zijn of bepaalde symptomen als medische indicatie voor ter-

minale sedatie kunnen gelden. Of dat het geval is, is soms voor discussie vatbaar. Zo’n discussie 

kan echter in ieder geval op grond van professionele overwegingen worden gevoerd en dat kan 

de duidelijkheid uiteindelijk alleen maar ten goede komen.

Wanneer de beslissing tot sedatie en/of die tot het afzien van kunstmatige toediening van voe-

ding en vocht niet op aanvaarde medisch-professionele gronden kunnen worden verantwoord, is 

er geen sprake van normaal medisch handelen. Voor zover dit een levensbekortend effect heeft, 

zijn er drie verschillende situaties denkbaar. Deze kunnen in de praktijk overigens niet altijd 

makkelijk van elkaar worden onderscheiden. In al deze situaties is het handelen van de arts in 

principe strafbaar.

(i) Levensbekorting die het voorziene en op zijn minst getolereerde gevolg is van het zonder 

medische indicatie toedienen van sedativa is levensbeëindiging. Vindt dit op verzoek van de 

patiënt plaats, dan is het euthanasie. Omdat sedativa niet geschikt zijn als euthanatica voldoet 

deze euthanasie niet aan de eis van zorgvuldige uitvoering uit artikel 2 Wet toetsing levensbee-

indiging en is daarom strafbaar. Dat kan een deel van de verklaring vormen waarom euthanasie 

door middel van terminale sedatie, net als euthanasie door middel van het toedienen van mor-

fine, nooit wordt gemeld (Den Hartogh 2003).1 Als de levensbeëindiging in de terminale fase 

plaatsvindt, kan het ook gaan om wat door de commissie Remmelink ‘stervenshulp’ is genoemd: 

het geven van een zetje op het moment dat de vitale functies beginnen te falen (Commissie 

Remmelink 1991). Ook dat wordt uitdrukkelijk niet als normaal medisch handelen beschouwd 

(Leenen 2000, Leenen 2001). 

(ii) Als er voor de sedatie geen medische indicatie bestond, maar die bijvoorbeeld louter op ver-

zoek van de patiënt wordt uitgevoerd, en de bespoediging van het levenseinde het gevolg is 

van het op verzoek van de patiënt (of diens vertegenwoordiger) onthouden van voeding en 

vocht, dan is er op zijn minst sprake van een controversieel laten sterven. Voor de sedatie 

bestond immer geen medische indicatie en een eventueel verzoek van de patiënt kan op zichzelf 

de sedatie niet rechtvaardigen. Als de patiënt door de sedatie van kunstmatige toediening van 

voeding en vocht afhankelijk is geworden, kan op grond van het vervlechtingsargument zelfs 

levensbeëindiging worden aangenomen. Als het verzoek dan van een wilsbekwame patiënt 

komt, is er verwantschap met euthanasie. 

1 Een ander deel van die verklaring kan zijn dat artsen dergelijk handelen niet als euthanasie ‘zien’; zie § 2.4.
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(iii) Ook als er voor de sedatie geen medische indicatie was en bespoediging van het levens-

einde het gevolg is van het, zonder verzoek of medische zinloosheid, afzien van kunstmatige 

toediening van voeding en vocht, is er op zijn minst sprake van een controversieel laten sterven. 

Als de patiënt ten gevolge van de sedatie voor voeding en vocht van kunstmatige toediening 

afhankelijk is geworden, kan ook hier levensbeëindiging worden aangenomen.

2.3 Goede zorgverlening

Uitgangspunten

Terminale sedatie en het afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht kunnen, zo is 

hierboven betoogd, worden gekwalificeerd als normaal medisch handelen als ze op aanvaarde 

medisch-professionele gronden kunnen worden verantwoord. Het is echter nog onvoldoende 

duidelijk wanneer terminale sedatie ook goede zorgverlening is. De discussie daarover, die pri-

mair binnen de medische beroepsgroep dient te worden gevoerd, is nog niet uitgekristalliseerd. 

Wel kunnen er al uitgangspunten voor goede zorgverlening worden afgeleid uit de algemene 

voorwaarden voor normaal medisch handelen (medische indicatie, informed consent, subsidiari-

teit en proportionaliteit) en uit de ethiek van de palliatieve en terminale zorg. Deze zullen hier 

worden toegelicht en uitgewerkt.

Aan de ethiek van de palliatieve en terminale zorg kan een medisch-professionele verantwoorde-

lijkheid van de arts worden ontleend om bij te dragen aan wat voor de patiënt ‘goed sterven’ is. 

Terminale sedatie is een uiterste vorm van palliatie, die aan de orde komt als andere palliatieve 

mogelijkheden zijn uitgeput. Palliatieve zorg richt zich niet op genezing, maar heeft tot doel het 

lijden van de patiënt te verlichten door de ziektelast zo dragelijk en hanteerbaar mogelijk te 

maken (WHO 2002). Palliatieve zorg gaat over in terminale zorg op het moment dat genezing en 

functiebehoud niet meer mogelijk zijn en het sterven nabij is (Ashby 1995). In die fase is de 

belangrijkste opdracht van de arts niet meer cure, maar care, en wel door het optimaliseren van 

comfort. Behoud van leven is onder die omstandigheden van minder groot belang (Cherny 

1998).

Terminale sedatie kan aan goed sterven bijdragen door pijn, onrust en verwardheid weg te 

nemen en het stervensproces rustig en waardig te doen verlopen. Maar bij terminale sedatie 

staat ook een aantal aspecten onder druk die in westerse landen als belangrijke elementen van 

een goede dood worden gezien: bewustzijn van het sterven, een gevoel van regie en controle, 

en het samenvallen van het levenseinde in biologische, geestelijke en sociale zin. Naarmate het 

sterven dichterbij komt, wordt het bewustzijn vaak langzaam minder. Onder die omstandigheden 

is het de arts die de regie voert. En als de patiënt volledig buiten bewustzijn is gebracht, moe-

ten familieleden soms nog meerdere dagen op het daadwerkelijke overlijden wachten (Lawton 

2000, Smith 2000, Janssens 2003, Deliens 2003, Van Deijck 2003, Willems 2003). Op deze pun-

ten is er een verschil met euthanasie. Bij euthanasie is het gevoel van regie van de patiënt wel-
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licht groter en het afscheid van familieleden, zowel voor de patiënt als voor de familieleden, 

mogelijk dragelijker (Swarte 2003b).

De verantwoordelijkheid van de arts voor de kwaliteit van het sterven is bij normaal medisch 

handelen vanzelfsprekender dan bij euthanasie. Toch is het denken over goed sterven in een 

medische omgeving nog sterk geconcentreerd op euthanasie. Bovendien is de gedachtevorming 

over de rol en de verantwoordelijkheid van artsen bij goed sterven voornamelijk beperkt tot bio-

medische aspecten en vooral geformuleerd in termen van medische interventies. Ook in dat 

opzicht is een verbreding van perspectief wenselijk (Payne 1996, Janssens 2001, Willems 2003). 

Terminale zorg behoort niet beperkt te blijven tot biologische aspecten, maar moet ook existen-

tiële, emotionele en sociale zorg te omvatten (Emanuel 1998a, Emanuel 1998b, Callahan 2000, 

WHO 2002).

Er zijn verrassend weinig empirische gegevens bekend over de kwaliteit van het hedendaagse 

sterven in een medische omgeving. Anekdotische informatie doet vermoeden dat meestal niet 

wordt voldaan aan de verwachtingen en wensen die mensen hebben over hun eigen sterven of 

dat van hun naasten (Nuland 1993, Smith 2000). Waarschijnlijk zijn in de terminale fase, naast 

fysieke pijn, gevoelens van desintegratie en verlatenheid en daarmee samenhangende depres-

sieve symptomen eerder regel dan uitzondering (Emanuel 1998a, Swarte 2003a). Zulke sympto-

men vergroten voor alle betrokkenen (patiënt, familie, artsen en verplegend personeel) de 

tragiek die sterven op zichzelf al kenmerkt en hebben op de nabestaanden soms traumatise-

rende effecten. Deze aspecten verdienen meer aandacht.

Aan de voorwaarden voor normaal medisch handelen en de ethiek van de palliatieve en termi-

nale zorg kunnen in het kader van terminale sedatie de volgende aandachtspunten voor goede 

zorgverlening worden ontleend.

Medische indicatie, subsidiariteit en proportionaliteit

Of terminale sedatie is geïndiceerd, is afhankelijk van de gezondheidstoestand van de patiënt. 

De symptomen die voor sedatie aanleiding kunnen vormen, worden refractaire symptomen 

genoemd. Deze komen frequent voor. In verschillende studies zijn bij 16-52% van de terminale 

kankerpatiënten in de laatste dagen voor het overlijden refractaire symptomen geconstateerd. 

Voor andere categorieën zijn vergelijkbare percentages aangetroffen. Daarbij gaat het in het bij-

zonder om ernstige vormen van pijn, misselijkheid en braken, benauwdheid en delier. Maar ook 

niet-fysieke factoren als onrust, angst en verlatenheid kunnen bijdragen aan lijden dat niet met 

conventionele middelen kan worden verlicht (Lichter 1990, Ventafridda 1990, Fainsinger 1991, 

Chater 1998, Cherny 1998, Willems 2003, Verhagen 2004). 

Naast het vereiste van een medische indicatie geldt dat de sedatie moet voldoen aan de begin-

selen van subsidiariteit en proportionaliteit. Het subsidiariteitsbeginsel houdt in dat van alle 

handelwijzen die effectief kunnen zijn, de voor de patiënt minst belastende moet worden verko-
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zen. Het proportionaliteitsbeginsel vereist dat de belasting die die handelwijze met zich mee-

brengt, wordt gerechtvaardigd door het realiseren van het gestelde doel. De principes vragen 

derhalve om schatting en weging van de baten en lasten van de sedatie. Op grond daarvan kan 

sedatie zijn aangewezen als vaststaat dat de refractaire symptomen van de patiënt onomkeer-

baar zijn en minder ingrijpende vormen van palliatie falen (Burke 1991, Cherny 1998, De Graeff 

2002, Van Deijck 2003). Dat zal zich in de regel in de terminale fase voordoen, maar noodzake-

lijk is dat niet. Sommige klinische symptomen, zoals bloedingen, fecaal braken en refractaire 

diarree, kan de sedatie overigens niet wegnemen. De patiënt is zich van die symptomen dan niet 

meer bewust, maar voor de nabestaanden kunnen ze een schokkende ervaring vormen (Quill 

1997b). 

Van belang is dat er voldoende licht of diep wordt gesedeerd. De refractaire symptomen moeten 

zo goed mogelijk worden bestreden. Omdat bewustzijnsverlies in beginsel onwenselijk is, moet 

de sedatie echter niet verder gaan dan nodig. Soms is het voldoende de patiënt in lichte slaap 

te brengen. Ook kan lichte sedatie een optie zijn als in een later stadium nog contact met de 

familie wordt gewenst (Verhagen 1999, Verhagen 2004). Anderzijds kan het voor de patiënt, 

maar ook voor de familie, enorm belastend zijn als de refractaire symptomen terugkeren. Termi-

nale onrust vraagt soms om een doortastende aanpak. Voorkomen moet worden dat de patiënt 

ongewild zijn bewustzijn herkrijgt (Dunlop 1995, Emanuel 1998). Sedatie doet derhalve een 

voortdurend beroep op het beoordelingsvermogen van de arts.

Ook het kunstmatig toedienen van voeding en vocht moet voldoen aan de beginselen van sub-

sidiariteit en proportionaliteit. Anders mag daarmee niet begonnen of doorgegaan worden. De 

sedatie zelf mag geen argument vormen om het kunstmatig toedienen van voeding en vocht 

medisch zinloos te achten (Gevers 2003b). Maar wanneer op goede gronden wordt besloten tot 

diepe sedatie is kunstmatige toediening van voeding en vocht veelal niet geïndiceerd. Onder die 

omstandigheden is een handeling die het leven verlengt er in feite één die alleen het sterven 

langer laat duren. Dat is niet meer zinvol te noemen (Jacobs 1991, Dupuis 1994, Verweij 1999, 

Verhagen 2004). Bovendien kan kunstmatige toediening van voeding en vocht tot iatrogene 

schade leiden, in de vorm van toename van oedeem, bronchiale secretie en dyspnoe, en ver-

hoogde urineproductie en incontinentie. Dat kan deze handeling disproportioneel maken (Ashby 

1995, Janssens 2002). Kunstmatige toediening van voeding en vocht is nog wel wenselijk als er 

bij de patiënt of diens naasten de behoefte bestaat de sedatie tijdelijk te verminderen om 

afscheid van elkaar te kunnen nemen.

Hoewel het in principe aan de patiënt of diens vertegenwoordiger is om te bepalen of met een 

handeling op proportionele wijze doelen kunnen worden behaald waarbij hij is gebaat, moet de 

arts zich hierover ook een oordeel vormen. Dat is nodig om de patiënt goed te kunnen informe-

ren. Bovendien is het de arts die moet beoordelen of verder handelen zinloos is omdat geen 

enkel redelijk doel meer kan worden gediend. 
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Autonomie van en communicatie met de patiënt

Goede zorgverlening wordt gekenmerkt door respect voor de autonomie van de patiënt. Dat 

geldt ook bij terminale sedatie en het afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht. 

Voor het toepassen van terminale sedatie heeft de arts in beginsel de informed consent van de 

patiënt nodig (artikel 7:450 BW). Met dit vereiste wordt beoogd de autonomie van de wilsbe-

kwame patiënt te waarborgen. In acute situaties zal het echter vaak niet mogelijk zijn om toe-

stemming te vragen en bij eenvoudige verrichtingen mag toestemming worden verondersteld 

(artikel 7:466 BW). Maar terminale sedatie kan in principe niet als een eenvoudige verrichting 

worden gekarakteriseerd. Als de patiënt wilsonbekwaam is, is toestemming van diens vertegen-

woordiger vereist (artikel 7:465 BW).

Respect voor autonomie vraagt om goede communicatie met de patiënt. Tussen artsen en 

patiënten en tussen verschillende patiënten kunnen grote verschillen bestaan in opvattingen 

over goed sterven (Payne 1996, Willems 2003). De waarden van de individuele patiënt behoren 

doorslaggevend te zijn. Als duidelijk wordt dat het sterven dichtbij is en het bieden van comfort 

de hoogste prioriteit krijgt, moet de arts achterhalen wat voor deze patiënt goed sterven is en 

welke belemmeringen er zijn om dat te realiseren. Daarvoor is een dialoog met de patiënt de 

aangewezen weg. Arts en patiënt kunnen dan samen de nog resterende zorgdoelen vaststellen. 

De arts informeert de patiënt over de prognose en beoordeelt of zich refractaire symptomen kun-

nen voordoen. Daarnaast verschaft hij duidelijkheid over de verschillende voor- en nadelen van 

de keuzemogelijkheden die resten, waaronder eventueel terminale sedatie en het afzien van 

kunstmatige toediening van voeding en vocht. Soms is het zinvol een patiënt met refractaire 

symptomen te wijzen op de mogelijkheid te kiezen tussen euthanasie en het afwachten van een 

situatie waarin terminale sedatie kan zijn geïndiceerd (Emanuel 1998b). Bij besluitvorming over 

sedatie verdient het aanbeveling ook te spreken over de waarschijnlijkheid dat vervolgens van 

kunstmatige toediening van voeding en vocht wordt afgezien.

Er moet rekening mee worden gehouden dat de terminale fase vaak wordt gekenmerkt door 

gebrekkige communicatiemogelijkheden en abrupte veranderingen in de gezondheidstoestand 

van de patiënt. Daardoor is autonomie in de laatste ogenblikken meestal een illusie. Juist dat 

maakt het van belang dat de arts en de patiënt een vertrouwensrelatie ontwikkelen, de patiënt 

wordt voorbereid op wat mogelijk komen gaat en de arts vroegtijdig op de hoogte raakt van zijn 

wensen. Arts en patiënt worden dan niet overvallen door een situatie waarin de patiënt niet 

meer aan de besluitvorming kan deelnemen (Cherny 1998, Emanuel 1998b, De Graeff 2002, Jans-

sens 2002, Verhagen 2004). 

Met een schriftelijke wilsverklaring kan de patiënt ook in de terminale fase zijn autonomie waar-

borgen. Dat geldt in het bijzonder voor een negatieve behandelverklaring. Daarin geeft de 

patiënt, voor het geval hij in een later stadium wilsonbekwaam wordt, aan dat hij onder meer of 

minder nauwkeurig omschreven omstandigheden van bijvoorbeeld het kunstmatig toedienen 

van voeding en vocht verschoond wil blijven. Zo’n verklaring is voor de arts, en ook voor de ver-
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tegenwoordiger, juridisch in beginsel bindend (artikel 7:450 lid 3 BW). Positieve behandelverkla-

ringen, waarin vooraf onder omstandigheden om een bepaalde behandeling gevraagd wordt, 

hebben een veel zwakkere status en zijn juridisch niet bindend. Zij scheppen voor de arts geen 

verplichtingen en vormen voor hem ook geen legitimatie om handelingen uit te voeren die zin-

loos zijn. Een bijzondere positie wordt echter ingenomen door de schriftelijke euthanasieverkla-

ring, die de arts onder omstandigheden machtigt – maar hem niet verplicht – om 

levensbeëindigend te handelen (artikel 2 lid 2 Wet toetsing levensbeëindiging op verzoek en 

hulp bij zelfdoding) (Biesaart 2003). Een (positieve) sedatieverklaring kan, eventueel in combina-

tie met een niet-behandelverklaring, een vergelijkbare rol vervullen als de euthanasieverklaring.

Familieleden

Sterven is ook een sociaal proces (Ariès 1994, Payne 1996, Chabot 2001). Een goede dood ver-

onderstelt vaak specifieke vormen van sociale interactie. Als het voor de patiënt van belang is 

om te sterven zoals hij heeft geleefd, bepalen zijn sociale waarden mede zijn verwachtingen over 

goed sterven. Meer concreet zijn ondersteuning door familie en vrienden en uiteindelijk het goed 

afscheid kunnen nemen voor de patiënt waardevol. Een zorgvuldig handelend arts houdt daar-

mee rekening.

Ook in een tweede opzicht kan betrokkenheid van familieleden bij het stervensproces van 

belang zijn. Veelal zal de patiënt, vroeg of laat, zijn vermogen verliezen de arts zijn wensen en 

behoeften over te brengen en niet meer aan de besluitvorming kunnen deelnemen. Dan kunnen, 

als er ook geen schriftelijke wilsverklaring is, familieleden de arts informeren en hem zo nodig 

helpen bij het reconstrueren van de wens van de patiënt, bijvoorbeeld om te bepalen of een 

behandeling nog zinvol is. De arts zal hen daartoe goed moeten informeren (Janssens 1999, Ver-

hagen 1999, Verweij 1999, De Graeff 2002). Daarbij dient hij er voor te waken geen rechten van 

de patiënt te schenden. Als deze zich bijvoorbeeld tegen betrokkenheid van de familie bij de 

besluitvorming heeft verzet, behoort hij dat te respecteren.

Tenslotte is er de positie van de familie zelf. De zorg van de arts strekt zich ook over hen uit, 

zowel voor als na het sterven (WHO 2002). Goede communicatie en begeleiding kunnen van 

grote invloed zijn op hoe de familie het stervensproces beleeft en het overlijden verwerkt. De 

arts heeft daarbij onder meer tot taak onrealistische verwachtingen weg te nemen. Eventueel 

bereidt hij de familieleden erop voor dat de onzekerheid die de stervensfase kenmerkt ‘improvi-

satie’ vergt en dat hij daarbij mogelijk uit conflicterende doelen zal moeten kiezen. Soms is het 

bijvoorbeeld niet mogelijk de patiënt zowel bij bewustzijn als pijnvrij te houden. Ook van belang 

is dat de mogelijkheid om afscheid te nemen van de patiënt een gunstige invloed heeft op het 

rouwproces van de nabestaanden (Craig 1994, Wilkes 1994, Ashby 1995, Swarte 2003b).
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Consultatie

Ook als de gezondheidstoestand van de patiënt een goede reden vormt om over te gaan tot ter-

minale sedatie en af te zien van kunstmatige toediening van voeding en vocht, gaat het om 

ingrijpende beslissingen. Om goed te kunnen beoordelen of er een medische indicatie is en of 

wordt voldaan aan de beginselen van subsidiariteit en proportionaliteit is het wenselijk dat de 

arts een collega consulteert die deskundigheid bezit op het gebied van herkenning van fysieke 

en niet-fysieke refractaire symptomen, palliatieve handelingsopties en sedatie. Dat vormt een 

extra waarborg voor zorgvuldige besluitvorming (Quill 1997b, Cherny 1998, Emanuel 1998b, De 

Graeff 2002, Verhagen 2004).

Medisch-technisch zorgvuldige uitvoering

Een medisch-technische zorgvuldige uitvoering heeft vooral betrekking op de keuze en de toe-

diening van het sederend middel. 

Benzodiazepines als midazolam en diazepam zijn in de regel het meest aangewezen voor seda-

tie. Ze zijn effectief en hebben weinig bijwerkingen. Midazolam leidt niet noodzakelijk tot bewus-

teloosheid, maar onderdrukt terminale onrust vrijwel altijd en doet de patiënt meestal slapen. 

Benzodiazepines worden bij voorkeur subcutaan en anders rectaal of intraveneus toegediend. 

De dosering is sterk afhankelijk van de, soms in hevigheid wisselende, symptomen (Burke 1991, 

Chater 1998, Cherny 1998, De Graeff 2002, Swart 2003, Verhagen 2004).

Het kan voor de hand liggen bij een patiënt die morfine krijgt toegediend en voor wie sedatie is 

geïndiceerd, de dosering morfine geleidelijk te verhogen. Opioïden zijn voor sedatie echter niet 

geschikt, vooral niet bij patiënten die tolerantie hebben opgebouwd. Morfine leidt niet met 

zekerheid tot sedatie en heeft vaak onvoorspelbare bijwerkingen, zoals een delier. Omdat benzo-

diazepines geen pijnstillende werking hebben, kan een combinatie met morfine wel zijn geïndi-

ceerd (Burke 1991, Cherny 1998, Verhagen 1999, De Graeff 2002, Verhagen 2004).

Verslaglegging

In verband met de gewenste transparantie en toetsbaarheid impliceert zorgvuldig handelen dat 

de arts in het medisch dossier van de patiënt aantekent wat zijn beweegredenen zijn geweest, in 

hoeverre hij de patiënt en diens familieleden bij de besluitvorming heeft betrokken, welke des-

kundigen hij heeft geraadpleegd en welke middelen er in welke dosering en op welke wijze zijn 

toegediend.

2.4 Klinische praktijk

Naast onzekerheid over de wijze waarop de transparantie en de toetsbaarheid van terminale 

sedatie kunnen worden vergroot en onduidelijkheid over de eisen van goede zorgverlening die 
Signalering ethiek en gezondheid 2004 _ Gezondheidsraad 45



voor terminale sedatie gelden, bestaat er in de discussie over terminale sedatie ook onzekerheid 

over de klinische praktijk. In het laatste evaluatieonderzoek naar de toetsingsprocedure voor 

euthanasie hebben Van der Wal et al voor het eerst ook aandacht besteed aan de praktijk van 

terminale sedatie (Van der Wal 2003). Mede omdat hun onderzoek daar niet in de eerste plaats 

op was gericht, bieden hun bevindingen echter nog geen scherp beeld van deze praktijk. Het is 

met name nog onvoldoende duidelijk in hoeverre de uitgevoerde terminale sedatie aan de voor-

waarden voor normaal medisch handelen voldoet en als goede zorgverlening kan worden 

beschouwd. 

Frequentie en rubricering

In het kader van hun evaluatieonderzoek hebben Van der Wal et al onder meer een sterfgeval-

lenonderzoek gedaan en interviews met artsen afgenomen. Het sterfgevallenonderzoek was 

beperkt tot ‘medische beslissingen rond het levenseinde’ (mbl’s). Dat zijn beslissingen waarbij 

de arts rekening heeft gehouden met bespoediging van het levenseinde of deze bespoediging 

heeft beoogd. Bij de artseninterviews zijn daarnaast gevallen van mogelijke levensbekorting in 

ogenschouw genomen waarin de arts bespoediging van het levenseinde niet heeft nagestreefd 

en er ook geen rekening mee heeft gehouden. 

Uit het onderzoek is naar voren gekomen dat in 6% (sterfgevallenonderzoek) tot 12,2% (artsen-

interviews) van de onderzochte sterfgevallen de patiënt voorafgaand aan het overlijden diep 

werd gesedeerd. Volgens het sterfgevallenonderzoek was in 3,9% van de sterfgevallen sprake 

van een mbl waarbij werd besloten tot sedatie en het volledig afzien van kunstmatige toedie-

ning van voeding en vocht. Volgens de artseninterviews ging aan 10% van de sterfgevallen de 

beslissing vooraf te sederen en af te zien van kunstmatige toediening van hoeveelheden voe-

ding en vocht die nodig zijn om het leven in stand te houden. Vergeleken met euthanasie (2,4% 

van alle sterfgevallen) wordt terminale sedatie dus relatief vaak uitgevoerd. De beperkte hoe-

veelheid literatuur doet overigens vermoeden dat in het buitenland een vergelijkbare of hogere 

prevalentie kan worden gevonden (Stone 1997, Fainsinger 2000, Janssens 2001, Janssens 2003).

De in het sterfgevallenonderzoek gevonden gevallen van terminale sedatie waarbij ook volledig 

werd afgezien van het kunstmatig toedienen van voeding en vocht zijn door Van der Wal et al 

ondergebracht binnen de door hen gehanteerde mbl-ordening. In deze ordening zijn mbl’s 

onderverdeeld in euthanasie, hulp bij zelfdoding, levensbeëindiging zonder verzoek, intensieve 

pijn- en symptoombestrijding met een potentieel levensbekortend effect, en het niet instellen of 

staken van een potentieel levensverlengende behandeling. Volgens Van der Wal et al kan circa 

48% van de betreffende gevallen van terminale sedatie worden gekwalificeerd als intensieve 

pijn- en symptoombestrijding. In zo’n 15% werden aan de patiënt middelen toegediend met het 

uitdrukkelijke doel zijn levenseinde te bespoedigen. Dit gebeurde meestal op verzoek van de 

patiënt. Die gevallen kunnen volgens Van der Wal et al als euthanasie worden beschouwd.1 

1 Mogelijk is er in deze gevallen alleen sprake van een poging tot euthanasie, omdat sedatie niet altijd een levensbekor-
tend effect heeft.
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De overige 38% zijn door hen ondergebracht in de categorie niet-behandelbeslissingen.

De meest gevonden redenen om te sederen waren pijn (54%), onrust (43%), benauwdheid 

(30%) en angst (12%) bij de patiënt. De levensbekorting werd in 51% geschat op een week of 

minder, in 21% op één tot vier weken en in 3% op één tot zes maanden. In 23% werd geen 

enkele levensbekorting aanwezig geacht. Kanker was de meest voorkomende diagnose bij 

patiënten bij wie terminale sedatie werd toegepast (66%).

Kanttekeningen

Bij het gebruik van de mbl-ordening om handelen met een levensbekortend effect in kaart te 

brengen, kunnen twee kanttekeningen worden geplaatst. De eerste is dat objectieve registratie 

van de intentie waarmee een arts heeft gehandeld soms problematisch is. Omdat intentie een 

belangrijk criterium vormt in de mbl-ordening, schept dat onzekerheid over de frequentie van de 

verschillende mbl’s. In de tweede plaats sluit de mbl-ordening niet goed aan op de afbakening 

van normaal medisch handelen. Dat betekent dat ook als er zekerheid bestaat over de frequen-

tie van de mbl’s, nog niet duidelijk is in hoeverre het levensbekortend handelen als normaal 

medisch handelen kan worden gekwalificeerd. 

(I) REGISTRATIE VAN INTENTIES

In de mbl-ordening worden handelingen met een levensbekortend effect onder meer gecategori-

seerd op grond van de intentie waarmee ze worden verricht. Dat geldt met name voor de afba-

kening van enerzijds intensieve pijn- en symptoombestrijding met een potentieel 

levensbekortend effect en anderzijds euthanasie en levensbeëindiging zonder verzoek. Aan die 

afbakening liggen drie intentievarianten ten grondslag. Bij intensieve pijn- en symptoombestrij-

ding dient de arts middelen toe ‘rekening houdend met de waarschijnlijkheid of zekerheid’ dat 

het levenseinde zal worden bespoedigd, of ‘mede met het doel’ het levenseinde te bespoedigen. 

Bij euthanasie en levensbeëindiging zonder verzoek dient hij middelen toe ‘met het uitdrukke-

lijke doel’ het levenseinde van de patiënt te bespoedigen.

Bekend is dat intenties bij beslissingen rond het levenseinde in de praktijk vaak worden geken-

merkt door ambivalentie en ambiguïteit (Quill 1993, Quill 1996). In § 2.2 is aangegeven dat dat 

een probleem kan opleveren bij het toepassen van het principe van het dubbele effect. Maar het 

vormt ook een complicatie voor empirisch onderzoek zoals dat van Van der Wal et al, waarin 

conclusies over de frequentie van de verschillende mbl’s zijn gebaseerd op rapportages van art-

sen. Participerend onderzoek heeft namelijk laten zien dat artsen hun intenties en handelingen 

in situaties waarin levensbekorting aan de orde is, vaak op een eigen, persoonlijk gekleurde 

wijze waarnemen en benoemen (Benjaminsen 1988, Melief 1991, Pool 1996, Pool 1998, Van Tol 

2001). Die kan niet alleen per arts verschillen, maar komt ook niet altijd overeen met het begrip-

penkader dat aan de mbl-ordening ten grondslag ligt. Als een arts een vraag moet beantwoor-

den over de intentie waarmee hij een bepaalde handeling heeft verricht, of over een bepaalde 

handeling die in belangrijke mate aan de hand van een intentie wordt gekarakteriseerd, in ter-

men die niet de zijne zijn, is zijn antwoord de uitkomst van een reconstructie. Deze reconstructie 
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kan met name problematisch zijn omdat de scheidslijnen tussen de mbl’s soms dun zijn. Het 

onderscheid tussen handelen ‘met het uitdrukkelijke doel’ en ‘mede met het doel’ is bijvoor-

beeld nogal subtiel. Dat vergroot de kans dat persoonsgebonden factoren bepalen in welke mbl-

categorie een geval van levensbekortend handelen terechtkomt (Quill 1996, Den Hartogh 2003).

Er is reden te denken dat de wijze waarop artsen hun eigen intenties en handelingen waarne-

men en benoemen, soms mede afhankelijk is van hun morele opvattingen. Sommige artsen lij-

ken bijvoorbeeld een handeling die in feite euthanasie is niet als zodanig te ‘zien’ als zij het 

verzoek van de patiënt volledig gerechtvaardigd achten door diens gezondheidstoestand en 

levensverwachting (Pool 1996, Pool 1998). Omdat een arts bij de uitoefening van zijn beroep is 

gericht op het leven van de patiënt en niet op diens overlijden, is het ook niet zo heel verwon-

derlijk als hij ook in zo’n geval het verlichten van lijden als zijn belangrijkste intentie beschouwt 

en niet het bespoedigen van het levenseinde van de patiënt als zijn uitdrukkelijke doel ziet. De 

levensbekorting wordt dan dus niet als euthanasie gerapporteerd.1

Deze complicatie waarop de registratie van intenties van artsen kan stuiten, vormt reden het 

bestaan van ‘grijze’ gebieden aan te nemen tussen de gevonden gevallen van enerzijds euthana-

sie of levensbeëindiging zonder verzoek en anderzijds intensieve pijn- en symptoombestrijding 

met een mogelijk levensbekortend effect. Kenmerkend voor dit schemergebied is een onbekende 

omvang en onduidelijkheid over hoe de beslissingen die er deel van uitmaken, moeten worden 

gekwalificeerd: als euthanasie dan wel levensbeëindiging zonder verzoek, of als intensieve pijn- 

en symptoombestrijding (Griffiths 1998).

Van der Wal et al onderkennen het bestaan van grijze gebieden. Zij wijzen op gevallen waarin de 

arts meldde de pijn- en symptoombestrijding te hebben geïntensiveerd met het uitdrukkelijke 

doel het levenseinde te bespoedigen, en op gevallen waarin de arts aangaf zonder uitdrukkelijk 

verzoek van de patiënt levensbeëindigend te hebben gehandeld, maar daarbij niet het uitdruk-

kelijke doel te hebben gehad het levenseinde te bespoedigen. Deze gevallen zijn alle onderge-

bracht bij de categorie intensieve pijn- en symptoombestrijding. Ze hebben een geschatte 

omvang van respectievelijk 1,4% en 0,3% van het totaal aantal sterfgevallen. Vergeleken met het 

percentage ‘officiële’ gevallen van euthanasie (2,4%) en levensbeëindiging zonder verzoek 

(0,7%) zijn dit relatief hoge percentages. Bij deze schatting is echter nog geen rekening gehou-

den met de mogelijkheid dat wat de arts ten tijde van het levensbekortend handelen dacht en 

wenste, niet spoort met het conceptuele kader van de onderzoekers en aan hen wordt gerappor-

teerd op een wijze die zij, als ze het geval zelf zouden hebben kunnen waarnemen, een onjuiste 

1 Vergelijk de bevinding in het kader van het tweede evaluatieonderzoek naar de meldingsprocedure en de praktijk van 
euthanasie dat ‘veel artsen moeite hadden met de term met het uitdrukkelijke doel het levenseinde te bespoedigen 
omdat zij bij de uitoefening van hun beroep voortdurend gericht zijn op het leven van de patiënt en niet op diens over-
lijden’ (De Graaff 1996). En, in het kader van datzelfde onderzoek, de verklaring van Van der Wal en Van der Maas van 
de relatieve toename van euthanasie tussen 1991 en 1995: ‘[het] lijkt … er op dat aan de gevallen van intensivering van 
pijn- en/of symptoombestrijding nu door de respondenten eerder een ‘zwaardere’ intentie wordt toegekend’ (Van der 
Wal 1996). Dit zijn aanwijzingen dat artsen kwalificatie van eigen handelen als euthanasie of levensbeëindiging soms 
willen vermijden. Dit kan overigens een belangrijke verklaring vormen van het meldingspercentage van euthanasie. Het 
achterwege blijven van melding berust dus niet noodzakelijk op kwade trouw, zoals soms wordt gedacht (Den Hartogh 
2003). Het is ook niet zo dat de conceptualisering van artsen op zichzelf minder ‘goed’ is dan die van de onderzoekers.
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reconstructie zouden noemen. Dat kan bijvoorbeeld gaan om een situatie waaraan zojuist werd 

gerefereerd: een arts die in feite euthanasie pleegt, maar zijn belangrijkste intentie omschrijft als 

het verlichten van het lijden van de patiënt en daarom zijn handelwijze niet als euthanasie 

beschouwt. De werkelijke omvang van de grijze gebieden, en dus ook de frequentie van de 

betreffende mbl’s, is hierdoor onbekend (Griffiths 1998).

Dit probleem raakt in het bijzonder de rubricering van terminale sedatie en het daarbij afzien 

van kunstmatige toediening van voeding en vocht, omdat die combinatie zich langs het snijvlak 

van verschillende mbl-categorieën bevindt. Zo zijn er grijze gebieden tussen enerzijds euthanasie 

of levensbeëindiging zonder verzoek door middel van terminale sedatie en anderzijds terminale 

sedatie in de vorm van intensieve pijn- en symptoombestrijding. Daarnaast hebben verschillen in 

gerapporteerde intentie een belangrijke rol gespeeld bij de keuze tussen het onderbrengen van 

terminale sedatie in de categorie intensieve pijn- en symptoombestrijding of in de categorie 

niet-behandelbeslissingen. Als volgens de arts de beslissing om te sederen bijvoorbeeld was 

genomen zònder, maar die tot het afzien van kunstmatige toediening van voeding en vocht mèt 

het uitdrukkelijke doel het levenseinde van de patiënt te bespoedigen, is het geval gekwalifi-

ceerd als een niet-behandelbeslissing. Als voor beide beslissingen een gelijke intentie werd 

gerapporteerd, is er gerubriceerd binnen de categorie intensieve pijn- en symptoombestrijding.1 

Ook hier kan dus het bestaan van een grijs gebied worden aangenomen.

Door deze grijze gebieden is de rubricering van terminale sedatie door Van der Wal et al met 

onzekerheid omgeven.

(I I) MBL’S EN NORMAAL MEDISCH HANDELEN

De tweede kanttekening bij het gebruik van de mbl-ordening is dat deze niet aansluit op de 

afbakening van normaal medisch handelen met een levensbekortend effect. Dat geldt onder 

meer voor de afbakening zoals die in de vorige paragraaf is bepleit.

Deze kanttekening laat zich illustreren aan de hand van de mbl-categorie ‘intensieve pijn- en 

symptoombestrijding met een potentieel levensbekortend effect’, waarbinnen de helft van de 

betreffende terminale sedatie is ondergebracht. Zoals gezegd wordt deze categorie van euthana-

sie en levensbeëindigend handelen zonder verzoek onderscheiden op grond van de intentie van 

de arts. In § 2.2 is echter aangegeven dat de subtiele kenmerken van de intentie van de arts 

geen goede basis vormen voor beantwoording van de vraag of zijn handelen als normaal 

medisch handelen moet worden beschouwd, ook niet als het mogelijk een levensbekortend 

effect heeft. Als de arts een eventueel levensbekortend effect voorziet en welbewust tolereert, is 

het moreel niet zo relevant of hij dit afgezien daarvan ook nog wenst.2 Belangrijker is of er 

goede medisch-professionele gronden voor het handelen aanwezig zijn.

1 Mededeling dr A van der Heide, Erusmus MC.
2 Voor degenen die willen vasthouden aan het principe van het dubbele effect is van belang dat er een discrepantie 

bestaat tussen de categorie ‘intensieve pijn- en symptoombestrijding’ zoals gedefinieerd door Van der Wal et al en 
zoals gedefinieerd aan de hand van dit principe. Handelen ‘mede met het doel’ het levenseinde te bespoedigen is vol-
gens dat principe immers geen palliatief, maar levensbeëindigend handelen.
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Een vergelijkbare opmerking kan worden gemaakt over de categorie niet-behandelbeslissingen. 

Van zo’n beslissing is sprake als een potentieel levensverlengende behandeling niet wordt inge-

steld of wordt gestaakt. Dat is niet noodzakelijk normaal medisch handelen. Daarvoor is vereist 

dat het beginnen of voortzetten van een behandeling medisch zinloos is of dat de patiënt ver-

zoekt de behandeling niet in te zetten of te staken.

Rubricering van terminale sedatie binnen de mbl-ordening laat derhalve onzekerheid bestaan 

over de mate waarin deze kan worden gekwalificeerd als normaal medisch handelen, bijvoor-

beeld als dat wordt afgebakend als handelen dat op medisch-professionele gronden kan worden 

verantwoord.

Met deze twee kanttekeningen wordt de waarde van de mbl-ordening niet ontkend, maar wel 

gerelativeerd. Ze vormen reden voor aanvullend onderzoek, waarin minder belang wordt gehecht 

aan subtiele variaties in intentie als ordeningscriterium en meer aandacht wordt besteed aan 

factoren die vanuit medisch-professioneel perspectief van belang zijn, zoals de gronden waarop 

en de omstandigheden waaronder tot sedatie wordt besloten, en de middelen en doseringen die 

worden gehanteerd (Chater 1998, Admiraal 2001)

Zorgvuldigheid

Het is niet alleen van belang te weten hoe vaak en in welke vorm terminale sedatie voorkomt, 

maar ook in hoeverre deze zorgvuldig wordt uitgevoerd. Van der Wal et al hebben in hun onder-

zoek aan een aantal aspecten van zorgvuldig handelen aandacht besteed. Hun belangrijkste 

bevindingen op dit punt laten zich als volgt samenvatten.

— In 43% van de gevallen van terminale sedatie heeft de patiënt niet aan de besluitvorming 

deelgenomen, meestal omdat hij niet meer goed aanspreekbaar was. De beslissing af te zien 

van kunstmatige toediening van voeding en vocht werd in 69% van de gevallen niet met de 

patiënt overlegd, vaak omdat hij niet meer goed aanspreekbaar was of de beslissing vanzelf-

sprekend werd gevonden. In het buitenland zijn vergelijkbare percentages gevonden (Chater 

1998).

— De beslissing om te sederen werd in 92% van de gevallen met de familie van de patiënt 

overlegd. De beslissing af te zien van kunstmatige toediening van voeding en vocht werd 

door verpleeghuisartsen in 91% van de gevallen met de familie overlegd en door huisartsen 

en specialisten in 66% van de gevallen. Ook op dit punt zijn in het buitenland vergelijkbare 

percentages gevonden (Chater 1998). Wanneer over de sedatie niet met de patiënt was over-

legd, gebeurde dat in 89% van de gevallen wel met de familie. Voor het afzien van kunstma-

tige toediening van voeding en vocht is dat 59%.1

— Specialisten overlegden in 76% van de gevallen met een collega over de sedatie, verpleeg-

huisartsen in 38% en huisartsen in 29%. Deskundigen op het gebied van palliatieve zorg 

werden slechts in 11% van de gevallen bij de besluitvorming betrokken.

1 Mededeling dr A van der Heide, Erusmus MC.
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— In 27% van de onderzochte gevallen van terminale sedatie werd alleen morfine gebruikt.

Deze bevindingen tonen dat de zorgvuldigheid waarmee terminale sedatie wordt verricht voor 

verbetering vatbaar is. Ze bestrijken echter maar een beperkt aantal aspecten van deze zorgvul-

digheid. Hoewel ze van groot belang zijn, bieden ze daarom onvoldoende basis om een solide 

oordeel te kunnen geven. Ook daarvoor is aanvullend onderzoek vereist.

2.5 Implicaties voor beleid

De Nederlandse discussie over terminale sedatie is, zo is hier aangegeven, mede ingegeven door 

zorg over de zorgvuldigheid waarmee terminale sedatie wordt uitgevoerd. Die zorg is begrijpe-

lijk. Door een patiënt te sederen en vervolgens af te zien van kunstmatige toediening van voe-

ding en vocht wordt immers diens bewustzijn tot aan zijn overlijden sterk verlaagd en mogelijk 

ook diens leven bekort. Ook als terminale sedatie ultimum remedium is om het lijden van de 

patiënt te verlichten, gaat het daarom om ingrijpende beslissingen. Het is van belang dat artsen 

daarbij fundamentele waarden en normen respecteren en de uiterste zorgvuldigheid betrachten. 

Het risico dat dit niet gebeurt is tenminste vergelijkbaar met dat bij euthanasie. Terminale seda-

tie betreft immers in de regel mensen die in de stervensfase verkeren en bijzonder kwetsbaar 

zijn. Het is niet uitgesloten dat een arts hen niet goed informeert, of zonder hun instemming of 

tegen hun wil handelt. Dat geldt in het bijzonder voor het na sedatie afzien van kunstmatige 

toediening van voeding en vocht. De regie ligt dan enkel bij de arts (Quill 1996, Orentlicher 

1997, Quill 1997b, Orentlicher 1998, Van Deijck 2003). 

Hoewel het onderzoek van Van der Wal et al geen aanwijzingen heeft opgeleverd dat er in de 

praktijk van terminale sedatie sprake is van substantiële onzorgvuldigheid, vormen de uitkom-

sten wel reden aandacht te besteden aan het vergroten van de mogelijkheden om de zorgvuldig-

heid waarmee terminale sedatie wordt uitgevoerd, te bewaken en te bevorderen. Hun onderzoek 

laat zien dat terminale sedatie relatief vaak wordt uitgevoerd en dat de zorgvuldigheid waarmee 

dat gebeurt voor verbetering vatbaar is. In een groot deel van de gevallen is de autonomie van 

de patiënt onvoldoende gewaarborgd, omdat de besluitvorming plaatsvindt op het moment dat 

de patiënt niet meer aanspreekbaar is. Mogelijk speelt daarbij een rol dat refractaire symptomen 

niet op tijd worden herkend. Dat zou kunnen samenhangen met het feit dat artsen meestal geen 

deskundigen op het gebied van palliatieve zorg raadplegen. Daarnaast voeren verpleeg- en huis-

artsen in de meerderheid van de gevallen over een besluit tot terminale sedatie geen overleg 

met collega’s. Tenslotte wordt in ruim een kwart van de gevallen alleen morfine gebruikt, een 

middel dat voor sedatie niet geschikt is.

Voor het bewaken en bevorderen van de zorgvuldigheid waarmee terminale sedatie wordt uitge-

voerd, zijn transparantie en toetsbaarheid een eerste voorwaarde. Deze vereisen op hun beurt 

duidelijkheid over het toetsingsregime dat van toepassing is en daarmee een helder antwoord 

op de vraag wanneer terminale sedatie normaal medisch handelen is en wanneer levensbeëindi-

ging. Hier is aangegeven dat subtiele kenmerken van de intentie waarmee de arts handelt daar-

voor geen goede basis vormen. Het verdient daarom aanbeveling normaal medisch handelen 
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met een levensbekortend effect niet meer af te bakenen aan de hand van de intentie van de 

arts, maar dit, zoals buiten de context van levensbekorting regel is, te doen op grond van aan-

vaarde medisch-professionele gronden: medische indicatie, informed consent, subsidiariteit en 

proportionaliteit.

In deze afbakening is er alleen van levensbeëindiging sprake als de arts opzettelijk en actief een 

levensbekortend effect veroorzaakt door een handelwijze die niet op aanvaarde medisch-profes-

sionele gronden kan worden verantwoord (waarbij er opzet kan worden aangenomen als hij het 

levensbekortend effect voorziet en tolereert of de aanmerkelijke kans aanvaardt dat zo’n effect 

optreedt). Dat is bijvoorbeeld het geval bij euthanasie. Euthanasie is een handeling die, gelet op 

de gebruikte middelen, alleen maar kan worden begrepen als op de dood gericht. Zo’n hande-

ling kan niet op medisch-professionele gronden worden verantwoord. Daarom is euthanasie 

geen normaal medisch handelen en wordt het vereiste ‘ondraaglijk en uitzichtloos lijden’ niet als 

een medische indicatie voor euthanasie beschouwd. 

Het op deze wijze kwalificeren van het handelen van artsen biedt hen meer zekerheid dat termi-

nale sedatie waar dat geëigend is wordt beoordeeld op grond van medisch-professionele nor-

men voor goede zorgverlening in plaats van strafrechtelijke normen. Terminale sedatie die op 

aanvaarde medisch-professionele gronden kan worden verantwoord, valt dan onder de medische 

exceptie. Toetsing is in dat geval voorbehouden aan de medische beroepsgroep.1 Hoe deze pro-

fessionele toetsing kan worden geoptimaliseerd is een belangrijke vraag, die bijzondere aan-

dacht verdient.

Terminale sedatie die niet op aanvaarde medisch-professionele gronden kan worden verant-

woord, bijvoorbeeld omdat refractaire symptomen ontbreken, kan en moet strafbaar blijven. Dui-

delijkheid over terminale sedatie die niet strafbaar is, draagt bij aan de effectiviteit van de 

controle op vormen die dat wel zijn.

Van duidelijkheid over de wijze waarop terminale sedatie wordt gekwalificeerd mag een gunstig 

effect worden verwacht op de bereidheid van artsen om openheid te betrachten. Van de moge-

lijkheden die dat biedt om waar nodig de zorgvuldigheid van hun handelen te vergroten, moet 

uitdrukkelijk gebruik wordt gemaakt. Een actieve opstelling van de medische beroepsgroep is 

daarvoor onontbeerlijk. Het is wenselijk dat deze de discussie intensiveert over wanneer termi-

nale sedatie goede zorgverlening is en gezaghebbende richtlijnen opstelt (Gevers 2003a, Gevers 

2003b, Van Deijck 2003).2 Dat moet onder andere tot meer duidelijkheid leiden over welke 

symptomen een medische indicatie voor terminale sedatie kunnen vormen en onder welke 

omstandigheden kunstmatige toediening van voeding en vocht zinloos handelen is. Daarnaast is 

1 Vergelijk het voorstel van de Staatscommissie Euthanasie uit 1985 om buiten het strafrecht te houden ‘een verhaasting 
van de dood als bijkomend gevolg van een behandeling, welke noodzakelijk is voor en naar haar aard rechtstreeks is 
afgestemd op het verlichten van het ernstig lijden van een patiënt’ (Den Hartogh 2003).

2 In het buitenland en lokaal ook in Nederland zijn al enkele richtlijnen ontwikkeld voor terminale sedatie (De Graeff 
2002, Verhagen 2004).
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investeren in deskundigheidsbevordering van belang. De overheid kan op al deze punten een 

stimulerende en faciliterende taak vervullen.

Om de klinische praktijk van terminale sedatie op waarde te kunnen schatten en om beter te 

kunnen beoordelen welke beleidsinitiatieven gewenst zijn, is aanvullend onderzoek nodig. Er 

bestaat op dit moment nog geen scherp beeld van deze praktijk. Het verdient aanbeveling ook 

in het kader van dit aanvullend onderzoek minder gewicht te hechten aan de specifieke kenmer-

ken van de intentie waarmee de arts handelt en meer aandacht te besteden aan factoren die 

vanuit medisch-professioneel perspectief van belang zijn.1

1 Zie Reuzel 2002 en Deliens 2003 voor lopend onderzoek naar terminale sedatie en palliatieve zorg.
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3 Bestrijdingsmiddelen, cosmetica, verf: 
de bescherming van proefpersonen in 
blootstellingsonderzoek1

Mensen die als proefpersonen deelnemen aan geneesmiddelenonderzoek, of aan ander 
wetenschappelijk onderzoek met een geneeskundig doel, vallen onder de bescherming van 
de Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek bij mensen (WMO). Maar dat lijkt niet zonder 
meer te gelden voor proefpersonen in al het andere onderzoek dat in ons land wordt uitge-
voerd. Te denken valt aan onderzoek naar de werking van voedingsgerelateerde stoffen, 
naar de toxische of allergene effecten van cosmetica, of naar veilige niveaus van blootstel-
ling aan bestrijdingsmiddelen. Dit signalement gaat over de vraag hoe het staat met de 
wettelijke bescherming van proefpersonen in dergelijk onderzoek. 

3.1 De reikwijdte van de WMO

In 1999 is de Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen (WMO) in werking getreden. 

Doel van de WMO is bescherming te bieden aan proefpersonen (patiënten of gezonde vrijwilli-

gers) die deelnemen aan medisch-wetenschappelijk onderzoek. Blijkens artikel 1 lid b omvat de 

reikwijdte van de wet al het

medisch-wetenschappelijk onderzoek waarvan deel uitmaakt het onderwerpen van personen aan 

handelingen of het opleggen aan personen van een bepaalde gedragswijze.

In de Memorie van Toelichting wordt dat begrip ‘medisch wetenschappelijk onderzoek’ uitgelegd 

als ‘wetenschappelijk onderzoek op het terrein van de geneeskunde’:

De reikwijdte van de regeling voor proefpersonen strekt zich uit over wetenschappelijk onderzoek 

dat gelegen is op het terrein van de geneeskunst. Dit betreft niet alleen experimenten die tot doel 

hebben de ontwikkeling of verbetering van diagnostische methoden en curatieve behandelingen, 

maar ook van andere de geneeskunst dienende methoden en technieken. Zo zullen ook gedragswe-

tenschappelijke, paramedische en verpleegkundige experimenten veelal onder de reikwijdte van het 

wetsvoorstel vallen. Dikwijls immers is daarbij sprake van een geneeskundig doel.

Hoewel met die toelichting juist de breedte van het door de WMO bestreken terrein wordt onder-

streept, lijkt daaruit toch ook te volgen dat de reikwijdte van de wet haar grens vindt waar niet 

langer sprake is van onderzoek met een geneeskundig doel. Met die begrenzing van de reik-

1 Opgesteld door drs RAA Zwiers, secretaris bij de Gezondheidsraad
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wijdte correspondeert ook het eerste van de in artikel 3 geformuleerde criteria voor de beoorde-

ling van onder de WMO vallend onderzoek: een medisch-ethische toetsingscommissie kan 

slechts een positief oordeel over een onderzoeksprotocol geven als

redelijkerwijs aannemelijk is dat het wetenschappelijk onderzoek tot de vaststelling van nieuwe 

inzichten op het gebied van de geneeskunst zal leiden. 

Hoewel dus gezegd lijkt te kunnen worden dat de wetgever niet al het wetenschappelijk onder-

zoek met mensen onder de werking van de WMO heeft willen brengen, valt een scherpe afgren-

zing niet uit de aangehaalde formuleringen af te leiden. De uitleg van ‘medisch-

wetenschappelijk’ als ‘op het terrein van de geneeskunst gelegen’ en ‘met een geneeskundig 

doel’ laat ruimte voor zowel een strikte als ruimere interpretatie van de reikwijdte van de wet. 

Van onderzoek gericht op een beter begrip van de oorzaken en het verloop van ziekten of op 

verbetering van diagnostische of therapeutische procedures, is duidelijk dat het onder de WMO 

valt. Maar niet al het in ons land met proefpersonen uitgevoerde onderzoek valt in die categorie. 

Bepaalde (maar niet alle) vormen van psychologisch of gedragswetenschappelijk onderzoek heb-

ben zo weinig uit te staan met het terrein of het doel van de geneeskunde, dat de conclusie 

moet zijn dat ze buiten de reikwijdte van de wet vallen (CCMO 2001). Bij een strikte interpretatie 

lijkt diezelfde conclusie te gelden voor onderzoek naar de werking en veiligheid van voedingsge-

relateerde stoffen zoals voedingssupplementen, smaakstoffen, probiotica en additieven, en ook 

voor onderzoek naar de toxische, allergene en teratogene werking van stoffen in cosmetica, 

schoonmaakmiddelen, verf en bestrijdingsmiddelen. Ook deze hebben op het eerste gezicht wei-

nig uit te staan met het terrein of het doel van de geneeskunde. Anderzijds zou men echter kun-

nen redeneren dat dergelijk onderzoek, voor zover het is gericht op verkrijgen van beter inzicht 

in de mogelijke schadelijkheid van blootstelling aan bepaalde stoffen, van belang is voor de 

volksgezondheid. Door het hanteren van op wetenschappelijk onderzoek gebaseerde veilige 

blootstellingsniveaus van stoffen in voedsel of op de werkplek kan immers gezondheidsschade 

worden voorkomen. Bij een dergelijke brede interpretatie van ‘geneeskundig doel’ zou dergelijk 

onderzoek dan toch ook onder de werking van de wet kunnen vallen.

Als de striktere interpretatie wordt gevolgd, wil dat zeggen dat proefpersonen die deelnemen 

aan onderzoek waarbij ze, bijvoorbeeld, worden blootgesteld aan mogelijk schadelijke stoffen in 

schoonmaakmiddelen of cosmetica niet dezelfde wettelijke bescherming genieten als proefper-

sonen die deelnemen aan overigens vergelijkbaar ‘fase I’ onderzoek naar de veiligheid van 

geneesmiddelen. Ook als de conclusie moet luiden dat niet duidelijk is welke interpretatie hier 

moet worden gevolgd, kan dat in de praktijk de consequentie zijn. Die onduidelijkheid geeft 

immers aan bedrijven of instellingen de ruimte om te redeneren dat bij hen uitgevoerd toxicolo-

gisch onderzoek met proefpersonen buiten de reikwijdte van de WMO valt. Zulk onderzoek 

wordt dan niet beoordeeld door een medisch-ethische toetsingscommissie en ook overigens zijn 

de deelnemers dan niet verzekerd van het beschermingsniveau dat geldt voor proefpersonen in 

geneesmiddelenonderzoek. 
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De recente Europese Richtlijn Goede Klinische Praktijken, waaraan de nationale wetgeving op dit 

gebied moet worden aangepast, verandert niets aan de hier geconstateerde onduidelijkheid. De 

richtlijn zegt ook niets over de bescherming van proefpersonen in onderzoek dat (mogelijk) bui-

ten de context van de geneeskunde valt.

3.2 Situatie in Nederland

Om een beeld te krijgen van de aard en omvang van het in ons land met proefpersonen uitge-

voerde onderzoek naar de effecten van blootstelling aan stoffen waarvan in ieder geval niet van-

zelfsprekend is dat het onder de reikwijdte van de WMO valt (verder kortheidshalve aangeduid 

als ‘blootstellingsonderzoek’), is ter voorbereiding van dit signalement via een vragenlijst infor-

matie gevraagd aan de medisch-ethische toetsingscommissies (METC’s) en aan enkele grote 

bedrijven (zie bijlage). 

De antwoorden van die bedrijven bevestigen dat niet al het bedoelde blootstellingsonderzoek 

aan een onafhankelijke METC ter toetsing wordt voorgelegd. De daadwerkelijke omvang van het 

bedoelde onderzoek in Nederland kan alleen al om die reden niet uit de antwoorden van de 

METC’s worden afgeleid. Wel valt uit de respons te concluderen dat die omvang zeker niet ver-

waarloosbaar is. In totaal waren er in Nederland in 2003 minstens duizend vrijwilligers bij 

betrokken. De grootste categorie van het bij de METC’s aangemelde blootstellingsonderzoek 

betreft onderzoek naar voedingssupplementen of nieuwe voedingsmiddelen. Maar ook blootstel-

lingsonderzoeken met toxische stoffen zoals bestrijdingsmiddelen, oplosmiddelen en haarverf-

stoffen worden ter toetsing aangeboden. Afgaande op de antwoorden op de vragenlijst waren 

daar in 2003 tenminste honderd proefpersonen bij betrokken.

Uit de respons blijkt verder dat de METC’s soms blootstellingsonderzoeken krijgen voorgelegd 

waarvan zij zelf vinden dat die niet onder de WMO vallen. Dat heeft overigens niet altijd tot 

gevolg dat de commissie zich van een oordeel (‘advies’) onthoudt. Tenslotte bestaat op grond 

van de reacties op de vragenlijst de indruk dat niet alle METC’s de reikwijdte van de WMO op 

dezelfde manier interpreteren. Gelet op de daarover bestaande onduidelijkheid is dat niet ver-

wonderlijk. Een treffend voorbeeld van de eerder genoemde brede interpretatie is vervat in het 

volgende commentaar van de METC van het ErasmusMC in Rotterdam: 

Het is de commissie onduidelijk op grond van welke argumenten geconcludeerd wordt dat blootstel-

lingsonderzoek met bijvoorbeeld cosmetica, voedingssupplementen, nieuwe voedingsmiddelen, 

schoonmaakmiddelen, bestrijdingsmiddelen, kleurstoffen etc. wellicht niet onder de reikwijdte van 

de Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen valt. De commissie meent dat ook bloot-

stellingsonderzoek onder de reikwijdte van de WMO kan vallen, indien sprake is van (i) medisch-

wetenschappelijk onderzoek waarbij (ii) proefpersonen aan handelingen worden onderworpen of 

gedragsregels krijgen opgelegd.
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3.3 Morele aanvaardbaarheid van blootstellingsonderzoek

In een recente controverse tussen het Amerikaanse Environmental Protection Agency (EPA) en de 

bestrijdingsmiddelenindustrie stond de morele aanvaardbaarheid van het gebruik van proefper-

sonen ter discussie bij onderzoek naar veilige niveaus van blootstelling aan bestrijdingsmidde-

len. Het EPA stelt die drempelwaarden vast voor in de Verenigde Staten toe te laten 

bestrijdingsmiddelen. Tot dan toe gebeurde dat op grond van dierproefresultaten. Bij de verta-

ling daarvan naar de mens worden dan verschillende veiligheidsfactoren toegepast, die samen 

resulteren in een factor 1000: 10x10x10. Deze factoren zijn gekozen vanwege respectievelijk: de 

extrapolatie van dier naar mens, de variatie in gevoeligheid tussen (volwassen) mensen en de 

gewenste bescherming van extra kwetsbare groepen zoals zuigelingen, kinderen en ouderen. 

Aanleiding tot de controverse was de wens van de bestrijdingsmiddelenindustrie om voortaan 

de effecten van blootstelling aan bestrijdingsmiddelen direct bij volwassen menselijke proefper-

sonen te bestuderen. Bij vaststelling van veilige drempelwaarden op grond van de onderzoeks-

resultaten zou de eerstgenoemde veiligheidsfactor namelijk kunnen vervallen. Men benadrukt 

dat daardoor een nauwkeuriger risicobeoordeling mogelijk wordt. Toen langs deze weg bestu-

deerde bestrijdingsmiddelen daadwerkelijk ter beoordeling aan het EPA werden voorgelegd, 

werd daartegen door milieuorganisaties sterk geprotesteerd. Volgens hen wilde de industrie 

deze andere opzet alleen invoeren om uiteindelijk op minder strenge drempelwaarden te kunnen 

uitkomen. De kritiek van deze organisaties richtte zich onder meer op de morele aanvaardbaar-

heid van de opzettelijke blootstelling van menselijke proefpersonen aan mogelijk gevaarlijke 

niveaus van schadelijke stoffen. Ook het EPA toonde zich kritisch, vroeg advies aan bij de Ame-

rikaanse Academie van Wetenschappen en koos in de tussentijd voor een restrictief beleid 

(waartegen door de industrie met succes een rechtszaak werd aangespannen). Het door het EPA 

gevraagde advies, opgesteld door de National Research Council (NRC), verscheen begin 2004. 

Daarin staat dat het onder strikte voorwaarden aanvaardbaar kan zijn toxicologisch blootstel-

lingsonderzoek met menselijke proefpersonen (gezonde, volwassen vrijwilligers) uit te voeren.

Niet schaden

Bij de vraag naar de morele aanvaardbaarheid van onderzoek met menselijke proefpersonen is 

het ethische en juridische uitgangspunt van ‘niet schaden’ in het geding. Bij de beoordeling van 

onderzoek gaat het dan om de kans op schade, het risico voor de proefpersoon als gevolg van 

deelname aan het onderzoek. Zo onderscheidt de NRC in haar rapport drie, in toenemende mate 

moreel problematisch te achten risico-niveaus bij blootstellingsonderzoek: 

1 ‘onderzoek dat geen identificeerbaar risico oplevert’ (dit geldt voor No Observed Effect Level 

(NOEL) onderzoek bij mensen; een voorbeeld hiervan is onderzoek naar de kinetiek van stof-

fen in het menselijk lichaam. 

2 ‘onderzoek met een redelijke zekerheid van geen schade’. hier gaat het om Lowest Observed 

Effect Level (LOEL) en No Observed Adverse Effect Level (NOAEL) onderzoek in mensen. Een 

voorbeeld hiervan is biomarker onderzoek zoals cholinesterase-activiteit. 

3 ‘onderzoek met een identificeerbaar risico voor de participanten van het onderzoek. Een 

voorbeeld hiervan is de vaststelling van de ‘Lowest Observed Adverse Effect Level’ (LOAEL) 
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bij mensen. Naar het oordeel van de NRC dient er bij de beoordelende commissie een groot 

vertrouwen te bestaan dat enig voorzien negatief effect niet ernstig en wel reversibel is.

Het valt niet altijd uit te sluiten dat de proefpersonen meer of minder ernstige gezondheids-

schade ondervinden als gevolg van blootstellingsonderzoek. Maakt dat dit onderzoek bij voor-

baat moreel onaanvaardbaar? 

Van belang is om te beginnen dat het hier (idealiter) gaat om onderzoek met vrijwilligers die op 

grond van toereikende, evenwichtige en begrijpelijke informatie weloverwogen tot deelname 

hebben besloten. De instemming van de betrokkene betekent dat de kans op schade in ieder 

geval niet zonder meer impliceert dat het onderzoek in kwestie moreel niet door de beugel kan. 

Anders zou ook het vergelijkbare ‘fase I’ onderzoek naar de veiligheid van nieuwe geneesmidde-

len bij voorbaat onaanvaardbaar zijn. Daarbij wordt immers eveneens gekeken naar de gezond-

heidseffecten van blootstelling aan soms toxische stoffen (die bovengenoemde risiconiveaus 

omvatten). Tot de condities waaronder dat onderzoek aanvaardbaar wordt geacht, behoort de 

rekrutering van gezonde vrijwilligers op basis van informed consent. 

Ook in de context van het geneesmiddelenonderzoek is deelname op basis van vrijwilligheid 

echter niet voldoende om blootstelling van proefpersonen aan mogelijk schadelijke effecten van 

bepaalde stoffen te rechtvaardigen. Verdere voorwaarden zijn (onder meer) het belang van het 

onderzoek (het moet redelijkerwijs aannemelijk zijn dat het zal leiden tot nieuwe inzichten op 

het gebied van de geneeskunst), de proportionaliteit (het te dienen belang moet in evenredige 

verhouding staan tot de bezwaren en risico’s voor de proefpersoon) en de subsidiariteit (de te 

verwerven kennis mag niet langs minder ingrijpende weg te verkrijgen zijn).

Er is geen reden om voor de morele beoordeling van dat onderzoek andere voorwaarden aan te 

leggen dan die op grond waarvan onderzoek met mensen naar de veiligheid van nieuwe genees-

middelen aanvaardbaar wordt geacht. Hieronder zal worden nagegaan of blootstellingsonder-

zoek buiten de context van de geneeskunde al bij voorbaat met een of meer van die 

voorwaarden in strijd is. Als dat niet het geval is, lijkt moeilijk vol te houden dat het in moreel 

opzicht problematischer zou zijn dan het gebruik van gezonde vrijwilligers voor geneesmiddelen-

onderzoek.

Haalbaarheid van informed consent en vrijwillige deelname

Een van de argumenten die naar voren is gebracht in de bovengenoemde Amerikaanse discussie 

over de aanvaardbaarheid van het gebruik van proefpersonen ten behoeve van de vaststelling 

van veilige gebruiksniveaus van bestrijdingsmiddelen, betreft de haalbaarheid van vrijwillige 

deelname op grond van informed consent. Als bij dit type onderzoek aan die voorwaarde niet 

zou kunnen worden voldaan, zou de conclusie inderdaad moeten zijn dat het ethisch en juri-

disch ontoelaatbaar is. Hier valt onder meer te wijzen op het ook door Nederland geratificeerde 

BUPO-verdrag, waarin is bepaald dat ‘niemand, zonder zijn in vrijheid gegeven toestemming, aan 
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medische of wetenschappelijke experimenten mag worden onderworpen.’(Internationaal verdrag 

inzake burgerrechten en politieke rechten, New York, 1966)

De voorwaarde dat sprake moet zijn van vrijwillige deelname op grond van expliciete informed 

consent stelt allereerst strikte eisen aan de aan kandidaat proefpersonen te verstrekken informa-

tie. Die moet toereikend en evenwichtig zijn. Dat wil zeggen dat ze betrekking moet hebben op 

het doel, de aard en de duur van het onderzoek, en op de mogelijke bezwaren en risico’s die het 

onderzoek voor de proefpersoon met zich mee kan brengen. Verder moet de informatie begrijpe-

lijk zijn en dient de onderzoeker zich ervan te vergewissen dat de betrokkene de informatie ook 

daadwerkelijk heeft begrepen. Als echter in de context van het geneesmiddelenonderzoek met 

gezonde vrijwilligers aan deze voorwaarden kan worden voldaan, is er geen reden waarom dat 

a priori onmogelijk zou zijn in de context van onderzoek naar veilige niveaus van blootstelling 

aan, bijvoorbeeld, bestrijdingsmiddelen. Het geven van begrijpelijke uitleg aan kandidaat-proef-

personen kan in beide gevallen een aanzienlijke uitdaging zijn, maar is in het tweede geval niet 

bij voorbaat moeilijker dan in het eerste. 

Verder mag de aan de proefpersonen te betalen vergoeding niet van dien aard zijn dat er sprake 

is van ongepaste beïnvloeding of undue inducement. Met name financieel zwakkere groepen 

zouden daardoor verleid kunnen worden aan mogelijke gezondheidsrisico’s voorbij te zien, zodat 

van een weloverwogen keuze geen sprake meer is. De oplossing die men hiervoor in het genees-

middelenonderzoek hanteert is dat de proefpersoon een redelijke vergoeding mag krijgen voor 

zijn tijd en moeite, maar geen daarboven uitgaande beloning. De stelling dat bij onderzoek naar 

de veiligheid van bestrijdingsmiddelen of cosmetica, eerder dan bij medisch wetenschappelijk 

onderzoek, sprake is van undue inducement omdat het doel van het onderzoek minder aanlei-

ding geeft tot deelname op grond van een altruïstische motivatie (FitzPatrick 2001), lijkt moeilijk 

vol te houden. Ook door vrijwilligers in het medisch wetenschappelijk onderzoek wordt financi-

ele vergoeding het meest genoemd als reden voor participatie (Van Gelderen 2001).

Belang en proportionaliteit

Een ander argument dat tegen het hier bedoelde blootstellingsonderzoek wordt ingebracht, is 

dat het belang ervan veel minder evident is dan waar het gaat om onderzoek gericht op het vin-

den van nieuwe en betere geneesmiddelen (Steadman 1998). Dat met geneesmiddelenonderzoek 

een groot maatschappelijk belang is gediend staat buiten kijf, maar datzelfde valt toch niet te 

zeggen van onderzoek gericht op de ontwikkeling van nieuwe cosmetica?1 

Als het in dit signalement bedoelde onderzoek uitsluitend triviale doelen zou dienen, zou al bij 

voorbaat duidelijk zijn dat niet kan worden voldaan aan de eis dat het blootstellen van proef-

personen aan meer dan verwaarloosbare risico’s in verhouding moet staan tot het daarmee te 

dienen doel. Die stelling (uitsluitend triviale doelen) lijkt in zijn algemeenheid echter niet over-

1 Mede op grond van het secundaire belang van dat onderzoek is het gebruik van proefdieren bij de ontwikkeling van 
cosmetica in ons land inmiddels bij wet verboden (Wet op dierproeven art 10 lid d). Daarmee loopt Nederland vooruit 
op de inwerkingtreding van Europese regelgeving (Richtlijn 2003/15/EG).
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eind te houden. Zo worden bestrijdingsmiddelen ingezet bij de productie van land- en tuinbouw-

gewassen en dienen daarmee een groot economisch en maatschappelijk belang. De bij het 

gebruik van die stoffen onvermijdelijke blootstelling van mensen kan echter een gevaar opleve-

ren voor hun gezondheid. Onderzoek naar de gevolgen van die blootstelling door onder gecon-

troleerde omstandigheden de effecten van bestrijdingsmiddelen op mensen te testen kan nodig 

zijn voor het vaststellen en wettelijk verankeren van veilig geachte drempelwaarden. Vanwege 

het grote maatschappelijke belang daarvan lijkt een zekere mate van risico voor op basis van 

vrijwilligheid en informed consent in zulk onderzoek te betrekken proefpersonen dan niet bij 

voorbaat disproportioneel. 

Subsidiariteit

In de bovenaangehaalde Amerikaanse discussie gaat het onder meer om de vraag of het aan-

vaardbaar is onderzoek met menselijke proefpersonen te doen om een wetenschappelijke vraag 

te beantwoorden waarvoor tot dan toe een minder bezwaarlijk alternatief, namelijk een onzeker-

heidsfactor in combinatie met dierproeven werd gebruikt. Kan men zeggen dat de mogelijkheid 

om vast te houden aan die laatste benadering betekent dat onderzoek met menselijke proefper-

sonen op gespannen voet staat met het uitgangspunt van subsidiariteit? Dat zou het geval zijn 

als beide wegen ook inderdaad dezelfde voor het doel van het onderzoek relevante kennis kun-

nen opleveren. Om als te verkiezen alternatief te kunnen gelden, moet een minder bezwaarlijke 

route in die zin wel gelijkwaardig zijn. Dat er voor (belangrijk geacht) blootstellingsonderzoek 

buiten de context van de geneeskunde altijd een dergelijk alternatief bestaat, lijkt in zijn alge-

meenheid echter niet op te gaan. 

Conclusie

Het betrekken van proefpersonen in blootstellingsonderzoek buiten de context van de genees-

kunde is in ieder geval niet bij voorbaat in strijd met de vanuit moreel perspectief aan dergelijk 

onderzoek te stellen eisen. Of specifieke onderzoeken aan de genoemde eisen van informed 

consent, proportionaliteit en subsidiariteit voldoen, is daarmee uiteraard nog niet gezegd. Of dat 

zo is, zal moeten blijken bij een beoordeling van het onderzoek in kwestie, net als gebeurt bij 

onderzoek in de context van de geneeskunde. Het lijkt voor de hand te liggen voor die beoorde-

ling zoveel mogelijk aan te sluiten bij het ter bescherming van proefpersonen in medisch-weten-

schappelijk onderzoek al ontwikkelde kader.

3.4 Het beschermingskader voor proefpersonen in medisch-wetenschappelijk 
onderzoek

De rechten en belangen van mensen die als proefpersoon deelnemen aan wetenschappelijk 

onderzoek in de context van de geneeskunde worden beschermd door de WMO. De elementen 

van het in deze wet vastgelegde beschermingskader zijn ontleend aan internationale afspraken 

en gezaghebbende rapporten over de condities waaronder medisch-wetenschappelijk onderzoek 
Signalering ethiek en gezondheid 2004 _ Gezondheidsraad 63



met mensen moreel verantwoord kan zijn. Dit zijn onder meer de verklaring van Helsinki (1964, 

laatst herzien 2002), het Belmont rapport (1979), het CIOMS rapport (1993) en de richtlijnen van 

Good Clinical Practice (1993). Belangrijke voorwaarden zijn:

— De onderzoeker heeft de plicht om leven, gezondheid, privacy en waardigheid van de vrijwil-

liger te beschermen;

— De wetenschappelijke kwaliteit van het onderzoek moet vaststaan: onwetenschappelijk 

onderzoek is onethisch;

— Het voorgenomen onderzoek moet zijn beschreven in een protocol en worden beoordeeld 

door een onafhankelijke deskundige commissie;

— Er mag geen ethisch minder bezwaarlijk alternatief bestaan om de gezochte kennis te verkrij-

gen;

— Er moet sprake zijn van een vrijwillig besluit tot deelname, na voldoende bedenktijd, op 

grond van voldoende informatie over het doel van het onderzoek en over de risico’s die aan 

het onderzoek verbonden zijn. Er moet een onafhankelijke arts ter raadpleging aanwezig 

zijn. Er dient te worden gewaakt voor ongepaste druk of dwang om mensen tot deelname 

aan onderzoek over te halen. De proefpersonen hebben altijd het recht zich (zonder opgaaf 

van redenen) terug te trekken uit het onderzoek. Het recht op privacy moet worden geres-

pecteerd;

— Personen die behoren tot afhankelijke en/of kwetsbare groeperingen (kinderen, ouderen, 

patiënten, gevangenen, werknemers van een instituut, studenten, armen etc.) verdienen bij-

zondere bescherming. De noodzaak van onderzoek met dergelijke personen (vooral wanneer 

het kinderen betreft) moet expliciet worden beargumenteerd en er moeten aanvullende zorg-

vuldigheidsmaatregelen getroffen bij hun eventuele deelname; 

— De belangen die met het onderzoek worden nagestreefd moeten de risico’s rechtvaardigen. 

De risico’s voor de betrokken vrijwilligers moeten zo klein mogelijk zijn. De belangen van de 

proefpersoon mogen niet worden opgeofferd aan het grotere maatschappelijke belang. Er 

mogen geen onaanvaardbare risico’s met proefpersonen worden genomen.

— Indien er schade optreedt als gevolg van participatie aan onderzoek moet dat onmiddellijk 

worden gemeld bij de beoordelende commissie; het onderzoek moet dan onmiddellijk wor-

den gestopt, tenzij dit extra risico’s oplevert voor de proefpersoon. Bij schade is er recht op 

kostenloze medische bijstand. Sommige internationale teksten spreken bovendien van een 

recht op adequate compensatie.

Om binnen de Europese Unie de wetgeving op dit terrein te harmoniseren, geldt de recente 

Europese Richtlijn Goede Klinische Praktijken. Een wetswijziging om de WMO aan deze richtlijn 

aan te passen is bijna afgerond.

In hoeverre met het zojuist geschetste kader ook het in dit signalement bedoelde blootstellings-

onderzoek is afgedekt, hangt af van de eerder opgeworpen vraag naar de interpretatie van de 

reikwijdte van de regelgeving op dit terrein. Ook als een strikte interpretatie wordt gevolgd en 

onderzoek met proefpersonen naar veilig geachte niveaus van blootstelling aan bestrijdingsmid-

delen, cosmetica en andere stoffen als niet-WMO-plichtig wordt gezien, zal gelden dat bij even-
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tuele conflicten de rechter de vraag naar de bescherming van proefpersonen in dergelijk 

onderzoek zeker niet als tabula rasa zal beschouwen, gelet op de voor vergelijkbaar onderzoek 

op het terrein van de geneeskunde ontwikkelde regelgeving. Ook is uit de respons op de vra-

genlijst gebleken dat onderzoek waarvan niet zonder meer vaststaat dat het onder de reikwijdte 

van de WMO valt, in de praktijk toch vaak conform de WMO door een onafhankelijke METC 

wordt beoordeeld. Dat laat echter de vraag onverlet of het, uit oogpunt van gelijkheid, toch niet 

gewenst zou zijn ook de bescherming van proefpersonen in het hier bedoelde onderzoek expli-

ciet in de wet te verankeren. De uitgangspunten van het zojuist geschetste kader lijken zich 

tegen een dergelijke verbreding van hun toepassingsgebied in ieder geval niet te verzetten. 

3.5 Mogelijke oplossingen

Welke vorm aan die verbreding zou moeten worden gegeven is een vraag die nadere bestude-

ring verdient. De meest ingrijpende optie is het maken van een nieuwe wet, de ‘Wet weten-

schappelijk onderzoek met mensen’, waarvan dan de WMO deel zou uitmaken. Dit heeft als 

voordeel dat voor verschillende vormen van onderzoek, zoals onderzoek naar veilige niveaus 

van blootstelling aan mogelijk toxische stoffen, maar ook voor psychologisch en gedragsweten-

schappelijk onderzoek met proefpersonen, specifieke (op verschillende onderzoeksterreinen toe-

gespitste) toetsingskaders kunnen worden ontwikkeld. 

Een tweede mogelijkheid is recent door Gevers bepleit: uitbreiding van de werkingssfeer van de 

WMO naar onderzoeken buiten de sfeer van het geneeskundig onderzoek, analoog aan de reik-

wijdte van het Statement on ethical conduct for research involving humans van de Research 

Councils of Canada (1998). Het lijkt dan wel gewenst als voorwaarde te stellen dat de uitbreiding 

van de werkingssfeer gepaard gaat met aanvullende eisen ten aanzien van de in de METC’s ver-

zamelde deskundigheid. Een mogelijkheid kan zijn om, op basis van een nadere schatting van 

het te verwachten aantal protocollen, commissies aan te wijzen die zich speciaal toeleggen op 

de beoordeling van bepaalde vormen van mensgebonden onderzoek buiten de context van de 

geneeskunde. Die moeten daar dan ook de specifieke deskundigheid voor bezitten (een psychi-

ater in een commissie die gedragswetenschappelijk onderzoek beoordeelt en een toxicoloog in 

een commissie die is aangewezen voor de beoordeling van onderzoek met bestrijdingsmiddelen 

en dergelijke). De bedoelde uitbreiding van de werkingssfeer van de WMO zou overigens 

gepaard moeten gaan met een aanpassing van artikel 3, lid a, waar in de huidige formulering als 

eis wordt gesteld dat het onderzoek redelijkerwijs moet leiden tot ‘nieuwe inzichten op het 

gebied van de geneeskunst’. 

Omdat het in dit signalement geconstateerde hiaat in de wetgeving zich niet alleen in Nederland 

lijkt voor te doen, verdient het aanbeveling deze kwestie ook in Europees verband aan de orde 

te stellen.
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Bijlage: vragenlijst

Het doel van de vragenlijst was een indruk te verkrijgen van het voorkomen van (mogelijk) niet onder de 

WMO vallend blootstellingsonderzoek in Nederland. Vanwege de werklast die de beantwoording van de vra-

gen voor de METC’s zou opleveren is besloten alleen te vragen naar de gegevens over 2003. De enquête 

bevatte 15 vragen. Gevraagd werd naar de soorten en aantallen van aangemelde blootstellingsprotocollen 

en de aantallen daarbij betrokken betrokken proefpersonen. Hoe verhouden de aangemelde WMO-plichtige 

protocollen (inclusief de daarbij betrokken vrijwilligers) zich tot de niet-WMO plichtige protocollen? Voorts 

werd gevraagd naar de door de METC gevolgde procedures. Is er beoordeeld/geadviseerd conform het toet-

singskader van de WMO? Krijgt de onderzoeker te horen of er sprake is van WMO-plichtig dan wel niet WMO 

plichtig onderzoek? Is er sprake van een (ondertekende) verklaring van ‘informed consent’? Wordt er voor de 

proefpersonen een verzekering afgesloten? Wat waren de vergoedingen voor de betrokken proefpersonen 

per dag en per onderzoek? Is het onderzoek voorafgegaan door een risicobeoordeling voor de betrokken 

proefpersonen? Vindt er terugkoppeling plaats aan de METC ingeval van schade aan de proefpersoon? Is het 

blootstellingsonderzoek voorafgegaan door dierproevenonderzoek? Wordt bijgehouden of vrijwilligers vaker 

aan blootstellingsonderzoeken meedoen? In aanvulling op deze vragen werd gevraagd of men nog aanvul-

lende informatie had die mogelijk van belang zou kunnen zijn voor dit signalement.

Van de 65 benaderde METC’s heeft het merendeel (59) op de enquête gereageerd. Veel METC’s onderschre-

ven het belang van het in dit signalement aan de orde gestelde vraagstuk. Bij negen van de responderende 

METC’s werden in 2003 34 relevante onderzoeken ter toetsing aangeboden. Daarnaast gaven vijf van de ove-

rige METC’s aan dat hun in het nabije verleden wel blootstellingsonderzoek zoals bedoeld in de vragenlijst 

ter toetsing is aangeboden.

De meest genoemde categorie van aangemelde blootstellingsonderzoeken (27 protocollen) betrof onderzoe-

ken met voedingsgerelateerde stoffen (probiotica, nieuwe voedingsmiddelen, speciale voedingen als sonde-

voeding etc.). Hiervoor werden overigens niet alleen gezonde vrijwilligers, maar ook patiënten ingezet. 

Daarnaast vinden ook onderzoeken plaats met stoffen als bestrijdingsmiddelen, kleurstoffen, cosmetica 

(huidcrèmes en haarkleurmiddelen) en schoonmaakmiddelen (7 protocollen). In de meeste gevallen was hier 

volgens de behandelende METC sprake van WMO-plichtig onderzoek. Tenslotte is de aanmelding gerappor-

teerd van andere niet-WMO-plichtige onderzoeken. Het betrof hier observationele onderzoeken, het invullen 

van enquêtes, vormen van bewegingsonderzoek, etc. 
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4 Geavanceerde thuiszorgtechnologie:
morele vragen bij een ethisch ideaal1

Steeds meer en geavanceerdere medische techniek wordt thuis ingezet bij een scala aan 
ernstige en mindere ernstige ziekten. Intraveneuze behandeling van infecties, hemodialyse, 
ademhalingsondersteuning en telemonitoring zijn enkele voorbeelden van een ontwikkeling 
die naar verwachting nog slechts aan het begin staat. Deze ontwikkeling heeft onmisken-
bare positieve kanten, maar ze roept ook ethische vragen op. De belangrijkste daarvan 
worden in dit signalement geïnventariseerd. Het gaat daarbij vooral om de verdeling van 
verantwoordelijkheden, de kwaliteit van de zorg, de mogelijke druk op gezins- of familiele-
den om intensieve mantelzorg te verlenen, en het mogelijke stimulerende effect van de 
beschikbaarheid van een thuis toepasbare technologie op het gebruik ervan (ook in geval-
len waarin aan de medische zin getwijfeld kan worden).

4.1 Inleiding

Volgens het programma thuiszorgtechnologie van ZonMw, dat van 1999 tot 2005 loopt, valt bij 

vrijwel alle vormen van thuiszorgtechnologie een toename te verwachten.2 Voorop staat dat die 

ontwikkeling de mogelijkheden voor mensen met een ernstige ziekte vergroot om zo veel moge-

lijk thuis te verblijven. Daardoor verbetert in veel gevallen de zorg en de kwaliteit van het leven 

(Van Kammen 2002). De ontwikkeling van geavanceerde thuiszorgtechnologie sluit aan bij een 

breed gedeelde wens om bij ziekte zoveel mogelijk thuis te kunnen blijven. Dat neemt niet weg 

dat het toenemende gebruik van thuiszorgtechnologie ook ethische vragen oproept, bijvoor-

beeld rond de verdeling van verantwoordelijkheden tussen professionele zorgverleners en fami-

lieleden, de transformatie van ‘thuis’ en de toegankelijkheid van de zorg. De voornaamste 

aanleiding voor dit signalement zijn signalen uit het veld dat er, bij alle evidente voordelen van 

de verplaatsing van technologische zorg naar huis, onduidelijkheid is over de verantwoordelijk-

heden voor het goed functioneren van de techniek, bijvoorbeeld wanneer van non-professionals 

(familieleden) risicovolle handelingen worden gevraagd, zoals het uitzuigen van een tracheaca-

nule bij patiënten die worden beademd (Kooijmans 1999). Daarnaast bestaat er rond sommige 

vormen van geavanceerde techniek twijfel over de vraag of de beschikbaarheid van een ‘thuisva-

riant’ niet zal gaan leiden tot een toenemende vraag naar het gebruik ervan, ook wanneer dat 

medisch niet zinvol wordt gevonden.

1 Opgesteld door prof. dr DL Willems
huisarts en filosoof, hoogleraar medische ethiek AMC, Amsterdam

2 www.zonmw.nl 
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De verpleging en verzorging van een ernstig zieke, technologie-afhankelijke patiënt in de thuissi-

tuatie betekent vaak een grote belasting voor gezinnen, zeker wanneer het gaat om langdurige 

zorg. In een recent Australisch overzichtsartikel over de effecten van de zorg voor technologie-

afhankelijke kinderen op hun familie werd gesteld dat onvoldoende ondersteuning door profes-

sionele thuiszorg kan leiden tot vertraagd ontslag uit het ziekenhuis, tot sociaal isolement van 

het gezin, en tot bemoeilijkte toegang tot respijtzorg of kortdurende opnames (Wang 2004).

Ook vragen over de grenzen van de geneeskundige mogelijkheden, over doorgaan of stoppen 

met een ingezette behandeling, verplaatsen zich met de zorg van het ziekenhuis naar thuis. Die 

vragen raken het beleid van overheid, verzekeraars en beroepsgroepen dat erop gericht is 

patiënten sneller dan voorheen uit het ziekenhuis te ontslaan en vaker dan voorheen thuis te 

behandelen. Ze worden urgent door de toename van het aantal mensen dat afhankelijk raakt 

van medische technologie thuis en door de toenemende intensiteit en geavanceerdheid van de 

gebruikte technieken. Dat is de reden voor dit signalement en voor het parallelle signalement 

vanuit de Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (hoofdstuk 5).

Een rode draad in dit signalement is het uitgangspunt dat verplaatsing van techniek van het zie-

kenhuis naar thuis gepaard gaat (of zou moeten gaan) met de transfer dan wel de opbouw van 

het sociale netwerk dat nodig is om de techniek (de beademingsmachine, de infuuspomp etc.) 

te laten functioneren. Dat netwerk kan voor zijn functioneren ook weer van technische objecten 

afhankelijk zijn, zoals bijvoorbeeld het internet, telefoonverbindingen en dergelijke, maar zelf 

bestaat het uit mensen: familieleden, vrienden, vrijwilligers en professionele zorgverleners. 

De verdeling van verantwoordelijkheden is een cruciaal kenmerk van zo’n netwerk waaraan in dit 

signalement veel aandacht zal worden besteed. Het begrip verantwoordelijkheid heeft meerdere 

betekenissen, die alle een rol spelen in dit verband: ten eerste gaat het om verantwoordelijkheid 

voor de uitvoering van specifieke taken (taakverantwoordelijkheid); ten tweede gaat het, vaak in 

meer juridische zin, om aansprakelijkheid voor bijvoorbeeld fouten in het gebruik van thuiszorg-

technologie; ten derde gaat het om de vraag wie voor wie een zorg is (zo zijn ouders verant-

woordelijk voor het wel en wee van hun kinderen).

Bij de vraag of verplaatsing van techniek van het ziekenhuis naar thuis wenselijk en verantwoord 

is, gaat het dus ook om de verplaatsing en verandering van de ‘habitat’ van de techniek in 

kwestie: is het mogelijk om technisch object plus omgeving naar thuis te verplaatsen en wat zijn 

de gevolgen voor ‘thuis’ wanneer dat gebeurt? Welke eisen stelt dit aan de fysieke omgeving en 

aan de bereidheid van de mensen om de patiënt heen om de daarmee samenhangende verant-

woordelijkheden te dragen? Welk nieuw ‘collectief’ (Callon 2002) ontstaat, wanneer geavan-

ceerde medische techniek haar intrede doet in de woonomgeving van patiënten?

Dit signalement gaat over geavanceerde techniek, het Nederlandse equivalent van het Engelse 

high tech. Een exacte afgrenzing van geavanceerde tegenover niet-geavanceerde techniek is 

moeilijk te geven. Bij geavanceerde technologie (zoals het begrip wordt gebruikt in dit signale-
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ment) moet gedacht worden aan techniek die ingewikkeld in elkaar zit, die hoge eisen stelt aan 

en belangrijke invloed heeft op het sociale netwerk van de gebruiker, die specifieke bedienings-

vaardigheden vraagt en waarmee fouten kunnen worden gemaakt die belangrijke gevolgen kun-

nen hebben voor de gezondheid van de patiënt. Binnen deze definitie vallen bijvoorbeeld 

thuisdialyse, infuusbehandeling thuis en telezorg, maar niet de koortsthermometer, steunkou-

senaantrekkers en zelfmonitoring met de piekstroommeter. De definitie is niet waterdicht, maar 

ze voldoet voor de doelstelling van dit signalement: het beschrijven van ethische vragen en pro-

blemen rond thuiszorgtechniek. 

Het gebied van de geavanceerde thuiszorgtechniek is uitgebreid en heterogeen. De nadruk zal in 

dit signalement daarom liggen op een aantal gedeelde kenmerken van geavanceerde medische 

technieken die thuis worden gebruikt, kenmerken die aanleiding zouden moeten geven tot 

nadere ethische exploratie. 

Er zijn twee hoofdvormen van thuiszorgtechnologie te onderscheiden: 1. technieken voor moni-

toring (inclusief telezorg) 2. technieken voor de behandeling, inclusief lichaamsfunctieondersteu-

ning. Geprobeerd zal worden om voor beide categorieën (monitoring en behandeling) aan te 

geven welke ethische vragen zich op dit moment voordoen en welke zullen worden opgeroepen 

door mogelijke toekomstige ontwikkelingen.

Ethische vragen die in dit signalement aandacht zullen krijgen, betreffen onder andere de te stel-

len eisen aan de kwaliteit van de technologie zelf en de professionele ondersteuning van niet-

professionele verzorgers. Ook het behoud van een reële mogelijkheid om te kiezen voor verzor-

ging in een instelling in plaats van thuis komt aan de orde. Bij enkele van de besproken vormen 

van thuiszorgtechnologie is er discussie over de vraag of de techniek überhaupt moet worden 

aangeboden en over de rol die de mogelijkheid van verplaatsing naar huis daarbij speelt. De 

vergroting van de mogelijkheid van thuisgebruik zou voor die vraag belangrijke gevolgen kun-

nen hebben.

In verband met de in dit signalement besproken ontwikkeling rijzen ook juridische vragen, onder 

meer waar het gaat om de toedeling van verantwoordelijkheden. Die juridische vragen zullen 

hieronder hoogstens zijdelings worden benoemd. De nadruk ligt op de ethische aspecten van de 

toepassing van geavanceerde thuiiszorgtechnologie.

Het signalement behandelt als illustratie enkele voorbeelden. De keuze van de voorbeelden is 

door de volgende overwegingen ingegeven. Ten eerste moest er tenminste enige literatuur over 

effectiviteit, haalbaarheid en ethische vragen beschikbaar zijn. Ten tweede moesten voorbeelden 

van thuiszorgtechnologie bij kinderen worden besproken, omdat er mogelijk sprake is van speci-

fieke ethische vragen. Daarom behandelen we hier intraveneuze antibioticabehandeling bij taai-

slijmziekte (cystic fibrosis; CF), beademing bij zuigelingen met Spinale Musculaire Atrofie (SMA) 

en totale parenterale voeding (TPN) bij kinderen met ernstige aangeboren darmafwijkingen. Ten 
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derde zouden de voorbeelden zowel monitoring als behandeling en lichaamsfunctieondersteu-

ning moeten betreffen.

4.2 Overzicht: geavanceerde medische techniek thuis

De transfer van medische techniek vanuit het ziekenhuis naar thuis is geen recente ontwikkeling. 

Een van de eerste voorbeelden van ‘thuiszorgtechnologie’, die in onze ogen moeilijk meer als 

geavanceerd kan worden bestempeld, was het gebruik van de koortsthermometer. Over het 

gebruik ervan door patiënten en hun familie woedde aan het einde van de 19e eeuw een hevige 

discussie in de medische pers: sommige artsen achtten het onverantwoord wanneer patiënten 

zelf zoiets moeilijks als het meten van de lichaamstemperatuur gingen doen en daar mogelijk 

consequenties aan verbonden in de zin van het al dan niet inroepen van medische hulp (Wie-

ringa 2004). Anderen juichten het gebruik juist toe: het gebruik van de thermometer zou het 

aantal onnodige thuisvisites kunnen doen verminderen. De aan het einde van de negentiende 

eeuw gebruikte argumenten rond deze, in onze ogen triviale, vorm van thuiszorgtechniek spelen 

ook nu een belangrijke rol; net als toen gaat het om veiligheid, verantwoordelijkheid en compe-

tenties. 

Ook meer geavanceerde vormen van thuiszorgtechniek kennen al een langer bestaan. Zo wordt 

al sinds de vijftiger jaren van de vorige eeuw zuurstof thuis toegediend aan patiënten met ern-

stige COPD (Petty 1996). Parenterale voeding en beademing werden vanaf het eind van de zesti-

ger jaren thuis mogelijk (Richards 1997). 

De opkomst van thuiszorgtechnologie heeft verschillende achtergronden. Ten eerste is er de 

wens van patiënten om, ook wanneer er sprake is van een ernstige of zelfs levensbedreigende 

ziekte, zoveel en zolang mogelijk thuis te verblijven. 

Ten tweede is er de politieke wens om waar dat mogelijk is, een beroep te doen op zelfzorg en 

mantelzorg (VWS 2001, Thome 2003). In verschillende standpunten van de overheid is neerge-

legd dat professionele zorg beperkt moet worden tot situaties waarin zelfzorg en mantelzorg 

onvoldoende blijken (‘het primaat van de mantelzorg’). Dit betekent dat ook medische techniek 

ingezet moet kunnen worden door patiënten zelf en door hun informele verzorgers. Over de 

mogelijkheden en beperkingen van de mantelzorg, zie het signalement van de RvZ in hoofdstuk 

6 en de voorstudie daarvoor (Meulenberg 2004).

Ten derde zijn er aanwijzingen dat geavanceerde thuiszorg in bepaalde gevallen beter is dan 

voortgezette intramurale zorg, beter vooral in termen van kwaliteit, maar soms ook in termen 

van de duur van het leven. Tenslotte kan niet onvermeld blijven dat geavanceerde thuiszorgtech-

niek een nieuwe markt vormt voor bedrijven op het gebied van medische technologie; het is 

echter niet duidelijk hoe sterk de economische drijfveer achter de ontwikkeling is – in de Ver-

enigde Staten bestaan aanwijzingen voor een sterke invloed, thuiszorgtechnologie is daar ‘big 

business’ (Arras 1994a). Ook in Nederland zijn aanwijzingen voor direct op de patiënt gerichte 

reclame voor thuiszorgtechnologie. Zo adverteert Philips onder de titel ‘Redder in nood’ in alge-

mene termen met de automatische externe defibrillator: ‘Meer dan 70% van de gevallen van een 
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acute hartstilstand vindt thuis plaats. Minder dan 5% van de slachtoffers overleeft dit. De beste 

kans om te overleven is, wanneer het slachtoffer binnen 5 minuten een electroshock van een 

defibrillator krijgt toegediend’.1 Naast de direct commerciële belangen spelen patiënten- en 

ouderverenigingen een belangrijke – in de ogen van artsen soms nogal ‘pushende’ – rol in de 

ontwikkeling van thuiszorgtechnologie, terwijl artsen in de ogen van de patiëntenverenigingen 

vaak een te terughoudende opstelling kiezen.2 

In Nederland is de term ‘ziekenhuisopnamevervangende zorg’ ingeburgerd geraakt. Deze term 

dekt gedeeltelijk het onderwerp van dit signalement. Men doelt er mee op die vormen van zorg 

waarbij patiënten die normaliter in een ziekenhuis verpleegd zouden worden, thuis verblijven. 

Daarbij gaat het niet altijd om zorg waarbij geavanceerde techniek gebruikt wordt, maar vaak is 

dat wel het geval. In een overzichtsartikel (Berendsen 2002) worden de volgende vormen van 

ziekenhuisvervangende thuiszorg genoemd:

— vervroegd ontslag na operatie

— CVA-zorg

— zorg voor patiënten met chronische obstructieve longaandoeningen (COPD) en cystische 

fibrose

— monitoring van risicozwangeren

— behandeling van diepveneuze trombose

— overige aandoeningen

Het doel van ziekenhuisvervangende zorg thuis is ziekenhuisopname te vermijden of te bekor-

ten; daarmee zou bijvoorbeeld een reductie van wachtlijsten kunnen worden bereikt. Daarnaast 

zou de kwaliteit van leven van patiënten kunnen verbeteren doordat zich minder ziekenhuisgere-

lateerde gezondheidsproblemen zouden voordoen, maar vooral door een toename van onafhan-

kelijkheid en autonomie.

Er is een beperkt aantal effectstudies naar de verschillende vormen en indicaties van ziekenhuis-

vervangende zorg thuis verricht, die in hoge mate hetzelfde beeld geven: geen verschil in 

gezondheid tussen patiënten die thuis en patiënten die in het ziekenhuis werden verzorgd, mits 

patiënten zorgvuldig waren geselecteerd en de situatie thuis intensieve verzorging mogelijk 

maakte (Corrado 2001; Berendsen 2002). Het merendeel van de patiënten in de besproken stu-

dies was ouder dan 65, de meest voorkomende diagnose was cerebrovasculair accident. Volgens 

de genoemde Nederlandse publicatie is de interesse onder huisartsen voor ziekenhuisopname-

vervangende zorg vooral gericht op patiënten met chronische ziekten en ouderen (die zij norma-

liter ook tot hun werkterrein rekenen), en zouden huisartsen de zorg voor patiënten die 

vervroegd worden ontslagen na operatie niet zonder meer op zich willen nemen. In een 

Cochrane-review van elf gerandomiseerde studies naar ziekenhuisvervangende zorg thuis (onaf-

hankelijk van indicatie) werd geen verschil in gezondheid gevonden en waren thuis verzorgde 

patiënten tevredener dan patiënten die dezelfde zorg in het ziekenhuis ontvingen; mantelzorgers 

1 www.philips.nl
2 VSCA (Vereniging Samenwerkingsverband Chronische Ademhalingsondersteuning). Ethische overwegingen bij chroni-

sche ademhalingsondersteuning. Ethisch pamflet. www.vcsa.nl 
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waren echter minder tevreden en de financiële winst als gevolg van de kortere opnameduur ging 

teloor door een langduriger inzet van professionele thuiszorg (Shepperd 2001).

Beschrijvingen van de mogelijkheden voor het gebruik van thuiszorgtechnologie zijn gegeven in 

diverse documenten van de Stichting Toekomstbeeld der Techniek (STOOM 2000; Van Kammen 

2002). Het Kwaliteitsinstituut voor toegepaste thuiszorgvernieuwing (KITTZ) noemt in de vol-

gende situaties waarbij geavanceerde medische techniek in de thuissituatie in Nederland wordt 

ingezet1: 

Monitoring

— zelfcontrole in het kader van trombosepreventie

— thuisopname bij risicozwangerschap

— monitoring van patiënten met chronische ziekten met behulp van telematica

Behandeling

— blaasspoeling met cytostatica

— geavanceerde pijnbestrijding 

— lichttherapie bij huidziekten

— continue ambulante peritoneaal dialyse 

— verbandtechniek bij epidermiolysis bullosa

— sondevoeding en parenterale voeding 

— bloedtransfusie thuis

— intraveneuze infusie van geneesmiddelen, waaronder cytostatica

— verneveling van geneesmiddelen

— automatische externe defibrillator voor hoog-risicopatiënten

— thuisdialyse

— thuisbeademing

— ziekenhuisvervangende thuisbehandeling

Gegevens over effectiviteit en doelmatigheid van verschillende vormen van geavanceerde medi-

sche technieken voor thuisgebruik zijn schaars. De Cochrane bibliotheek bevat systematische 

reviews over technieken zoals thuisbeademing (Annane 1999), IV-antibiotica bij kinderen met CF 

(Marco 2000), zuurstof bij COPD (Crockett 2004), en thuisbehandeling van diepe veneuze trom-

bose (Schraibman 2001). In deze reviews gaat het steeds om kleine aantallen onderzoeken, vari-

erend van één tot vijf. 

De eerste twee reviews, over thuisbeademing en IV-antibiotica bij CF, komen hieronder nog 

afzonderlijk aan de orde. De andere twee gaven, in het kort, de volgende resultaten te zien. 

Langdurige zuurstoftoediening bij patiënten met COPD heeft volgens de review van Crockett een 

duidelijk effect op de overleving bij mensen met ernstige hypoxemie, maar niet bij mensen met 

matige of tot de nachtelijke uren beperkte hypoxemie. Thuisbehandeling van diepe veneuze 

1 Bron: KITTZ 2003 www.kittz.nl 
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trombose met heparines met een laag molecuulgewicht is volgens de Cochrane-review van 

Schraibman in drie studies vergeleken met ziekenhuisbehandeling en leek niet minder effectief 

en niet minder veilig maar werd wel beter gewaardeerd door patiënten. De auteurs van de 

review wijzen echter op de beperktheid van de bewijsvoering tot nu toe.

De literatuur laat internationaal aanzienlijke verschillen zien in de toepassing van geavanceerde 

medische technieken in de thuissituatie. In Frankrijk wordt beademing eerder ingezet, onder 

andere bij COPD, dan in andere Europese landen (Chailleux 1996). Een andere studie liet zien 

dat in Spanje het langdurige gebruik van zuurstof bij COPD frequenter is (of was) dan elders 

(Conde Clasagasti 1995). Toediening van parenterale voeding gebeurt in de VS veel vaker bij 

mensen met darmkanker dan in Europa, waar deze vorm van thuiszorgtechniek vrijwel uitslui-

tend wordt toegepast bij mensen met een inflammatoire darmziekte, zoals de ziekte van Crohn. 

Er zijn echter niet alleen belangrijke verschillen tussen landen, maar ook tussen artsen onderling 

in de mate waarin zij hun patiënten thuiszorgtechnologie aanbieden. Diverse studies lieten bij-

voorbeeld grote verschillen zien tussen artsen binnen één specialisme met betrekking tot het 

aanbieden van thuisbeademing voor indicaties als Duchenne spierdystrofie (Gibson 2001),   

Amyotrofische Laterale Sclerose (ALS) (Kampelmacher 2004) en spinale spieratrofie (SMA) (Hard-

art 2003). Dit is zorgwekkend, omdat het kan leiden tot verschillen in toegankelijkheid van 

geavanceerde thuiszorgtechnologie.

4.3 Voorbeelden van thuiszorgtechniek

Monitoring thuis 

Risicozwangerschap

Thuiszorg bij vrouwen met een risicozwangerschap is een gangbare vorm van thuiszorgtechniek. 

Het gaat om zwangeren met hoge bloeddruk, suikerziekte of groeivertraging van de baby. Bij 

thuismonitoring worden met een draagbaar apparaat dagelijks cardiotocogrammen (CTG’s) van 

de baby gemaakt door verloskundigen. Bij suikerziekte wordt het suikergehalte van het bloed 

van de moeder door regelmatige controles gemonitord, met daarnaast CTG-controles. Eventuele 

echo's worden niet thuis, maar in het ziekenhuis gemaakt.

Twee Nederlandse studies (Iedema-Kuiper 1996; Monincx 2001) lieten zien dat thuiszorg voor 

vrouwen met een risicozwangerschap (bijvoorbeeld bij hypertensie, groeiachterstand, serotiniteit 

[te lange zwangerschapsduur], diabetes) veilig was, leidde tot meer tevredenheid bij zwangeren 

en een aanzienlijke reductie van ziekenhuisverblijf met zich meebracht. Voor de gezondheid van 

zowel moeder als kind bleek er geen verschil tussen ziekenhuis- en thuismonitoring. 

Monitoring op afstand: telezorg

Telezorg wordt in een recente Cochrane-review gedefinieerd als patiëntenzorg waarbij de zorg-

ontvanger ergens anders is dan de hulpverlener, en waarin minstens twee communicatiemedia 
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op interactieve wijze gebruikt worden (Currell 2000). Een telefonisch consult valt dus niet onder 

deze definitie van telezorg. 

Telezorg is een vorm van thuiszorgtechnologie die nog in de kinderschoenen staat, maar waar-

van sommigen grote verwachtingen hebben. De belangrijkste voordelen van telezorg zouden lig-

gen in de tijdbesparing voor het schaarse thuiszorgpersoneel, maar ook in de mogelijkheid van 

een meer continue monitoring van de thuisverblijvende patiënt (zoals bij nachtelijke thuisdia-

lyse, zie hieronder). Voorts verwachten de ontwikkelaars van telezorg een grote tevredenheid 

van patiënten die, meer dan voorheen, thuis zouden kunnen blijven. Een Nederlands voorbeeld 

van telezorg is het experiment waarbij wijkverpleegkundigen dagelijks contact hebben met 

ouderen via een webcam, wat naar verwachting grote voordelen heeft boven regelmatig telefo-

nisch contact.

Deze vorm van geavanceerde thuiszorgtechnologie is in beperkte mate onderwerp geweest van 

evaluatiestudies. De genoemde Cochrane-review vergeleek de effecten van telezorg met die van 

persoonlijk contact op het handelen van professionals en op de uitkomsten van de zorg. Van de 

zeven trials waren twee gericht op telemedicine (dat wil zeggen contact op afstand tussen pro-

fessionals) en vijf op telezorg als middel in de thuiszorg en de begeleiding van zelfbehandeling 

van patiënten met een chronische ziekte. De studies lieten geen nadelige effecten zien van tele-

zorg, maar ook geen duidelijke voordelen. De conclusie van de auteurs is dat telezorg wel moge-

lijk is, maar medisch gezien geen grote voordelen heeft. Ook in Nederland zijn projecten gaande 

met bijvoorbeeld telezorg bij COPD en bij andere chronische ziekten. 

Een in 2001 gepubliceerde studie in de ouderenzorg liet zien dat een telezorg-interventie bij vijf-

tig patiënten het aantal polikliniekbezoeken terugbracht en leidde tot grote tevredenheid bij 

patiënten (Hui 2001).

Morele vragen rond monitoring thuis

Thuismonitoring van zwangeren is een goed voorbeeld van thuiszorgtechnologie die nauwelijks 

ethische vragen lijkt op te roepen. De reden daarvoor is waarschijnlijk dat het gaat om een vorm 

van verplaatste techniek, waarbij het sociale netwerk wordt gevormd door professionals: verlos-

kundigen hebben de belangrijkste verantwoordelijkheid voor het goede gebruik van deze vorm 

van techniek. 

Dat ligt anders bij telezorg. Ethische vragen met betrekking tot telezorg betreffen vooral de kwa-

liteit van de communicatie (zowel van de kant van de zorgverlener als van de patiënt) en daar-

mee van de geleverde zorg. Binnen welke grenzen valt telezorg te beschouwen als een adequate 

vervanging van face to face contact? Welke voordelen van direct persoonlijk contact worden 

‘ingeleverd’ bij zorg op afstand? Te denken valt aan de ruimte die een persoonlijk gesprek biedt 

om andere onderwerpen aan de orde te stellen en aan het totaalbeeld dat een hulpverlener – 

huisarts of wijkverpleegkundige – krijgt door de patiënt in zijn leefomgeving te zien functione-

ren. Ook de, voor veel alleenwonende ouderen belangrijke, sociale kant van het bezoek van 
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hulpverleners zou in gevaar kunnen komen. 

Een andere vraag is hoe het zit met de verantwoordelijkheid voor de behandeling en voor 

beslissingen die worden genomen op grond van contact via het internet. 

Tenslotte roept deze ontwikkeling vragen op rond de toegankelijkheid van zorg: ondanks cam-

pagnes om het internet beschikbaar te maken voor ouderen, heeft toch slechts een beperkt deel 

van de Nederlandse ouderen vaardigheid in het omgaan ermee. Daar staat tegenover dat in een 

beperkt aantal studies ouderen snel in staat bleken zich de techniek eigen te maken (Celler 

2003).

Behandeling: parenterale technieken thuis 

Nierdialyse 

Terminale nierinsufficiëntie kan op twee manieren worden behandeld. Er is consensus dat de 

beste behandeling, zowel qua levensverlenging als qua kwaliteit van leven, niertransplantatie is. 

Dat lijkt ook de meest kosten-effectieve behandeling. Echter, patiënten voor wie geen geschikte 

donornier beschikbaar is, moeten chronische, soms levenslange, nierdialyse ondergaan. Dit kan 

op twee manieren: via het bloed (hemodialyse) en via het peritoneum (Continue Ambulante Peri-

toneale Dialyse - CAPD). 

Bij hemodialyse wordt het bloed via een arterioveneuze shunt uit het lichaam door een kunst-

nier geleid en vervolgens gezuiverd teruggevoerd in het lichaam. Bij CAPD wordt chirurgisch een 

katheter in de peritoneale holte geplaatst. Via deze katheter wordt spoelvloeistof ingebracht in 

de peritoneale holte en afhankelijk van de nierfunctie een aantal malen per dag gewisseld. Het 

buikvlies neemt op deze manier de functie van de nieren over.

Om thuis te kunnen dialyseren moet aan nogal wat eisen worden voldaan. Men moet in staat 

zijn om de eigen dialyseermachine te bedienen en zichzelf aan te prikken. Daarnaast is het 

noodzakelijk dat men inzicht en kennis van de dialysebehandeling bezit. Door het stellen van 

hoge eisen aan de persoon die thuis wil gaan dialyseren, is deze behandelvorm voor veel 

patiënten niet weggelegd.

Een recent Brits overzicht van onderzoeken waarin thuisdialyse werd vergeleken met dialyse in 

een ziekenhuis of in een post van een ziekenhuis kon zich baseren op 27 studies, waarvan het 

merendeel echter methodisch matig tot zwak was (Mowatt 2003). In deze review bleken mensen 

die thuis werden gedialyseerd een betere kwaliteit van leven te hebben, maar hun partners ble-

ken minder tevreden omdat een groter beroep op hen werd gedaan. Thuisdialyse bleek, 

ondanks hoge initiële kosten, in alle studies goedkoper dan ziekenhuisdialyse. De auteurs wij-

zen op de mogelijkheid dat deze gunstige uitkomsten geheel of gedeeltelijk toe te schrijven zou-

den kunnen zijn aan de betere gezondheidstoestand van patiënten die thuis dialyseerden: het 

ging in alle studies om een selectie van jonge mensen met weinig comorbiditeit.
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Een nieuwe ontwikkeling op het gebied van de thuisdialyse is de nachtelijke hemodialyse, waar-

bij zes keer per week ‘s nachts twee tot acht uur wordt gedialyseerd terwijl de patiënt slaapt. De 

veel langduriger dialyse die zo kan worden bereikt lijkt te leiden tot een betere kwaliteit van 

leven. Vooral de vermoeidheid, een van de kernsymptomen van nierinsufficiëntie, lijkt veel min-

der invaliderend te zijn (Kooistra 1998). Omdat de patiënt slaapt tijdens de dialyse is wel extra 

bewaking nodig. Daarbij is in Nederland, waar de stichting Dianet de thuisdialyse grotendeels 

coördineert, gekozen voor bewaking op afstand middels telezorg: via een ISDN-lijn wordt de 

nachtelijke dialyse on line door een doktersdienst bewaakt.

Nachtelijke thuisdialyse kan alleen bij patiënten die aan een aantal voorwaarden voldoen: ze 

moeten een stabiele dialyse hebben en geen hartritmestoornissen, epileptische aanvallen of 

behoefte aan zuurstofbehandeling. Ook moet er een opgeleide partner in huis zijn die liefst in 

dezelfde kamer slaapt, zodat die op een alarm van de dialysemachine kan reageren als de 

patiënt daar zelf doorheen slaapt (Kooistra 2003).

Parenterale behandeling bij kinderen

Patiënten met cystische fibrose (CF) hebben regelmatig luchtweginfecties waarvoor intraveneuze 

antibiotica moeten worden gegeven, meestal gedurende enkele weken. Tot enkele jaren geleden 

moesten patiënten, meestal kinderen, voor die behandeling worden opgenomen. Tegenwoordig 

wordt geprobeerd om de behandeling thuis te geven dan wel voort te zetten na een initiële zie-

kenhuisopname. Voordelen van thuisbehandeling zijn dat deze zo weinig mogelijk interfereert 

met het gewone leven van patiënten en hun familie, dat er ziekenhuisbedden mee worden 

gespaard, dat de patiënt minder risico loopt op ziekenhuisinfecties met multiresistente bacte-

riën, dat de kosten mogelijk lager zijn, en dat thuisbehandeling wordt geprefereerd door patiënt 

en familie. 

Een Cochrane-review uit 2000 vond zeven studies, waarvan slechts een aan de Cochrane-criteria 

voldeed (Marco 2000). Die laatste vond een even goede effectiviteit bij thuisbehandeling als bij 

ziekenhuisbehandeling. Thuisbehandelde patiënten verschilden op twee punten van in het zie-

kenhuis behandelde patiënten: er werd minder diagnostisch onderzoek bij hen gedaan en hun 

niveau van activiteiten was hoger. Er was geen verschil in complicaties, zoals problemen met het 

infuus, of in tijdsduur tot de volgende ziekenhuisopname. Thuisbehandelde patiënten waren wel 

vermoeider, mogelijk als gevolg van hun grotere activiteit. Directe kosten van thuisbehandeling 

waren lager, maar over indirecte kosten, zoals bijvoorbeeld werkverzuim bij ouders of verzorgers, 

is niets bekend.

Een recent Australisch overzichtsartikel laat zien dat de zorg thuis voor een van technologie 

afhankelijk kind voor de familie evidente voordelen heeft (en ook door vrijwel alle ouders 

gewenst wordt), maar ook belangrijke nadelen, zoals burn out na enkele jaren van zorgverle-

ning, verminderde privacy voor de verzorgenden, een slechtere opvoedingssituatie van de 

patiënt en andere kinderen in het gezin en sociaal isolement (Wang 2004).
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Morele vragen rond parenterale behandeling thuis

Behandeling middels parenterale technieken thuis vraagt een uitgebreid netwerk van professio-

nals en familieleden. Het opvallendst is dat bij de nachtelijke thuisdialyse. Die is alleen mogelijk 

als een telefonische verbinding met een dokterspost bestaat, waar op eventuele problemen die 

niet worden opgemerkt door de slapende patiënt of diens partner, snel kan worden gereageerd. 

Men kan zich afvragen hoe prettig of wenselijk de vereiste continue aanwezigheid is voor een 

partner, ook al lijken de verantwoordelijkheden van de partner bij deze vorm van techniek min-

der zwaar dan bij bijvoorbeeld thuisbeademing (zie hieronder).

Ethische vragen met betrekking tot intraveneuze antibiotica thuis betreffen vooral de veiligheid 

van de behandeling, het kunnen omgaan met complicaties thuis en de mate van verantwoorde-

lijkheid van kind en ouders. Omdat het hierbij om kinderen gaat, zal weigering van thuisbehan-

deling zelden of nooit voorkomen. De vraag is echter wel of de druk om gebruik te maken van 

de mogelijkheden van thuiszorgtechniek juist bij kinderen niet erg groot zal zijn.

Een parenterale thuisbehandeling die, toegepast bij kinderen, belangrijke ethische problemen 

met zich mee kan brengen is de totale parenterale voeding (TPN) bij pasgeborenen met ernstige 

darmproblemen. Glover et al hebben de vraag gesteld of het wel zinvol is om deze techniek bij 

pasgeborenen toe te passen (Glover 2001) Na een analyse van drie casus komen zij tot het vol-

gende antwoord: de aanvaardbaarheid van TPN bij deze kinderen is boven twijfel verheven als 

het gaat om een tijdelijke voorziening tot de darm weer functioneert. TPN is daarentegen niet 

aanvaardbaar wanneer er veel comorbiditeit bestaat en (daardoor) de overlevingskansen gering 

zijn, of wanneer het kind neurologisch ernstig beschadigd is. Hier speelt de vraag naar de kwali-

teit van leven en sterven vanzelfsprekend een belangrijke rol. 

Als TPN waarschijnlijk levenslang nodig zal zijn, bijvoorbeeld omdat darmtransplantatie moeilijk 

of onmogelijk is, hangt de keuze voor of tegen TPN volgens de auteurs vooral af van de voor-

keur van de ouders. De auteurs wijzen erop, dat bij deze techniek het antwoord op de vraag of 

het wel verstandig is om eraan te beginnen beïnvloed kan worden door het feit dat de behande-

ling ook thuis gegeven kan worden: dat maakt TPN aantrekkelijker en misschien ook minder 

imposant (‘als het thuis kan, kan het niet al te ingewikkeld zijn’). Een effect daarvan kan ook zijn 

dat de ernst van het ziektebeeld wordt onderschat. 

Langdurige beademing thuis

Indicaties en gebruik

Mechanische beademing met behulp van met de hand bediende blaasbalgen was mogelijk vanaf 

de 18e eeuw, en werd toen nog vooral gebruikt voor verdrinkingsslachtoffers. Positieve-drukbe-

ademing met of zonder endotracheale intubatie of zelfs tracheostomie werd gebruikt vanaf het 

einde van de 18e eeuw. De eerste automatische beademingsapparatuur werd in 1880 beschreven 

door Bowditch voor gebruik bij dierexperimenten. 
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De eerste toepassing van beademing in de thuissituatie gebeurde in de jaren zestig met de ijze-

ren long (Splaingard 1983). Thuisbeademing (sommigen geven de voorkeur aan het begrip ‘chro-

nische ademhalingsondersteuning’) wordt vooral toegepast bij twee groepen patiënten: mensen 

die vanwege neuromusculaire ziekten, zoals amyotrofische laterale sclerose of de ziekte van 

Duchenne, niet meer zelf kunnen ademen en patiënten met ernstige deformiteiten van de borst-

kas (Goldstein 1998). Andere indicaties voor beademing, zoals ernstige COPD, zijn in Nederland 

veel zeldzamer, al zijn er aanwijzingen dat in bijvoorbeeld Frankrijk meer patiënten met COPD 

worden beademd dan in ons land (Make 1998; Chailleux 1996). Volgens de registratie van de 

vier Nederlandse centra voor thuisbeademing werden in 2001 848 mensen chronisch beademd; 

daarvan had meer dan de helft een neuromusculaire aandoening en verbleef 80% thuis. Onge-

veer tweederde van de beademden werd alleen ‘s nachts ondersteund. Ongeveer de helft van de 

patiënten (57%) werd niet-invasief beademd (in 1991 was dat 14%).

Veruit de meest toegepaste vorm van thuisbeademing werkt met positieve druk; negatieve-druk-

ventilatie, pneumobelts en dergelijke zijn veel zeldzamer en zullen hier niet worden besproken. 

Thuisbeademing kan invasief, dat wil zeggen met een tracheostoma gebeuren, of niet-invasief, 

met een neuskapje; meestal wordt tot tracheostomie overgegaan wanneer 24-uursbeademing of 

ademhalingsondersteuning gedurende een groot deel van de dag nodig is. Continue beademing 

is meestal nodig op zeker moment in het ziekteverloop bij neuromusculaire ziekten, terwijl 

patiënten met scoliose vaak genoeg blijven hebben aan nachtelijke beademing. Er is een 

belangrijk verschil in zorgafhankelijkheid en in eisen die aan het sociale netwerk worden gesteld 

tussen deze beide diagnosegroepen. Dat verschil heeft evenveel te maken met de ziekte zelf als 

met de technologie: patiënten met neuromusculaire ziekten raken vaker totaal afhankelijk van 

familieleden dan patiënten met scoliose; daarnaast zijn patiënten met een vergevorderde neuro-

musculaire ziekte vaak absoluut afhankelijk van de beademing. Bij hen kan een onderbreking, 

bijvoorbeeld door een defect apparaat, zeer snel tot de dood leiden. Daarom is de regel dat 

zulke patiënten altijd een reserveapparaat in huis hebben en dat er binnen enkele uren een 

technicus aanwezig kan zijn om het probleem op te lossen; meestal wordt dit door de leveran-

cier gegarandeerd. 

Een Cochrane-review uit 1999 concludeert dat de wetenschappelijke bewijsvoering rond nachte-

lijke beademing bij de genoemde patiëntengroepen zwak is, maar consistent wijst in de richting 

van vermindering van symptoomlast en levensverlenging; er is, volgens de auteurs, een groot 

gebrek aan gerandomiseerd onderzoek met grotere patiëntenaantallen om de effectiviteit op de 

langere duur en de doelmatigheid van thuisbeademing vast te stellen (Annane 1999).

Thuisbeademing wordt toenemend bij kinderen toegepast. In een recent Italiaans rapport over 

15 jaar thuisbeademing bij kinderen waren de belangrijkste drie diagnoses hersenbeschadiging, 

bovenste-luchtwegobstructie en spinale spieratrofie (ieder ongeveer 25%) (Appierto 2002). 

Vooral de laatste indicatie heeft de laatste jaren aanleiding gegeven tot discussie. Spinale spier-

atrofie (SMA) is een aangeboren neuromusculaire ziekte met een variabel beloop. De ernstigste 

vorm, SMA type I, leidt binnen 6 maanden na de geboorte tot vrijwel totale verlamming van de 
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skeletspieren inclusief de ademhalingsmusculatuur. Zonder ademhalingsondersteuning overlijden 

deze kinderen in de regel vóór de leeftijd van een jaar. Tot voor kort bestond onder artsen con-

sensus dat deze kinderen niet moesten worden beademd. Als gevolg van de toegenomen moge-

lijkheden om ook zeer kleine kinderen thuis te beademen (onder andere door het non-invasieve 

karakter van moderne vormen van beademing) en onder druk van patiënten/ouderorganisaties is 

daarover echter een internationale discussie ontstaan (Hardart 2003). Over de effecten van 

beademing van kinderen met SMA type I is nog weinig bekend; in de VS rapporteerde de groep 

van Bach een overleving tussen de zes en de acht jaar, waarbij kinderen met non-invasieve 

beademing een betere kwaliteit van leven leken te hebben dan kinderen met een tracheostoma, 

al werden in deze studie erg weinig details gegeven (Bach 2002). Er bestaan grote verschillen 

tussen artsen in het al dan niet aanbieden van beademing aan deze kinderen.

Morele vragen rond langdurige behandeling thuis

Thuisbeademing roept een aantal ethische vragen op. De eerste is of het wel altijd goed is om 

mensen met neuromusculaire ziekten (de grootste patiëntengroep) thuisbeademing aan te bie-

den. Bij patiënten met de ziekte van Duchenne, bij wie beademing zonder twijfel een levensver-

lengend effect heeft, wordt dit volgens een Canadese studie door een kwart van de artsen niet 

aan alle patiënten aangeboden (Gibson 2001). De voornaamste reden die deze artsen daarvoor 

geven is een gebrekkige kwaliteit van leven. Deze verschillen worden door sommigen als een 

schandaal beschouwd, nu al vele jaren duidelijk is dat thuisbeademde patiënten met Duchenne 

niet alleen langer leven, maar ook een zeer acceptabele kwaliteit van leven hebben.

Chronische ademhalingsondersteuning cq het overnemen van de ademhaling kan bij patiënten 

met ALS tot een specifiek probleem leiden (Kampelmacher 2004). In combinatie met parenterale 

voeding kunnen beademde ALS-patiënten soms nog jarenlang in leven blijven, tot het moment 

waarop de ziekte zover zal zijn voortgeschreden dat ook de spieren betrokken bij het spreken en 

de mimiek verlamd zijn geraakt en een ‘locked in syndroom’ optreedt. Praten is dan voor de 

patiënt onmogelijk geworden en in het uiterste geval is er geen enkele manier meer om met de 

patiënt te communiceren, bijvoorbeeld over de vraag of deze nog voortzetting van behandeling 

wenst. Dat maakt tijdige bespreking van deze vragen met de patiënt en het eventueel opstellen 

van een wilsverklaring cruciaal.

Een tweede probleem is de keuze tussen endotracheale of nasale beademing (Invasive versus 

Noninvasive Positive Pressure Ventilation, IPPV versus NPPV). Een belangrijk voordeel van 

beademing via een tracheostoma is de verminderde kans op aspiratie, vooral bij patiënten met 

slikstoornissen. Bovendien maakt een tracheostoma het uitzuigen veel gemakkelijker. Daar staat 

tegenover dat sommige studies laten zien dat patiënten met een stoma minder tevreden zijn 

over de kwaliteit van hun leven dan patiënten die nasaal worden beademd (Goldstein 1998). In 

het grootste Britse centrum op dit gebied, King’s College, wordt tracheostomie in principe niet 

aangeboden. Verschillende auteurs benadrukken in dit verband het belang van vroeg overleg 

met patiënt en familie over de mogelijkheid van langdurige beademing, zeker voor het moment 

dat het optreden van acute respiratoire insufficiëntie een tracheostomie onvermijdelijk maakt 
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(Make 1998; Polkey 1999). Bij sommige patiënten zal beademing met NPPV na verloop van tijd 

moeten worden omgezet naar IPPV, wanneer 24-uursbeademing noodzakelijk wordt. Het is van 

belang om te zorgen dat het starten met NPPV niet automatisch betekent dat dan ook voor IPPV 

gekozen zal moeten worden: er moet voor patiënt en familie een weg terug zijn. 

Als de patiënt wil dat met de thuisbeademing wordt gestopt, zijn er in principe twee mogelijkhe-

den: acuut stoppen met gelijktijdige adequate behandeling van de optredende kortademigheid 

(anxiolytica en opiaten), of langzame vermindering van de effectiviteit van de beademing; dan 

zal de patiënt langzamerhand in een hypercapnisch coma geraken (stapeling van kooldioxide) en 

geen medicatie nodig hebben om kortademigheid te bestrijden of te voorkomen. Het is denk-

baar dat de laatste methode zowel voor hulpverleners als voor de familie verkieslijk is en beter 

past bij hun opvattingen over een passend stervensproces.

Een belangrijke vraag rond thuisbeademing is hoever de belasting van familieleden mag gaan. 

Dit geldt niet alleen voor de eerst-verzorgende, meestal de partner, die zich doorgaans full time 

aan de verzorging van de beademde patiënt moet wijden, maar ook voor eventuele kinderen. Is 

die verzorging, met alles wat daarvoor nodig is, in te passen in een gezinsleven met voldoende 

kwaliteit (Ambrosino 2002)? Is de voortdurende verantwoordelijkheid, het steeds alert moeten 

zijn op alarmsignalen van de ventilator, te dragen voor familieleden? En de angst dat een niet-

gehoord alarmsignaal de dood van de patiënt kan betekenen?

Bij kinderen met SMA type I is denkbaar dat de mogelijkheid de beademing thuis uit te voeren 

de beslissing om met beademen te beginnen beïnvloedt. Het feit dat het thuis kan maakt beade-

ming tegelijk minder indrukwekkend en bijna onontkoombaar. Ook bij volwassenen kan de 

mogelijkheid van thuisbeademing een zekere zuigkracht uitoefenen op het instellen ervan. Al 

was het maar omdat het alternatief is dat de patiënt wordt opgenomen. 

Bij de beslissing om bij kinderen met SMA type I al dan niet met (thuis)beademing te beginnen, 

is de vraag in het geding naar de kwaliteit van leven en sterven van een totaal verlamd kind. In 

gesprekken met ouders van kinderen met die aandoening geven die aan dat er ook een moge-

lijkheid tot goed sterven moet zijn. 

Een belangrijke morele vraag is of thuisbeademing een aantrekkelijke mogelijkheid is voor alle 

gezinnen, en hoe moet worden omgegaan met gezinnen waar thuisbeademing geen goede 

mogelijkheid is, ofwel omdat men de belasting te zwaar vindt, ofwel omdat de omstandigheden 

thuisbeademing onmogelijk maken, ofwel omdat de betrokkenen niet zomaar in staat (of ook 

bereid) zijn hun werk op te geven. De vraag is hier wat goede redenen zijn om thuisbehandeling 

van een gezinslid te weigeren. Anderzijds moet er voor worden gewaakt dat er sociale of finan-

ciële druk ontstaat om een gezinslid thuis te beademen.

De vraag naar de rol van gezins- of familieleden heeft vanzelfsprekend een juridische compo-

nent: in hoeverre kunnen aan volwassen en jeugdige familieleden risicovolle handelingen, zoals 
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het uitzuigen van een tracheostomie, worden gedelegeerd? Maakt het verschil of het daarbij gaat 

om voorbehouden handelingen in de zin van de wet BIG? Wie is in juridische zin verantwoorde-

lijk wanneer er iets mis zou gaan bij dergelijke handelingen? Deze vragen maken een nadere juri-

dische analyse nodig.

4.4 Toekomst

Te verwachten valt dat het gebruik van thuiszorgtechnologie, geavanceerd en minder geavan-

ceerd, zal toenemen. Dat heeft meerdere oorzaken: ten eerste de vergrijzing met de daaraan 

gekoppelde toename van het aantal mensen met een of meer chronische ziekten en ten tweede 

de toegenomen mogelijkheden om mensen met ernstige ziekten in leven te houden. Ook de 

wens van patiënten en hun families om bij een chronische ziekte zo lang mogelijk thuis te ver-

blijven zal het gebruik van geavanceerde technologie thuis doen toenemen. Voorts spelen de 

toename van de technologische mogelijkheden en de verbetering van de ondersteunende infra-

structuur (speciaal opgeleide verpleegkundigen, ondersteuning vanuit het ziekenhuis) een 

belangrijke rol. Het onderscheid tussen ziekenhuis en thuis berust steeds minder op het type 

technologie en steeds meer op de duur van het gebruik ervan: kortdurend intensief contact met 

medische technologie vindt plaats in het ziekenhuis, langdurig contact thuis.

Afgezien van een toename in aantallen gebruikers vallen ook inhoudelijke ontwikkelingen te ver-

wachten in de nabije toekomst. Op het gebied van de monitoring zullen de mogelijkheden voor 

telezorg gaan toenemen. Meer lichaamsfuncties zullen vanuit thuis kunnen worden gemeten; een 

recent overzichtsartikel noemde de mogelijkheid van kleding die geschikt zou zijn om continu de 

polsslag, de lichaamstemperatuur en de ademhaling in de gaten te houden. Patiënten met chro-

nische ziekten, vooral ouderen, hebben wellicht in de toekomst een hoekje in hun huis ingericht 

als ‘zorgunit’, waar een computer met internetverbinding geschakeld staat aan de benodigde 

diagnostische apparatuur, zoals een longfunctie-apparaat, een glucosemeter en een bloeddruk-

meter (Celler 2003). Bij de meesten zal dan via een webcam geregeld contact plaatsvinden met 

de verpleegkundige. De positieve gevolgen hiervan voor de gezondheid van de patiënt zijn nu 

nog vooral hypothetisch, terwijl de sociale gevolgen, bijvoorbeeld in termen van ‘de deur uit 

komen’, nog onduidelijk zijn; dat geldt ook voor de effecten van het voortdurend visueel gecon-

troleerd worden op iemands vrijheid en levensgewoonten.

Op het gebied van de behandeling valt een toename van de thuisbehandeling van kanker te ver-

wachten. Niet alleen omdat chemotherapie toenemend in orale vorm beschikbaar zal komen en 

omdat parenterale toedieningsvormen steeds gemakkelijker worden, maar vooral omdat meer 

vormen van kanker een chronische ziekte zullen worden met een onderhoudsbehandeling en 

periodieke behandeling van exacerbaties. Dit zal naar verwachting de ontwikkeling van intrave-

neuze thuisbehandeling met bijbehorende monitoring doen toenemen. 

Ook bij de behandeling van chronische ziekten bij kinderen zullen naar verwachting nieuwe 

mogelijkheden beschikbaar komen, en zullen bestaande mogelijkheden op grotere schaal wor-

den gebruikt. In de paragraaf over beademing is daar al meer over gezegd.
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Gaan we toe naar een situatie waarin steeds meer huizen medische high tech zullen bevatten en 

steeds meer families de zorg voor hun familieleden op zich zullen (moeten) nemen? Waar valt de 

grootste toename te verwachten? Volgens een recente publicatie komt sondevoeding in Neder-

land jaarlijks bij ongeveer 2600 patiënten voor en parenterale voeding bij naar schatting 100 

patiënten (Van Reeuwijk-Werkhorst 2003). Uit een schatting gemaakt voor het ZonMw-pro-

gramma thuiszorgtechnologie valt op te maken dat tussen de 20.000 en 25.000 mensen in 

Nederland thuis gebruik maken van geavanceerde medische behandelingstechnieken. Waar-

schijnlijk valt een grote groei te verwachten in de telezorg en ‘disease management’ op afstand.

In dit signalement is gewezen op de grote verschillen in geneigdheid tot het gebruik van thuis-

zorgtechnologie in verschillende Europese landen. De redenen hiervoor zijn niet erg duidelijk: 

gaat het om culturele verschillen, of om de aanwezigheid van spraakmakende pioniers (zoals bij 

de beademing van kinderen met spinale spieratrofie in de VS)? Het zou van belang zijn om hier 

in Europees verband nadere studie naar te verrichten.

4.5 Beschouwing

‘Thuis’ als ethisch ideaal 

De ontwikkeling van geavanceerde medische techniek voor de thuissituatie strookt met verschil-

lende breed gedeelde waarden. Allereerst natuurlijk de waarde die in onze samenleving wordt 

gehecht aan autonomie en onafhankelijkheid. 

De oorspronkelijke context waarin geavanceerde medische techniek wordt gebruikt (het zieken-

huis) perkt de autonomie van patiënten onvermijdelijk in: zij zijn gebonden aan regels en routi-

nes van het ziekenhuis of de polikliniek en krijgen weinig ruimte om zo te leven als zij zouden 

willen. Hetzelfde geldt voor de situatie waarin patiënten die geavanceerde techniek nodig heb-

ben worden opgenomen in het verpleeghuis. Thuis is voor veel mensen de plaats waar zij het 

meest autonoom kunnen zijn en waar zij zo gewoon mogelijk kunnen leven. 

Onafhankelijkheid lijkt voor patiënten die chronisch van thuiszorgtechnologie afhankelijk zijn, 

een moeilijker te bereiken ideaal dan autonomie in de zin van keuzevrijheid. Patiënten die lang-

durig geavanceerde techniek nodig hebben zijn in zekere zin juist een toonbeeld van afhanke-

lijkheid. Zij zijn afhankelijk van de apparatuur, maar ook van de hulp en zorg van anderen: 

familie, vrienden, professionele zorgverleners, leveranciers en van 'troubleshooters'. 

Een aan autonomie en onafhankelijkheid gerelateerd ideaal is dat van mobiliteit. Mensen die 

langdurig verbonden moeten zijn met medische apparatuur worden daardoor, maar natuurlijk 

ook door de ziekte zelf, belemmerd in hun mobiliteit. Aan de andere kant zijn ze dankzij thuis-

zorgtechniek vaak mobieler dan wanneer ze afhankelijk blijven van ziekenhuistechnologie. Toch 

heeft reizen zoveel voeten in de aarde, als het überhaupt mogelijk is, dat er vaak van wordt 

afgezien. Dit betekent weer een belangrijke inperking van de leefwereld. Vaak kunnen aanpas-
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singen in het ontwerp van de betreffende techniek leiden tot vergroting van de bewegingsvrij-

heid. 

Een belangrijk normatief ideaal is dat mensen met een langdurige, ernstige en soms levensbe-

dreigende ziekte zoveel mogelijk in hun eigen leefomgeving zouden moeten doorbrengen. In 

enquêtes over dit onderwerp blijkt ‘thuis verzorgd worden’ steeds weer voor de meeste 

(gezonde) Nederlanders ideaal; wat echter ontbreekt zijn duidelijke gegevens over de opvattin-

gen van de patiënten om wie het gaat.

Ook zonder dergelijke gegevens is het echter duidelijk dat relativerende opmerkingen op hun 

plaats zijn: voor sommige mensen is het eigen huis absoluut geen aantrekkelijke plaats om 

langdurig verzorgd te worden, zeker niet als daar het gebruik van ingewikkelde techniek bij 

hoort. Bijvoorbeeld wanneer zij een te klein huis bewonen, of een huis waar het aanbrengen van 

benodigde voorzieningen onmogelijk is. Ook lenen sommige gezins- of familierelaties zich min-

der goed voor intensieve technische zorg: bijvoorbeeld conflictrijke gezinnen of families, zeker 

wanneer de patiënt in die conflicten een belangrijke partij was. Maar ook anderszins belaste 

gezinnen, bijvoorbeeld met meer dan één zorgbehoeftige zouden moeite kunnen hebben met 

het verlenen van intensieve zorg aan een zieke die afhankelijk is van geavanceerde techniek. 

De belasting van gezinnen hangt van een aantal factoren af. Allereerst van de te verwachten 

duur van de zorg. Voorspelbaar kortdurende zorg, bijvoorbeeld minder dan een half jaar zal voor 

de meeste gezinnen goed op te brengen zijn. Voor de kortdurende zorg bestaat een recht van 

een werknemer op zorgverlof. Deze mogelijkheid is essentieel voor het kunnen verlenen van 

kortdurende intensieve thuiszorg door gezins- of familieleden; in verband met de toename van 

het gebruik van (kortdurende) thuiszorgtechnologie is nader onderzoek gewenst naar de toerei-

kendheid van de huidige bepalingen en naar de praktische uitvoering van de regeling.

Bij langdurige zorg is het van belang wie het onderwerp van die zorg is. Langdurige zorg voor 

een kind door een ouder ligt in het verlengde van de natuurlijke afhankelijkheidsrelatie tussen 

(jonge) kinderen en hun ouders en is beter op te brengen omdat er doorgaans twee ouders zijn 

die samen de zorg kunnen dragen. Langdurige zorg voor een partner kan een heel lastige 

opgave zijn die soms na vele jaren niet meer mogelijk blijkt te zijn, bijvoorbeeld door verschijn-

selen van burn out bij de verzorger, of door toenemende conflicten tussen verzorger en ver-

zorgde. Langdurige zorg voor een ouder is, zeker als het kind zelf een gezin heeft of een baan, 

in de meeste hedendaagse gezinnen niet haalbaar. 

Tot slot is van belang of de verzorgde alleen woont en door bijvoorbeeld telemonitoring in de 

thuiszorg geïsoleerd raakt. In dat geval zou de verzorgde wellicht baat hebben bij zorg in een 

centrum (dat hoeft niet per se een ziekenhuis te zijn). Al deze overwegingen maken dat thuis-

zorgtechnologie geen onontkoombare vorm van zorg kan zijn. Al naar gelang hun eigen wens, 

draagkracht en mogelijkheden kunnen familieleden een groter of minder groot deel van die zorg 
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op zich nemen maar de reden daarvoor mag nooit zijn dat  er gebrek is aan andere zorgmoge-

lijkheden.

Misschien is het ideaal van thuisverzorging het minst voor discussie vatbaar als het om kinderen 

gaat: er lijkt nauwelijks verschil van mening te bestaan over de vraag of intensieve antibiotische 

behandeling thuis bij kinderen met CF te verkiezen valt boven langdurige ziekenhuisbehande-

ling. Toch moet vooral rond thuiszorgtechnologie bij kinderen gewaakt worden voor het ontstaan 

van een te grote druk op ouders, waardoor die zich moreel verplicht voelen om de verzorging 

thuis van hun technologie-afhankelijke kind op zich te nemen. Het is in dit verband van belang 

om op te merken dat die druk in de huidige samenleving nog steeds het sterkst gevoeld zou 

worden door vrouwen, aangezien het omgaan met geavanceerde thuistechniek vrijwel altijd 

vrouwenwerk is (Arras 1994b).

Anderzijds is een van de problemen waarmee artsen te maken krijgen de druk van ouders, bij-

voorbeeld bij SMA type I, om technologie in te zetten ‘om het kind zo lang mogelijk bij zich te 

houden’, ook wanneer dat medisch zinloos lijkt te zijn geworden. Zij moeten laveren tussen de 

Scylla van te grote druk op ouders en de Charybdis van te grote druk door ouders.

Thuiszorgtechniek: nieuwe ethische vragen

De versterking van het gebruik van geavanceerde medische techniek thuis is dus gemotiveerd 

door normatieve idealen over een goed leven met een ernstige (chronische) ziekte. Dat neemt 

niet weg dat de verplaatsing van geavanceerde technieken vanuit zorginstellingen naar de woon-

omgeving ook voor nieuwe morele problematiek kan zorgen. 

De eerste vraag sluit aan bij wat hierboven is gezegd over wat er verandert aan 'thuis' met de 

invoering van geavanceerde techniek. Thuiszorgtechnieken als beademing of nierdialyse veran-

deren veel aan de inrichting van het huis en maken soms zelfs ingrijpende verbouwingen nodig. 

Als de verplaatsing en vertaling van zorgtechnologie de woning verandert in een klein zieken-

huis, valt dan niet een deel van de reden om de techniek naar huis te willen verplaatsen weg? 

De Amerikaanse psychiater Ruddick zegt dat het ideaal van thuisverzorging om twee redenen 

schijn kan blijken te zijn: ten eerste omdat het huis niet meer is wat het was voor de introductie 

van geavanceerde techniek en ten tweede omdat de patiënt niet meer is wie zij of hij was voor-

dat geavanceerde levensondersteunende techniek nodig was. Misschien, zo suggereert hij, zijn 

er dingen in het leven die je liever niet thuis doet, zoals het ondergaan van een chemotherapeu-

tische behandeling of een bloedtransfusie (Ruddick 1994). De filosofe Noddings bespreekt het-

zelfde punt in termen van esthetiek: ‘Wherever the patient is located, attention should be given 

to the aesthetic qualities of the room’ (Noddings 1994). Introductie van geavanceerde techniek in 

de omgeving waar mensen wonen betekent, zegt zij, bijna altijd het lelijker maken van de woon- 

of slaapkamer, een verstoring van de inrichting die tot dan toe door de bewoners als prettig of 

mooi werd ervaren. 
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Verantwoordelijkheid

Een van de belangrijke elementen van iedere techniek betreft de competenties die zij vereist en 

de verantwoordelijkheden die zij toebedeelt aan haar gebruikers. Of misschien beter: de verde-

ling van verantwoordelijkheden tussen mensen en dingen. Wat kan en mag worden gevraagd 

van kinderen, partners en andere informele zorgverleners en welke verantwoordelijkheden kun-

nen en mogen worden gedelegeerd naar de apparatuur zelf? Onder welke voorwaarden kunnen 

van informele zorgverleners handelingen worden gevraagd die normaliter worden uitgevoerd 

door (cq wettelijk zijn voorbehouden aan) daarvoor opgeleide professionals? Als een van de 

kenmerken van een goed leven is dat je datgene doet waar je competent in bent, in hoeverre is 

het leven met een gezinslid dat afhankelijk is van high tech voor de relatief incompetente fami-

lieleden een goed leven? En iets verder ligt dan de vraag in hoeverre niet-professionele hulpver-

leners aansprakelijk te stellen zijn voor de gevolgen van fouten in het omgaan met 

geavanceerde thuiszorgtechniek? 

De verantwoordelijkheden waarmee familieleden raken opgezadeld vormen het belangrijkste 

morele probleem rond thuiszorgtechnologie. Juist daarom is het van belang om verantwoorde-

lijkheid niet alleen te zien als taakverantwoordelijkheid of aansprakelijkheid, maar ook als een 

antwoord op de vraag wie voor wie een zorg is. De reeds genoemde Noddings, bijvoorbeeld, 

hecht vanuit een zorgethisch perspectief vooral waarde aan het mogelijk maken van zorg voor 

elkaar: ‘Instead of establishing and trying to enforce rules based on a notion of minimum moral 

obligation, we ask how we can encourage the highest possible level of natural caring’. In het 

ontwerp en de implementatie van thuiszorgtechnologie zouden mensen niet alleen meer en 

andere verantwoordelijkheden moeten krijgen toebedeeld, maar vooral in staat moeten worden 

gesteld om zo natuurlijk mogelijk voor hun familieleden te zorgen. Dat wil zeggen dat in de ver-

dere ontwikkeling van de technologie vooral geprobeerd moet worden om aan te sluiten bij de 

zorgcompetenties die familieleden al hebben. 

Maar geavanceerde thuiszorgtechniek verandert de verhouding tussen gezinsleden en overige 

nauw betrokkenen ingrijpend, misschien wel even ingrijpend als de ziekte zelf. En ook de ver-

houding tussen patiënt en professional verandert: vaak verwerven familieleden evenveel (of 

zelfs meer) expertise in het omgaan met de techniek als de wijkverpleegkundige of de huisarts, 

die wel de eerstverantwoordelijken blijven. De patiënt en diens familie worden medebehande-

laar. Het morele probleem dat voortvloeit uit de herverdeling van verantwoordelijkheid is ook te 

formuleren als een mogelijk conflict van rollen: strookt een rol als 'IC-thuisverpleegkundige' met 

die van zoon of dochter? Past dergelijk hoogtechnisch handelen in een goede opvoedingsrelatie 

tussen patiënt en kind (Wang 2004)? Is dit een vorm van goed leven voor kinderen en hun 

ouders? 

Kwaliteit

Hoe moet de kwaliteit van thuiszorgtechnologie gegarandeerd worden? Het is van belang dat 

duidelijk is welke eisen moeten worden gesteld aan onderhoud en ondersteuning en dat de 

kans op problemen zo klein mogelijk wordt gehouden. Daarvoor wordt meestal ondersteuning 
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door de leverancier van de apparatuur georganiseerd, hetgeen die leveranciers een tot dan toe 

niet-bestaande rol in de thuiszorg toebedeelt. Leveranciers van apparatuur worden, om het zo te 

zeggen, directe spelers in de thuiszorg voor technologie-afhankelijke patiënten. Dit maakt het 

contact tussen industrie en patiënt nauwer dan in andere delen van de zorg (bijvoorbeeld de 

geneesmiddelenvoorziening) wenselijk wordt geacht. Het stelt nieuwe vragen aan beleid en kwa-

liteitsbewaking.

Hiermee hangt een tweede ethische vraag samen: in hoeverre mag geaccepteerd worden dat het 

gebruik van een techniek die op zichzelf van goede kwaliteit is, in de thuissituatie toch tot zorg 

van mindere kwaliteit leidt wanneer het netwerk om het technische object heen niet voldoende 

is (Corrado 2001)?

In juridische zin is vooralsnog onduidelijk waar de verantwoordelijkheid voor de kwaliteit van de 

geleverde zorg ligt en de aansprakelijkheid voor schade door fouten in het gebruik van de appa-

ratuur. Daarmee samen hangt de vraag of de verantwoordelijkheid van ziekenhuizen onder de 

Kwaliteitswet zorginstellingen (KWZ) zich ook uitstrekt tot de kwaliteit van door het ziekenhuis 

geïnitieerde ziekenhuisopnamevervangende zorg.

Een apart punt van zorg is een verschil in toegankelijkheid van thuiszorgtechnologie tussen 

mensen met en zonder de vereiste sociale en fysieke omgeving: veel geavanceerde technologie 

is alleen toepasbaar in huizen waar uitgebreide en bekwame mantelzorg aanwezig is. Gezien de 

vergrijzing valt niet altijd te verwachten dat die mantelzorg er ook werkelijk is. Dat betekent dat 

adequate institutionele voorzieningen altijd nodig zullen blijven.

Met andere woorden: er moet, voor wie dit wil en nodig heeft, een reële mogelijkheid voor intra-

murale zorg blijven bestaan. Maar anderzijds moet thuiszorgtechniek beschikbaar kunnen zijn 

voor wie het wil en er medisch voor in aanmerking komt, en mag er geen sprake zijn van selec-

tieve toegankelijkheid afhankelijk van de sociale situatie, de voorkeur van de behandelend arts, 

of nog andere factoren. 

Uitweg

In het verlengde hiervan is een belangrijke vraag bij sommige vormen van geavanceerde thuis-

zorgtechniek of patiënten, maar ook mantelzorgers nog een reële mogelijkheid krijgen om ermee 

op te houden als ze er eenmaal aan zijn begonnen. Mantelzorgers (veelal vrouwen) hebben vaak 

geen mogelijkheid om weer af te haken als men eenmaal begonnen is aan het gebruik van 

geavanceerde thuiszorgtechnologie. Het zou voorstelbaar zijn dat het gebruik van bepaalde vor-

men geavanceerde thuiszorgtechnologie afhankelijk gemaakt wordt van de aanwezigheid van 

een reële en toegankelijke mogelijkheid, voor zowel de patiënt als zijn verzorgers, om er na ver-

loop van tijd weer mee te stoppen.

Die mogelijkheid kan op twee manieren bedreigd raken: door het voortschrijden van de ziekte, 

waardoor patiënten fysiek niet meer in staat zijn te zeggen dat ze ermee willen ophouden, en 
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door de dubbele binding van het verzorgd worden door familieleden: een verzoek om ermee te 

stoppen is wellicht moeilijker te doen aan een verzorgende echtgenote dan aan een dokter.

Aan de andere kant geeft geavanceerde thuiszorgtechniek zoals beademing de bij de zorg 

betrokken gezins- of familieleden grotere mogelijkheden dan voorheen om de behandeling zelf-

standig te stoppen: er is niet alleen de vrees om door het alarmsignaal heen te slapen, maar in 

principe ook de mogelijkheid om het, weloverwogen of in een impuls, te negeren. Er zijn geen 

aanwijzingen dat dit tot nu toe gebeurd is, maar het is een mogelijkheid die om serieuze reflec-

tie en mogelijk ook bespreking met betrokkenen vraagt.

4.6 Conclusies en aanbevelingen

De toename van mogelijkheden om met een ernstige, levensbedreigende ziekte thuis te worden 

verzorgd, betekent voor veel mensen een aanzienlijke verbetering van de kwaliteit van het 

bestaan. 

Zoals in dit signalement duidelijk werd, is echter nog veel ongewis over de effecten van de ver-

plaatsing en vertaling van geavanceerde techniek naar de woonomgeving van patiënten. Onder 

welke voorwaarden en voor wie het werkelijk een verbetering van de kwaliteit van het bestaan 

van mensen met ernstige chronische ziekten betekent is voor de meeste technieken nog ondui-

delijk. Dit zal onderwerp van onderzoek moeten zijn.

Overheid, financiers en beroepsgroepen zouden zich in hun beleidsontwikkeling moeten afvra-

gen welke nieuwe vormen van geavanceerde thuiszorgtechniek gestimuleerd moet worden en 

onder welke voorwaarden. Toepassingen van geavanceerde thuiszorgtechnologie die medisch 

zinloos zijn zouden niet moeten worden ontwikkeld. Er zal, bij alle vormen van geavanceerde 

thuiszorgtechnologie, zoveel mogelijk helderheid moeten komen over passend en niet-passend 

gebruik. 

Aan de andere kant moet de toegankelijkheid van deze vorm van zorg zo weinig mogelijk afhan-

gen van factoren die op zichzelf weinig met de ziekte te maken hebben, zoals financiële draag-

kracht, te kleine behuizing of het ontbreken van mantelzorgers, al zal het niet mogelijk zijn deze 

factoren in de praktijk geheel uit te schakelen. Het is nog onduidelijk of het ontbreken van vol-

doende professionele thuiszorg de toegankelijkheid belemmert.

Waar nieuwe vormen van thuiszorgtechniek worden ontworpen, zal aandacht moeten worden 

besteed aan bovengenoemde normatieve vragen. Dat gebeurt nu ook al. Het gaat bijvoorbeeld 

om de ontwikkeling van techniekvormen die ofwel goed inpasbaar zijn in bestaande vormen van 

'wonen' ofwel nieuwe vormen van wonen mogelijk maken. Wellicht zal een deel van de wonin-

gen, bijvoorbeeld ouderenwoningen, in de toekomst zo gebouwd moeten worden (bijvoorbeeld 

met voldoende aansluitingen voor snelle internetverbindingen) dat ze eventueel geavanceerde 

zorgtechniek kunnen herbergen.
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Geavanceerde thuiszorgtechnologie is voor veel patiënten een gunstige ontwikkeling, vooral 

waar het gaat om langdurige dan wel geregeld terugkerende behandelingen bij patiënten met 

chronische ziekten zoals de neuromusculaire ziekten, COPD en cystische fibrose. Voor zieken-

huisvervangende thuisbehandeling na operaties geldt dat het voordeel voor de patiënt gauw 

minder belangrijk is dan het maatschappelijke voordeel (sneller vrije ziekenhuisbedden, minder 

kosten); dergelijke zorg zal daarom eerder uitzondering dan regel zijn. 

Om de introductie van nieuwe vormen van geavanceerde thuiszorgtechnologie verantwoord te 

laten verlopen moet aan de volgende punten aandacht worden besteed. Het spreekt vanzelf dat 

de veiligheid van de technologie, zowel in de zin van direct gevaar (bijvoorbeeld het ontplof-

fingsgevaar bij zuurstoftoediening thuis) als gelet op de mogelijkheid van menselijke fouten, 

gegarandeerd moet zijn. Het moet verantwoord zijn om geavanceerde technologie naar de thuis-

situatie te verplaatsen, dus moet de apparatuur maximaal bestand zijn tegen ondeskundig 

gebruik. Er is bovendien veel aandacht nodig voor de ondersteuning van patiënten en familiele-

den in het omgaan met de technologie en in het omgaan met de psychische en emotionele 

belasting die gepaard kan gaan met het verzorgen van een afhankelijk familielid. Geavanceerde 

techniek vraagt een goede infrastructuur waarin problemen snel kunnen worden opgelost. 

Patiënten en hun families moeten een mogelijkheid hebben om af te zien van geavanceerde 

thuiszorgtechnologie zonder dat dat gevolgen heeft voor de kwaliteit van de zorgverlening. Dat 

betekent dat er reële alternatieven moeten blijven bestaan. 

Het lijkt van groot belang om voort te gaan met richtlijnvorming rond het gebruik van thuiszorg-

technologie. Richtlijnen zullen deels apart aan thuiszorgtechnologie gewijd zijn (zoals het geval 

is bij thuisbeademing en bij nierdialyse via het peritoneum: CAPD) en deels wellicht logisch pas-

sen in ziektegebonden richtlijnen, zoals nu het geval is bij antibiotische behandeling bij patiën-

ten met CF (CBO-consensus 1997). 

Veel geavanceerde thuiszorgtechnologie brengt een belangrijke taakverschuiving in de richting 

van de mantelzorg met zich mee. In het verlengde van de hier besproken ethische vragen roept 

dit ook vragen op van juridische aard. Volgens sommigen is er sprake van een juridisch nie-

mandsland. Het gaat immers vaak om handelingen die ofwel tot de lijst van voorbehouden han-

delingen horen, ofwel tot de niet-voorbehouden risicovolle handelingen. In 1999 publiceerde een 

Limburgse adviescommissie een advies voor huisartsen, dat inhield dat beide typen handelingen 

niet aan de mantelzorg zouden moeten worden gevraagd (Kooijman 1999). Uitzondering vorm-

den de onderhuidse toediening van insuline en glucagon, toediening van sondevoeding en het 

toedienen van zuurstof. Niet-voorbehouden risicovolle handelingen zoals het uitzuigen van een 

tracheostoma mogen volgens deze commissie niet worden overgelaten aan leken (zelfs als zij 

goed geïnstrueerd zijn). Het kan betwijfeld worden of deze regels te handhaven zijn als het gaat 

om bijvoorbeeld thuisbeademing of intraveneuze behandeling thuis.
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Intermezzo1

Meneer Biemans: “Mijn nieren doen ’t niet, maar ik heb boven een prachtig apparaatje staan”. 

Meneer Biemans is reeds dertig jaar nierpatiënt. De eerste vijf jaar ging hij twee keer per week op en neer 
naar het tegenwoordige UMC in Utrecht voor een dialyse van zeven uur. Daarna vonden er reorganisaties 
plaats. Aan meneer Biemans werd gevraagd thuis te dialyseren. Hij kwam daarvoor in aanmerking vanwege 
zijn jonge leeftijd, zijn interesse in de apparatuur en zijn ziekte, en vanwege de aanwezigheid van een man-
telzorger, zijn vrouw.

Na een opleiding van 8 maanden, gegeven door de toenmalige ‘Stichting Thuisdialyse’ (vormt tegenwoordig 
samen met de Dialysestichting in Amsterdam ‘DiaNet’), maakten meneer en mevrouw Biemans de stap en 
‘haalden het ziekenhuis in huis’. 

Afweging? “In het ziekenhuis kwam er een nieuw beleid dat erop gericht was de patiënten actiever te 

maken. Er werd ons veel verteld over de apparatuur en de uitslagen werden uitgelegd. De belangstelling 

voor die ‘knopkes’ van dat apparaat maakte dat ze mij vroegen thuis te gaan dialyseren. Ik stond daar eerst 

afwijzend tegenover. Ik dacht dat we niet genoeg ruimte hadden en ik was bang voor de nieuwigheid, het 

ging immers prima. De ongevraagde adviezen maakten het er niet beter op, ieder had zo zijn mening klaar. 

Maar mijn vrouw die positief tegen de veranderingen aankeek en die een grote rol zou krijgen in het geheel, 

wist mij te overtuigen”. 

Hoe en wat? “Ik zit drie dagen in de week vier uur in mijn ‘spoelkamerke’ en ben dan  aangesloten op een 

apparaat dat mijn nieren vervangt. Mijn bloed circuleert door dat apparaat en wordt door een kunstnier 

gezuiverd. Ook wordt er vocht afgedreven, een andere functie van de nieren. Tijdens de dialyse zit ik in een 

simpele stoel, lees de krant, kijk tv en dommel wat. In een kast liggen alle materialen. ‘Ma, laat mijn niertje 

eens zien’ [er wordt een plastic buis uit de kast gehaald]”. 

En? “Alle verschillen zijn positief uitgevallen. Altijd thuis, macht zelf in handen, niet langer afhankelijk van 

gezette tijden en geen gereis meer. Een nadeel is het verlies van het contact met andere patiënten. We zijn 

wel lid van een tijdschrift van de Nierstichting, dus we blijven op de hoogte, maar de uitwisseling van erva-

ringen en de laatste nieuwtjes, mis ik wel. We waren een hechte groep geworden, we zaten 14 uur per week 

met een vaste groep bij elkaar in de ringleiding. Maar die groep was door de reorganisatie hoe dan ook uit 

elkaar gevallen”. 

Mantelzorger? “Mijn vrouw zorgt meer en voert taken van een verpleegkundige uit. Maar alles gaat met een 

grote vanzelfsprekendheid. Als ik aan de apparatuur lig, moet mijn vrouw in de buurt blijven en beschikbaar 

zijn. Gelukkig hoeft ze niet de hele tijd op te letten en kan ze gewoon haar eigen dingen blijven doen. Som-

mige mensen willen graag thuis dialyseren, maar hebben niemand in de buurt die ze kan helpen. Die kunnen 

1 Interviews met gebruikers van thuiszorgtechnologie, afgenomen door mw B van der Zee, stagiaire CEG/RVZ. Sommige 
namen zijn op verzoek van de betrokkenen gefingeerd.
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dan een beroep doen op een Verpleegkundige Dialyse Assistent (VDA). De mogelijkheden en de vrijheden 

die de thuisdialyse biedt zijn dan beperkter, omdat je dan van die verpleegkundige afhankelijk bent. Dianet 

ondersteunt wanneer wij dat wensen, maar dat gebeurt zelden”. 

Taken? “Mijn vrouw doet tegenwoordig eigenlijk alles. Voorbereiden, opbouwen monitor, aanzetten op steri-

liseren, sinds kort ook prikken, bloeddrukmeting, wegen, het invullen van lijsten met bloeddrukgegevens, 

gewicht en waterkwaliteit. We interpreteren samen de resultaten. Daar is kennis en inzicht in de dialysebe-

handeling voor nodig. Vroeger was het apparaat veel groter en zaten er veel meer schroefjes en knopjes aan 

de buitenkant. Als er dan iets niet werkte, ging ik er zelf aan sleutelen. Nu is alles computergestuurd en kan 

ik kleine mankementen niet meer zelf oplossen, maar komt er een mecanicien. Het was toen vaak een hele 

toestand, nu zijn die apparaten toch veel geavanceerder en gemakkelijker. Het was medisch nooit lastig. Ik 

heb ook wel mazzel, ik ben een erg makkelijke nierpatiënt: er zijn nog nooit complicaties geweest, ik heb 

nog steeds dezelfde shunt, mijn ader doet het nog goed. Ik had het soms moeilijker met praktische zaken, 

zoals de kinderen naar school brengen.

Gevolgen voor de kinderen? “Nee, ze wisten dat pappa twee dagen boven in zijn ‘spoelkamerke’ zat, verder 

niks. Ze hebben het niet als belemmering gezien, ze waren ook nog erg jong en ze wisten niet beter. Ze 

waren niet bang. Ik ben ook altijd gewoon blijven werken en vader geweest. En voor mijn vrouw ben ik haar 

man gebleven, onze relatie is niet veranderd”.

Ondersteuning? “Stichting Thuisdialyse stuurde een mecanicien om de apparatuur te plaatsen. Nu lopen alle 

contacten via Dianet. Dianet heeft zowel contact met de leverancier als met de artsen. Wij hebben eens in de 

zes weken contact met een arts. Hij bekijkt het bloed, interpreteert de door ons ingevulde gegevens en ver-

richt klein lichamelijk onderzoek. In al die jaren is er nooit een dokter hier in huis geweest. De eerste weken 

kwam er een verpleegkundige om te prikken. Nu komt zij ieder half jaar langs, gewoon om polshoogte te 

nemen. In het begin waren er nog geen VDA’s, als er toen iets was moest je helemaal terug naar Utrecht”. 

Vragen? “Als wij vragen hebben nemen we contact op met Dianet. Ook als de machine hapert kunnen we 

daar terecht. Als de stroom uitvalt of er komt geen water uit de kraan, dan sluiten we vroegtijdig af en 

nemen we contact op met de gemeente om te kijken wat er aan de hand is. We hebben overigens een nood-

lamp en een noodhendel, zodat we het bloed dat nog in de slangen zit, handmatig terug kunnen stuwen. 

Eén keer werd de kermis opgebouwd toen de stroom uit viel. De gemeente zou eigenlijk op de hoogte moe-

ten zijn van mensen wier leven afhankelijk is van water en stroom. Ze kunnen mensen dan vroegtijdig waar-

schuwen als de kans bestaat dat er iets mis gaat”.

Verantwoordelijkheid? “Die ligt waarschijnlijk bij ons. Ik voel me in ieder geval heel verantwoordelijk. Het is 

mijn leven en ik moet met dit apparaat leven. Misschien ligt de verantwoordelijkheid officieel ergens anders, 

maar wat heb je eraan? Er kan hier toch niemand ter plekke zijn als er iets misgaat als ik aan de apparatuur 

lig. Maar eigenlijk kan er niks mis gaan met de dialyse, ik heb nog nooit een verhaal gehoord dat er in 

Nederland iets is gebeurd terwijl iemand aangelegd was voor de dialyse. Ja, een hartaanval bijvoorbeeld, 

maar dat kan overal gebeuren. 

Kosten? “Dianet regelt alles met het ziekenfonds. In het ziekenhuis is de behandeling een stuk duurder. Ver-

pleging en ruimte zijn kosten die nu niet betaald hoeven te worden. Alle kosten worden vergoed. Dat was 

ook het geval in het ziekenhuis. Je zou dus denken dat het ziekenfonds blij is met onze overstap”. 

Toekomst? “Ik voel mezelf wel eens minder worden. Maar het algemene idee hier in de buurt is dat ik wel 

door blijf draaien. De kinderen zeggen: ach die spoelt al 30 jaar, waarom geen 60 jaar?!
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Mevrouw en Wim Baars1: “Je hebt er best een dagtaak aan hoor, om alles na te kijken, te 

bestellen, schoon te houden en al die dingen meer”.

Wim is een 27-jarige jongen, belast met de ernstige spierziekte Duchenne, die alleen voorkomt bij mannen. 
De gevolgen van de uitvallende spierfuncties zijn niet gering. Wim zit in een rolstoel, is sinds 1995 perma-
nent aan de beademingsapparatuur en krijgt ’s nachts zuurstof en sondevoeding. Hij is veroordeeld tot het 
huis. Maar dankzij ontwikkelde technieken kan Wim met zijn duim, de enige nog functionerende vinger, een 
gedeelte van zijn onafhankelijkheid bewaren. Door middel van een infraroodafstandbediening bedient Wim 
de stereotoren, zijn bed en de dvd-speler. Door een aangepaste computer bereikt hij via het internet met zijn 
ene vinger de hele wereld. Wim en zijn moeder hebben een druk leven. Aan de verzorging van haar zoon 
heeft mevrouw Baars een taak voor dag en nacht. 

Hoe en wat? “Vroeger bestond er nog geen beademingsapparatuur, toen stierven de jongens veel eerder aan 

verstikking. Nu komen dus ook voor het eerst de hartproblemen aan de orde. Zevenentwintig is voor deze 

ziekte al oud. Wim heeft al zijn vrienden van school, met dezelfde ziekte, al verloren”. 

Taken en taakverdeling? “Wassen, verzorgen, het aansluiten op het apparaat, het in de longen gevormde 

slijm wegzuigen, dit soms meer dan twintig keer per dag. Ik doe alles zelf. Alleen word ik sinds de dood van 

mijn man geholpen met het tillen van Wim in en uit bed.

’s Ochtends komt er een thuishulp en ’s avonds helpt de buurvrouw. Er komen al genoeg mensen over de 

vloer: de fysiotherapeut, huisarts en tandarts. De laatste keer dat Wim zelf ergens naar toe ging was toen de 

pegkatheter kapot was. Er moesten toen twee ambulances aan te pas komen. Wim kan maar in een 

bepaalde houding liggen en alle apparatuur moet mee. Sindsdien komt iedereen aan huis. Twee keer in de 

week komt er iemand oppassen, ik ga dan naar mijn andere zoon die verstandelijk en lichamelijk gehandi-

capt is. Ook doe ik maandag de boodschappen. Anders moet ik dat altijd aan de buren vragen. Dat doen ze 

best want ik heb lieve buren, maar ik wil dat gewoon niet vragen. Ik wil zo onafhankelijk mogelijk zijn. Maar 

ik blijf aan de tijd gebonden”. 

Opleiding? “Nee, dat leer je in een paar seconden in het ziekenhuis. Het gaat door deze ziekte in fases, er 

komt steeds iets bij. Ik kijk steeds als hij in het ziekenhuis ligt. Als hij daarna thuis is, komt er in het begin 

nog een verpleegkundige van het Centrum Thuis Beademing (CTB). In het begin kwam er ook iemand om de 

canule (aansluiting beademingsapparatuur) te verwisselen. Dat vond ik echt eng in het begin, ik durfde niet 

eens te kijken. Het was toen nog een wond, nu is het gewoon een schoon gat. Het moet snel en schoon 

gebeuren, want Wim krijgt op dat moment geen lucht. Dat is vooral rot voor Wim, hij went er nooit aan”. 

Gevolgen? “Niks, Wim heeft die apparatuur gewoon nodig. Behalve dat het nu toch wel echt klein wordt, er 

past geen apparaat meer bij. Ook het opslaan van de voorraden kost veel plaats. Wim kan maar net in zijn 

kamer rijden. Als hij in zijn bed gaat, moet het bed eerst naar voren. De kamer is al een stukje langer 

gemaakt. En de deur is verbreed anders kon hij de draai niet maken. Het kan ook maar een klein stukje zijn 

tot zijn bed, want dan schakelt hij over van dag- naar nachtapparatuur en zit hij dus even zonder lucht. 

Soms als het niet zo goed gaat, moet hij ook voor dat kleine stukje met de hand beademd worden. Het zou 

handig zijn als dat apparaat zo klein was als een telefoontje”.

Onderhoud? “Alles moet schoon en droog gehouden worden. De kunstneus moet om de twee dagen verwis-

seld worden omdat die vochtig wordt en er mag geen vocht in de machine komen. Twee keer in het jaar 

haalt de technische dienst van het CTB het hele apparaat uit elkaar. Daar heb ik toch geen verstand van. 

1 De namen van de betrokkenen zijn op verzoek gefingeerd.
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Maar iedere dag maak ik het wel schoon. Ik kijk alles na of alles goed zit en of er nog nieuwe dingen op 

moeten. Alles moet steriel zijn”. 

En dat alles zonder opleiding? “Ja, iedereen mag het doen. Het is verpleegkundig werk, maar je leert ’t zo. Ze 

zijn daar heel makkelijk in”. 

Hoe is het om die verantwoordelijkheid te hebben? “Tja, je groeit erin. Hij heeft het al vanaf zijn geboorte zo 

en de ene keer komt er dit bij en de andere keer krijg je dat. Er komen steeds meer dingen bij en je went 

eraan. Je moet alleen heel goed opletten bij het bestellen. Er moet altijd veel besteld worden, bij verschil-

lende instanties. Wim houdt het zelf ook bij en hij bestelt meestal via internet. Je hebt er best een dagtaak 

aan hoor, om alles na te kijken, te bestellen en schoon te houden en al die dingen meer”.

Begeleiding? “We kunnen bellen of een afspraak maken met iemand van de thuisbeademing, zij zijn 24 uur 

per dag bereikbaar. De huisarts doet verder alles. Hij komt uit zichzelf af en toe aanzeilen. Ik meld iedere 

verandering aan de huisarts. Als het nodig is, komt hij meteen. Als hij dan een vraag heeft, neemt hij contact 

op met het CTB. Die mensen van het CTB weten eigenlijk niet hoe het met Wim is, hij is altijd hier. Nu doet 

zelfs de huisarts het verwisselen van de pegkatheter. Normaal is dat het werk van een gastro-enteroloog, 

maar de huisarts doet het ook perfect. Het is niet te doen om alleen daarvoor helemaal naar het ziekenhuis 

te gaan”.   

Uitval elektriciteit en schade? “Wanneer de elektriciteit uitvalt gaat het apparaat over op de accu, de accu 

van de dagbeademing houdt het zes uur, die van de nachtbeademing vierentwintig uur. We kunnen ook 

overgaan op beademing met het handpompje. Bij schade gaat het apparaat tekeer en Wim merkt het zelf 

ook. Dan bel ik de technische dienst die vierentwintig uur per dag bereikbaar is. Vorige week was het nog 

zover bij de omzetting van dag naar nachtbeademing. Hij kreeg geen lucht. Ik heb hem eerst weer op zijn 

dagbeademing overgezet. Na het apparaat gedeeltelijk uit elkaar te hebben gehaald bleek er een rubbertje 

versleten te zijn. Dat was nog een heel gedoe, want die buis was zo strak dichtgedraaid dat ik hem zelf niet 

open kreeg. Gelukkig had ik nog een nieuwe liggen. Tegenwoordig moet je echt alles zelf doen. Je krijgt wat 

onderdelen die je dan zelf maar aan elkaar moet frutselen, alsof ik een of andere technicus ben. Nu vraag ik 

vaak als er iemand van de technische dienst komt of hij het voor me wil doen. Vroeger deden ze dat stan-

daard maar sinds de bezuinigingen mag dat niet meer. Nu moet je het aan de buren vragen als je een slang 

er niet op krijgt, dat is toch van de gekken!” 

Financiering? “Het gaat via het CTB, ik zie daar nooit rekeningen van. Wel moet ik ieder jaar weer vergoedin-

gen van het eten van Wim aanvragen met de handtekening van de huisarts. Terwijl dat ieder jaar hetzelfde 

blijft, zonder dat eten gaat hij dood. Zo zijn er wel meer dingen, zoals aanpassingen aan de rolstoel. Hij 

heeft iedere keer iets anders nodig, dus als de ene aanvraag eindelijk door de lange procedure heen is, is er 

alweer iets anders nodig. Het PGB levert mij ook een berg extra werk op. Vroeger mocht ik de urenbriefjes 

naar het CTB sturen. Nu wordt het geld op mijn rekening gestort, ik heb dus een nieuwe rekening moeten 

openen. Iedere maand ben ik nu een aantal uur kwijt aan het schrijven van verantwoordingsbriefjes. Ik 

betaal de oppas en de huishouding uit het PGB. Mijzelf niet, nee, ik ben zijn moeder. Ik draai de dag- en 

nachtdiensten met liefde”. 
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Meneer Verhoeff: “Ik heb geen angst meer, maar je moet leren om je over te geven aan de 

apparatuur. Het is in het begin best moeilijk om op een machine te vertrouwen”.

Meneer Verhoeff  heeft als gevolg van kinderverlamming en een longontsteking een beperkte longcapaciteit. 
Hij wordt ’s nachts ondersteund door neuskapbeademing. Dat is minder infectiegevoelig dan de stoma die 
hij voorheen had en vraagt minder medische begeleiding. 

Overdag kan meneer Verhoeff wel zelf ademen omdat hij dan de controle erover kan behouden. Na een half 
jaar heeft meneer Verhoeff  het grootste gedeelte van zijn werkzaamheden weer opgepakt.

Hoe en wat? “Het apparaat blaast lucht in mijn longen en valt dan stil zodat ik kan uitademen. Het was ooit 

anders, het apparaat ademde ook voor mij uit. Maar het klikte niet tussen ons. De lucht werd uit mijn lon-

gen gezogen, waarbij er telkens lucht in mijn maag kwam. Ik kon er niet van slapen”. 

Apparatuur? “Het apparaat is ingesteld door verpleegkundigen van het Centrum Thuis Beademing (CTB). Nor-

maal is er een halfjaarlijkse controle door het CTB. Er wordt dan meetapparatuur gebracht en de volgende 

dag weer opgehaald. De resultaten worden bij het CTB bekeken en bij eventuele afwijkingen nemen zij con-

tact met mij op”. 

Onderhoud? “Eén keer per jaar komt de technische dienst van het CTB voor een onderhoudsbeurt. Ik maak 

zelf het verwarmde waterreservoir en de slangen goed schoon. Ik heb daar geen cursus voor gehad. Wel heb 

ik, zoals alle patiënten, een uitgebreide informatie- en documentatiemap gekregen”. 

Lichamelijk onderzoek? “Eén keer in de een of twee jaar is er een poliklinisch onderzoek door een arts en 

een verpleegkundige, beide van het CTB. Er is dan een controle van het bloed en de longinhoud en er wordt 

een hartfilmpje gemaakt. Elk half jaar komt er een verpleegkundige van het CTB langs om te letten op de 

thuissituatie en mogelijke bijbestelling van de apparatuur”. 

Gevolgen apparaat? “Ik heb geen hulp van derden nodig, ik heb mijn onafhankelijkheid behouden. Met het 

apparaat in mijn slaapkamer heb ik geen moeite. Aangezien ik vrijgezel ben, heeft verder niemand ‘last’ van 

het apparaat. En zo groot is dat apparaat nu ook weer niet”. 

Angst? “Nee, maar je moet leren om je over te geven aan de apparatuur. Het is even wennen om op een 

machine te moeten vertrouwen, maar na twee maanden op een intensive care en onder goede begeleiding is 

dat geen punt meer. Het secretariaat van het CTB is vierentwintig uur per dag bereikbaar. Vooral in het begin 

is dat heel geruststellend. Ik heb eens meegemaakt dat ‘s nachts het motortje was vastgelopen, binnen een 

uur stond er iemand op de stoep om het euvel te verhelpen. Als je weet dat het goed geregeld is, komen 

paniekaanvallen niet voor. Het millenniumprobleem is vanuit het CTB ook goed ondervangen. Er is met een 

ziekenhuis in de buurt contact opgenomen en als er iets mis was gegaan dan zou ik daar terecht hebben 

gekund”.

Financiering? “Ik heb daar nooit iets van gezien. Ik heb een keer een jaarlijkse bijdrage van driehonderd gul-

den moeten leveren, dat bleek voor de jaarlijkse huur, onderhoud en de service te zijn, een rekening van 

vijftienduizend gulden. Omdat ik geïnteresseerd ben kom ik er wel eens achter hoe duur ik eigenlijk ben. 

Maar je weet als patiënt in de gezondheidszorg eigenlijk helemaal niet wat het nou allemaal kost”.
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Mevrouw en Laura Laven: “We wilden haar niet voor de rest van haar leven afhankelijk maken 

van apparaten”.

Laura werd geboren met een ernstige afwijking aan beide nieren. De ouders kiezen in eerste instantie niet 
voor dialyse. Zij willen Laura graag bij zich houden, maar zijn bang voor de onzekere toekomst van het 
meisje. Meneer en mevrouw Laven nemen Laura in huis en willen haar een zo normaal mogelijk leven schen-
ken, hoe kort het ook moge zijn. De situatie van Laura gaat op en af. Na elf maanden gaat Laura in overleg 
met het ziekenhuis in Nijmegen aan de peritoneale introveneuze dialyse (buikspoeling). Operatief wordt een 
katheter ingebracht. Het buikvlies neemt de nierfunctie over door extreme doorbloeding. Na drie weken in 
het ziekenhuis en een korte opleiding voor de ouders, komt Laura thuis. Er wordt een kamer voor haar inge-
richt, er wordt apparatuur geplaatst en materiaal gebracht. Nu, twee jaar later, brengt een vrolijke peuter een 
imitatie van Pipi Langkous ten tonele.  

Afweging? “Vlak voor de geboorte van Laura werd duidelijk dat als ze levend geboren zou worden, ze een 

ernstige nierafwijking zou hebben. We besloten dat als Laura vanaf de geboorte al erg achteruit zou gaan, 

we haar niet voor de rest van haar leven afhankelijk wilden maken van apparaten. We dachten: laat dan de 

natuur zijn gang maar gaan. Er is in onze geloofsgemeenschap heel veel voor Laura gebeden. Wij hadden 

een keuze gemaakt, maar blijkbaar moest er toch iets anders gebeuren en knapte ze op. De situatie was ver-

anderd, Laura had haar plaats binnen ons grote gezin verworven en ze had zichzelf bewezen. Toen ze na zes 

maanden erg achteruit ging, besloten we dat het tijd was voor de dialyse”.

Hoe en wat? “Laura ligt tien uur per nacht aan het dialyseapparaat. De spoelvloeistof wordt vier keer inge-

bracht en weer weggehaald. Bij de aan- en afkoppeling is er een redelijk groot infectierisico, het gevolg is 

een buikvliesontsteking. Ook heeft Laura sondevoeding. Ze was er allang vanaf, misschien was ’t een 

machtsspelletje, maar ze wilde op een gegeven moment niet meer drinken”.  

Opleiding? “We waren er natuurlijk al maanden mee bezig dat ze zou gaan dialyseren, we hebben in die tijd 

alles wat los en vast zat gelezen. Toen de cursus in het ziekenhuis begon, waren we zo klaar. Het was een 

paar uurtjes iedere dag, gegeven door een dialyseverpleegkundige. We leerden de machine opbouwen, hygi-

enisch werken en het medicijn inspuiten. We hadden het zo opgepikt. Het is iets anders voor ouders die 

onverwacht en acuut aan de dialyse moeten, op dat moment is je kind heel erg ziek en moet je ook nog 

eens zo’n cursus volgen. 

Omdat er weinig ziekenhuizen zijn die gespecialiseerd zijn in dialyse bij kinderen, moeten we iedere keer als 

er iets aan de hand is naar Nijmegen. Dat is anderhalf uur rijden. Dat is vervelend. Daarom heb ik nu gere-

geld dat als ik het vermoeden heb dat er iets mis is met de teruggekomen vloeistof, ik die mag laten contro-

leren bij het plaatselijke ziekenhuis. Ook heb ik een nieuwe slang gekregen, die ik in dit ziekenhuis mag 

laten vervangen. Het liefst wil ik dat ze mij leren zo’n slang te vervangen, dan kan ik het thuis ook”. 

Hulp? “We kunnen 24 uur per dag terecht bij het ziekenhuis in Nijmegen, bij problemen is er altijd een arts 

beschikbaar. Het naar bed brengen is altijd een heel gedoe. Ik heb een vriendin geleerd om Laura aan te 

sluiten, maar ik zou het best fijn vinden als er eens vaker iemand komt die dat kan. Ik heb er wel eens om 

gevraagd bij de Thuiszorg, maar er zijn heel weinig dialyseverpleegkundigen. Ze zijn er wel bij het ziekenhuis 

in de buurt, maar die richten zich niet op kinderen. Dat is toch weer een vak apart. Ze willen daar geen ver-

antwoordelijkheid voor dragen. Het zou handig zijn als er iemand komt die kan passen op de kinderen en 

die ook verstand van de dialyse heeft. Nu moet er altijd voor Laura iets geregeld worden zodat ik in de 

buurt ben en in geval van nood snel ter plaatse ben”. 

Angst? “Vooral in het begin was ik heel bang om iets verkeerd te doen. Het is zo’n precisie werkje, alles 

moet ontsmet zijn. Als je het uiteinde van de slang per ongeluk op het bed laat vallen, kun je helemaal naar 

het ziekenhuis om de slang te laten vervangen. Dat geeft heel veel spanning”. 
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Apparatuur? “Toen Laura startte met de dialyse bracht de fabrikant het dialyseapparaat, een hele grote kast. 

Het apparaat dat we nu hebben is zo klein als een weegschaal. Het kan zo in de koffer. In tegenstelling tot 

vroeger, toen moesten we maanden van tevoren contact opnemen met de fabriek om een apparaat te laten 

plaatsen op het vakantieadres. We zijn een paar maanden geleden met z’n allen op een camping geweest. 

We hebben voor haar een aparte kamer gehuurd, om alle spullen kwijt te kunnen en omdat het minder stof-

fig is.

Wij hebben rechtstreeks contact met de fabrikant over bijvoorbeeld de aanpassingen van de software, de 

controle van de machine en over de bestellingen van de accessoires”.

Veranderingen binnen het gezin? “Thuisdialyse is een uitkomst. Maar het zorgen voor Laura kost erg veel 

tijd. Het is echter onmogelijk om te kiezen tussen Laura en de andere kinderen. Ik moet daarom altijd een 

afweging maken in tijd en zorg. Vroeger liet ik Laura in bed liggen, terwijl ik de andere kinderen verzorgde 

en naar school bracht. Maar Laura werd steeds eerder wakker en bovendien vond ik het niet prettig dat 

Laura nog aangekoppeld lag. Nu komt er iedere ochtend iemand helpen met de andere kinderen zodat ik 

mijn handen vrij houd voor Laura”.

Kosten? “De verzorging, de apparatuur en de medicatie zijn duur. Maar er wordt veel vergoed. Laura heeft 

haar eigen budget (€ 3.900,00 per maand), dat is bepaald door het RIO, na zorgvuldig overleg met mij. We 

hebben op een rijtje gezet wat Laura’s ziekte mij aan extra zorg, huishouden en verpleging oplevert. Ik krijg 

die uren betaald. Het overgrote deel van het geld besteed ik echter buitenshuis. Ik ben nu ook in de moge-

lijkheid hulp te betalen: de vriendin die mij wel eens vervangt, mijn moeder als ze mijn was strijkt. Een 

nadelige bijkomstigheid van het PGB is de grote hoeveelheid administratie die erbij komt kijken, zoal 

arbeidsovereenkomsten, loonbriefjes en facturen. Bij contracten van meer dan twee dagen in de week moet 

ik ook belasting betalen. Gelukkig kan ik een gedeelte daarvan gratis uitbesteden bij de Sociale Verzeke-

ringsbank. De inrichting van Laura’s kamer hebben we betaald gekregen en van de apparatuur heb ik nog 

nooit een rekening gezien. Wat mij wel tegenvalt is dat we de verbouwing van de zolder die onze slaapka-

mer zou worden en die een gevolg was van het vrijmaken van een kamer voor Laura, niet is vergoed. Omdat 

wij geen geld hadden voor de verbouwing, hebben wij maandenlang tussen alle troep geslapen. Verder is 

het onduidelijk wat wel en niet kan. Ik heb laatst op eigen initiatief een aangepast bed aangevraagd en ver-

goed gekregen. Ik heb dat doorgespeeld in verschillende richtingen. Maar laatst kwam ik mensen tegen die 

in dezelfde situatie als wij zitten en het bleek dat zij de informatie niet hadden gekregen. Het wiel moet tel-

kens opnieuw uitgevonden worden”.

Mentale steun? “De luistertelefoon van de Nierstichting en praten met lotgenoten is heel nuttig. De artsen 

zullen nooit zeggen: wacht nog maar even met die dialyse of transplantatie. Terwijl lotgenoten er vaak het-

zelfde over denken als wij. Het evangelie geeft mij de kracht ermee te leven en door te gaan. We nemen 

natuurlijk medisch verantwoorde stappen. Maar het is mogelijk door gebed te genezen, ik blijf hopen”. 
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5 Geavanceerde thuiszorgtechnologie: 
morele vragen bij een nieuwe zorgpraktijk1

Steeds meer vormen van medische technologie worden geschikt voor toepassing thuis. 
Daarnaast leiden ook ontwikkelingen in de zorgvraag en het zorgaanbod tot toenemend 
gebruik van thuiszorgtechnologie. De verplaatsing van ziekenhuiszorg naar ‘thuis’ brengt 
echter nogal wat veranderingen met zich mee, in de thuissituatie, maar ook in de organisa-
tie van de zorg, de financiering en de technologie zelf. Deze veranderingen kunnen tot 
nieuwe ethische vragen leiden. In dit signalement wordt ingegaan op vragen rond ‘inge-
bouwde normen’ in de technologie, de afstemming van taken en verantwoordelijkheden 
tussen diverse spelers op het zorgveld, de opkomst van nieuwe spelers zoals monitoring 
centra en de schotten in de financiering van thuiszorgtechnologie. De belangrijkste ethische 
problemen die hierbij naar voren komen, hebben betrekking op de beperkte en ongelijke 
toegankelijkheid van thuiszorgtechnologie, op keuzevrijheid, kwaliteit van zorg en privacy.

5.1 Inleiding

Thuiszorgtechnologie is technologie die paramedische en medische handelingen buiten de 

muren van de instellingen mogelijk maakt. Steeds meer vormen van medische technologie wor-

den geschikt voor toepassing thuis, hoewel niet elke thuissituatie geschikt zal zijn voor elke 

mogelijke techniek. De verplaatsing van paramedische en medische handelingen naar thuis heeft 

allerlei gevolgen voor de inhoud en organisatie van de zorg en brengt nieuwe ethische vragen en 

dilemma’s met zich mee. Over de veranderingen die toepassing van thuiszorgtechnologie met 

zich meebrengt en de ethische aspecten daarvan gaat dit signalement. In het parallelle signale-

ment van de Gezondheidsraad (hoofdstuk 4) worden met name de veranderingen in de thuissi-

tuatie belicht. In dit signalement ligt de nadruk meer op de organisatorische en financiële 

aspecten.

Allereerst wordt in paragraaf 5.2 een beeld geschetst van de stand van zaken in de thuiszorg-

technologie. Vervolgens wordt in paragraaf 5.3 een theoretisch kader geïntroduceerd dat behulp-

zaam kan zijn bij het analyseren van ethische aspecten van thuiszorgtechnologie. Daarna wordt 

nagegaan wat thuiszorgtechnologie voor veranderingen met zich meebrengt op het vlak van de 

thuissituatie (paragraaf 5.4), de organisatie van de zorg (paragraaf 5.5) en de financiering (para-

graaf 5.6). Daarbij wordt telkens gekeken naar de ethische vragen en dilemma’s die met deze 

1 Opgesteld door mw dr ir JR van Kammen, ZonMw, en tot signalement bewerkt door mw dr MHN Schermer, adviseur 
CEG/RVZ. De volledige tekst van de achtergrondstudie van Van Kammen is te vinden op www.ceg.nl.
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veranderingen samenhangen. Deze hebben vooral betrekking op de ongelijke en beperkte toe-

gankelijkheid van thuiszorgtechnologie, de kwaliteit van zorg, de verdeling van verantwoordelijk-

heden, de keuzevrijheid van de patiënt én van de mantelzorger, en de privacy. In de laatste 

paragraaf worden suggesties gedaan voor verder beleid op dit terrein.

5.2 Thuiszorgtechnologie in opkomst

Begripsbepaling

‘Thuiszorgtechnologie’ is een relatief nieuw begrip dat nog niet precies is afgebakend. In brede 

zin betreft het alle technologie die gebruikt wordt om de patiënt in staat te stellen zolang moge-

lijk thuis te blijven of zo snel mogelijk uit een zorginstelling terug te keren naar huis. In de thuis-

situatie kan geavanceerde apparatuur ingezet worden voor medische behandeling, monitoring of 

ter ondersteuning van de verpleging. Daarnaast zijn er ook veel eenvoudiger hulpmiddelen die 

patiënten én eventuele mantelzorgers ondersteunen in de dagelijkse zorg en in het zelfstandig 

functioneren. 

Toepassing van deze technologie wordt ook wel ‘ziekenhuisverplaatste zorg’ genoemd. Deze 

term heeft als nadeel dat de eigenheid van de nieuwe zorgvorm geen recht wordt gedaan: het 

lijkt alsof de ziekenhuiszorg nu weliswaar naar de thuissituatie wordt verplaatst, maar verder 

niet verandert. Het verplaatsen van technologie naar de thuissituatie verandert echter wel dege-

lijk wat, in die thuissituatie, maar ook in de organisatie en financiering van de zorg. Een ander 

nadeel van de term ‘ziekenhuisverplaatste zorg’ is dat hij lijkt te suggereren dat deze zorg alleen 

door het ziekenhuis ontwikkeld en geleverd kan worden. In de praktijk is er echter een scala aan 

aanbieders: ziekenhuizen, thuiszorgorganisaties, gespecialiseerde centra, bedrijven, en allerlei 

samenwerkingsverbanden. Wij geven daarom de voorkeur aan de term ‘thuiszorgtechnologie’.  

In dit signalement ligt de focus op geavanceerde thuiszorgtechnologie voor monitoring, 

lichaamsfunctieondersteuning en behandeling. Voorbeelden van dergelijke technologie die 

momenteel in Nederland worden toegepast zijn:

— Monitoring: bloeddrukmeting, bloedglucose-meting, hartfalenmonitor, stollingswaardemeting, 

zwangerschapsmonitoring en oximetrie. 

— Lichaamsfunctieondersteuning en behandeling: beademing, peritoneaal en hemodialyse, 

sondevoeding, slaapapneu-behandeling, lichttherapie, bloedtransfusie, intraveneuze chemo-

therapie, toediening van antibiotica en pijnstillers met infuuspompjes, tractie en verneve-

laars. 

Naast geavanceerde thuiszorgtechnologie bestaat er technologie om de dagelijkse zorgverlening 

thuis te verlichten en de mogelijkheden voor zelfstandig functioneren van patiënten te onder-

steunen. Het gaat bijvoorbeeld om hulpmiddelen bij wassen en toiletgang, materialen om decu-

bitus te voorkomen, en grote en kleine transferhulpmiddelen om de mobiliteit van patiënten te 

vergroten en de mantelzorg te ontlasten. Deze relatief simpele (medische) hulpmiddelen zijn van 
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groot belang voor goede patiëntenzorg thuis. Ook domotica en robotica kunnen in de toekomst 

van grote betekenis worden voor het langer zelfredzaam blijven van zorggebruikers en voor het 

verlichten van het werk van mantelzorgers (Van Boxsel 2000, Rathenau 1997). Deze vormen ech-

ter niet het onderwerp van dit signalement.

Redenen voor toenemend gebruik

Thuiszorgtechnologie neemt toe in omvang en qua mogelijkheden. Aanleiding voor de toene-

mende inzet van geavanceerde thuiszorgtechnologie zijn de ontwikkelingen in de zorgvraag, het 

aanbod van zorg en de beschikbare technologie.

Ontwikkelingen in de zorgvraag

Er is een steeds grotere vraag naar technologie die thuis ingezet kan worden. Steeds meer men-

sen leven langer, maar zijn daardoor ook langer ziek (OECD 1998). Op basis van de verande-

rende bevolkingsomvang en -opbouw naar leeftijd en geslacht wordt in de komende twintig jaar 

een toename van 25 tot 60% voor ziekten en aandoeningen van ouderen verwacht. Het betreft 

vooral chronische ziekten, zoals hart- en vaatziekten, diabetes, chronische longziekten, aandoe-

ningen van het bewegingsapparaat, verschillende vormen van kanker, dementie en zintuigstoor-

nissen (Ruwaard 1997, Murray en Lopez 1999). 

Door deze demografische en epidemiologische ontwikkelingen verandert niet alleen de omvang 

van de zorgvraag, maar ook de aard. Traditioneel zijn het gezondheidszorgsysteem en het 

gebruik van technologie in sterke mate georiënteerd op het voorkomen van sterfte en op kos-

tenbeheersing. In de toekomst zullen verpleging, verzorging en de preventie van complicaties 

van chronische aandoeningen meer nadruk krijgen. 

Verder verandert de aard van de zorgvraag ook door sociaal-culturele ontwikkelingen. De meeste 

mensen willen zo lang mogelijk zelfstandig kunnen functioneren en hun bewegingsvrijheid 

behouden. Thuiszorgtechnologie kan hierbij een grote rol spelen. 

Ontwikkelingen in het zorgaanbod

Ook het zorgaanbod verandert. Dat is het gevolg van onder andere technologische ontwikkelin-

gen en van de rationalisering van het zorgproces dat door de overheid en zorgverzekeraars is 

ingezet (RVZ 1998). Deze ontwikkelingen hebben geleid tot beleid van zorginstellingen gericht 

op ligduurverkorting. Ook de opkomst van minimaal invasieve chirurgie bevordert een vlotte 

doorstroom en uitstroom uit het ziekenhuis. De opnameduur in het ziekenhuis is de afgelopen 

tien jaar steeds korter geworden (Wasowicz 1998). Voor een galblaasoperatie verbleef een 

patiënt tien jaar geleden tien dagen in het ziekenhuis, nu gebeurt dit in dagbehandeling. Door-

dat patiënten eerder naar huis gaan, ontstaat een behoefte aan intensievere postoperatieve 

monitoring thuis.

Doordat mensen minder lang in het ziekenhuis verblijven én door de mogelijkheden die de tech-

nologie biedt, zijn nieuwe spelers en rolverdelingen in de sector ontstaan. Medische interventies 
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die voorheen uitsluitend in ziekenhuizen konden plaatsvinden, worden nu in de thuissituatie 

toegepast (STOOM en KITTZ, 1999a en 1999b). Er worden thuisversies ontwikkeld van behande-

lingstechnieken die in eerste instantie voor het ziekenhuis ontworpen zijn. Woningbouwvereni-

gingen, op ziektebeeld gespecialiseerde bedrijven en call centers krijgen een rol in de 

zorgverlening. De exploitatie van deze centra en van de daar gegenereerde informatie is voor 

zorgverzekeraars interessant. Sociale alarmeringsbedrijven zien mogelijkheden voor uitbreiding 

van de dienstverlening met medische en zorgmonitoring. Ook leveranciers van thuiszorgtechno-

logie nemen nieuwe taken op zich in de patiëntenzorg. Zij stellen niet alleen de apparaten in, 

doen het onderhoud en verlenen service, maar meten bijvoorbeeld ook de apparatuur aan en 

verzorgen de alarmopvolging. 

Technologische ontwikkelingen

De mogelijkheden voor zorg op afstand nemen toe door ontwikkelingen in de sensortechnologie 

voor druk, vocht, beweging, plaatsbepaling, allerlei fysiologische parameters (long -en hartfunc-

tie, waaronder ECG; bloeddruk; hersen- en spieractiviteit), bloedwaarden zoals glucose, zuurstof 

en stolling, en metingen aan urine en ontlasting. Toepassingen zijn er op het gebied van langdu-

rige thuiszorg en postoperatieve zorg thuis. 

Voor de begeleiding van patiënten thuis is de integratie van ICT met geavanceerde sensoren en 

met medische apparatuur zeer belangrijk, onder andere voor het op afstand bijstellen en uitle-

zen van deze apparatuur, en voor het faciliteren van teleonderhoud. Het feit dat pc en ‘hand-

held’ computers (zogenaamde ‘palmtops’), het internet en webbrowsers in toenemende mate 

overal aanwezig zijn, draagt verder bij aan de mogelijkheden voor (para)medische en verpleeg-

kundige zorg thuis. Ook beeldverbindingen (webcam) en luister-/spraakverbindingen worden 

hierbij gebruikt. Verder zijn ontwikkelingen op het gebied van spraaktechnologie, bewegende 

beeldverbindingen over breedband en mobiele toepassingen van belang voor (medische) zorg 

thuis (EZ 1999).

Miniaturisering draagt bij aan de ontwikkeling van draagbare, energiezuinige en krachtige toe-

passingen en daarmee aan de toenemende plaatsonafhankelijkheid van gezondheidszorg. Appa-

ratuur met goed ontworpen gebruikersinterfaces is van groot belang voor (medische) zorg thuis. 

Ontwikkelingen op het gebied van bedieningssystemen en een bepaalde mate van standaardisa-

tie van de displays maken dat de apparatuur steeds eenvoudiger flexibel te gebruiken is (Van 

Kammen 2002).

5.3 Analysekader

Meer gebruik van thuiszorgtechnologie leidt tot veranderingen in de thuissituatie en in de orga-

nisatie en financiering van zorg. Voordat we ingaan op deze veranderingen en de ethische con-

sequenties daarvan, lichten we eerst het gebruikte analysekader toe.
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Scriptbenadering

De achterliggende visie op technologie waar in dit signalement vanuit wordt gegaan is de zoge-

naamde scriptbenadering. Deze benadering maakt duidelijk dat betekenissen en effecten van 

thuiszorgtechnologie gestalte krijgen in een wisselwerking, waarin zowel de gebruikers met hun 

intenties, als de context, alsook de ontwerpkarakteristieken van apparaten een rol spelen. 

Het concept ‘script’ is geïntroduceerd door de Franse technieksocioloog Madeleine Akrich om de 

werking van technologie in interactie met de gebruikers ervan te begrijpen. Technologieën, zegt 

Akrich, bevatten een script: samen met de actoren en de setting waarbinnen zij worden veron-

dersteld te werken, definiëren technische objecten de handelingsmogelijkheden. Net als een 

script voor een film of toneelstuk bevatten technologieën voorschriften over de verdeling van 

verantwoordelijkheden en wijzen ze posities toe aan gebruikers en andere betrokkenen. Het 

concept ‘script’ maakt het mogelijk om de werking van technologie te analyseren op een wijze 

die noch deterministisch noch voluntaristisch is (Akrich 1992, 1995). 

Vernevelapparatuur bijvoorbeeld wordt gebruikt voor het toedienen van medicamenten bij de 

behandeling van luchtwegaandoeningen zoals astma, COPD en Cystic Fibrosis. In het script van 

vernevelaars voor thuisgebruik ligt vast dat voor een goed gebruik de hulpstukken regelmatig 

moeten worden afgewassen: de eigenschappen van het apparaat schrijven de gebruiker voor om 

deze handelingen te verrichten. Maar dit script is de uitkomst van een ontwerpproces, waarbij 

ontwerpers steeds meer of minder bewust beslissingen nemen op basis van ontelbare techni-

sche en economische overwegingen (zoals materiaaleigenschappen, structuur van de markt), 

persoonlijke competenties, voorkeuren en ervaring, bedrijfsmatige kenmerken (zoals inrichting 

van de ontwerpruimte en marktprofiel), kennis en vooronderstellingen over de voorziene gebrui-

kers, inschattingen over toekomstige ontwikkelingen, et cetera. Het script had dus anders kun-

nen zijn. Vernevelaars hadden bijvoorbeeld zo ontworpen kunnen worden dat de hulpstukken in 

de afwasmachine kunnen of het hadden wegwerphulpstukken kunnen zijn.

De basisgedachte is dus dat de technologie zelf mede-bepaalt hoe zorg en zorgarrangementen 

eruit komen te zien. Zij doet dit in wisselwerking met de gebruikers en de gebruikscontext. Deze 

visie op technologie heeft gevolgen voor de ethische analyse. Ten eerste kunnen een aantal 

bekende valkuilen in het denken over ethiek en technologie worden vermeden. Ten tweede volgt 

uit deze zienswijze dat een normatieve analyse van thuiszorgtechnologie zich niet kan beperken 

tot de materiële objecten, maar zich moet uitstrekken tot enerzijds de ontwerpfase en anderzijds 

de sociotechnische arrangement waar de technologie deel van uitmaakt. Technologie is niet 

alleen het apparaat, maar maakt deel uit van een heel zorgarrangement. De technologie stelt bij-

voorbeeld bepaalde eisen aan het sociale netwerk (zie hoofdstuk 4), maar omgekeerd heeft de 

inbedding van de technologie ook effecten op hoe die functioneert. Tenslotte zijn vanuit deze 

visie op technologie ook onbedoelde en onvoorziene effecten van technologie goed inzichtelijk 

te maken.
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Valkuilen

Vanuit de scriptbenadering kunnen drie veel voorkomende maar ontoereikende visies op techno-

logie in de zorg worden bekritiseerd. Zij vormen valkuilen die een adequate analyse van de ethi-

sche dilemma’s in de weg kunnen staan. Het betreft de visies: ’techniek is slecht’, ‘techniek is 

goed’ en ‘techniek is neutraal’.

‘Techniek is slecht’ staat voor de opvatting dat apparaten het wezenlijke van goede zorg in de 

weg staan. Met name in de ontwikkeling van palliatieve zorg voor terminale patiënten was de 

zienswijze dominant dat de inzet van geavanceerde technologie het waardig sterven in de weg 

staat. In de perceptie van sommige zorggebruikers schept de PC op tafel in de spreekkamer van 

de huisarts afstand. Dit geldt in versterkte mate voor allerlei vormen van telemedicine. Deze 

vrees is niet nieuw. Eén van de eerste medische hulpmiddelen die werd ingevoerd was de ste-

thoscoop in 1820. Ook toen al schreven Franse kranten dat het apparaat tussen patiënt en dok-

ter in zou staan.

‘Techniek is goed’. Tegenover de vrees voor slechte effecten van technologie staat de verwach-

ting dat technologie tot een betere zorg zal leiden. Een aantal auteurs verwacht dat dankzij tele-

medicine de zorg toegankelijker wordt en dat patiënten door thuiszorgtechnologie meer 

zeggenschap krijgen over hun eigen tijd (Thie 2001, De Vries 2002). Ook deze hoop dat (commu-

nicatie)technologie ons nader tot elkaar zal brengen, is niet nieuw. Het is echter de vraag in hoe-

verre dergelijke hoop ook uitkomt. Vormen van telezorg zouden ook tot meer afstand en 

isolement kunnen leiden.

‘Techniek is neutraal’. De derde mogelijke opvatting over technologie is dat deze neutraal en 

‘slechts een hulpmiddel’ zou zijn. Een gewenste of juist ongewenste uitwerking van technologie 

wordt dan niet zozeer toegekend aan het technisch artefact als wel aan de intenties van de 

gebruikers en aan de context waarin het wordt gebruikt. Zo kan een injectiespuit gebruikt wor-

den om een levensreddende of een dodelijke injectie te geven, wat in de ene context wel en in 

de andere juist niet gewenst kan zijn. In de scriptbenadering wordt ook de eigen ‘werkzaamheid’ 

van de technologie benadrukt.

Ingebouwde waarden en normen 

De scriptbenadering maakt duidelijk dat in technologie waarden en normen gestold zijn; ze zijn 

als het ware ‘ingebouwd’ in het apparaat (Berg en Mol 2001). Naast juridische en instrumentele 

voorschriften zijn in technologie ook noties over het goede leven vervat. De scriptbenadering 

biedt dan ook ruimte om in een vroeg stadium aandacht te besteden aan deze ethische implica-

ties van het ene of andere ontwerp. Uiteraard kunnen de waarden en normen die in technologie 

vervat zijn zelf ook weer ter discussie gesteld worden. Een paar voorbeelden uit de thuiszorg-

technologie.
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Onzichtbaarheid versus bedieningsgemak

Medische apparatuur zoals bijvoorbeeld infuuspompen en de interfaces van monitoren en alar-

meringsapparatuur, wordt steeds kleiner. Deze miniaturisering heeft als voordeel dat de techniek 

minder nadrukkelijk aanwezig is. Zo lijkt alles bij het oude te blijven en wordt de patiënt minder 

geconfronteerd met allerlei apparatuur. 

Voordeel hiervan is dat een minder grote inbreuk wordt gedaan op de persoonlijke sfeer. Zeker 

bij toepassing van technologie in iemands huis is dat een belangrijke waarde. Minder zichtbare 

apparatuur voorkomt ook dat alle communicatie over of langs het apparaat gaat en dit komt het 

menselijk contact ten goede. De keerzijde is echter dat kleine bedieningspanelen moeilijker te 

lezen zijn en dat kleine knopjes moeilijker te bedienen zijn. Dit kan van invloed zijn op de zelf-

redzaamheid van de patiënten en van de mantelzorgers. De wens van niet opdringerige techno-

logie staat dan op gespannen voet met de waarde van onafhankelijkheid van patiënten en de 

wens tot een zo gewoon mogelijk leven.

‘Foolproof’ versus ‘tinkering’

Technologie thuis zal voor een groot deel bediend worden door mensen met beperkte kennis 

van en ervaring met die technologie. De neiging om de technologie zo te ontwerpen dat er niets 

mis mee kan gaan is groot, want veiligheid is een belangrijke waarde. Dat betekent ontwerpen 

met zo min mogelijk instelbare functies of bewegende onderdelen. Hiermee ontstaat echter 

apparatuur die moeilijk aan te passen is aan individuele wensen en problemen van de eindge-

bruiker. Het streven naar veiligheid staat dan de mogelijkheid van patiënten tot zelfbepaling en 

controle over de situatie in de weg.

Multifunctionaliteit versus hanteerbaarheid

Er zijn veel verschillende soorten infuuspompen op de markt die gebruikt kunnen worden voor 

het toedienen van medicijnen. Sommige pompen zijn geschikt voor slechts één soort behande-

ling, bijvoorbeeld pijnbehandeling, andere pompen zijn voor allerlei behandelingen geschikt. 

Multifunctionele pompen zijn echter groter, zwaarder en duurder. De hanteerbaarheid komt dan 

in het geding, en de mobiliteit van de patiënt wordt beperkt. Dit spanningsveld tussen multi-

functionaliteit en hanteerbaarheid geldt ook voor monitoren (Kastermans 2002). In dit span-

ningsveld speelt ook de vraag hoeveel de waarde van mobiliteit en bewegingsvrijheid mag 

kosten. 

Anticiperen op de uitwerking van thuiszorgtechnologie

Onder invloed van technologische interventies veranderen zorgsituaties. Apparaten hebben een 

soms onvoorziene uitwerking op de wijzen waarop mensen met elkaar omgaan en de manier 

waarop arbeids- en zorgprocessen worden ingericht. Bekende voorbeelden zijn e-mail en de 

mobiele telefoon. Door in een vroeg stadium de ontwikkelingen en bijbehorende ethische 

dilemma’s zoveel mogelijk in beeld te brengen kan op mogelijke onwenselijke veranderingen 

worden geanticipeerd. 
Signalering ethiek en gezondheid 2004 _ RVZ 107



Een bezoek aan de trombosedienst kan voor sommige patiënten onvoorziene functies vervullen. 

Het kan bijvoorbeeld structuur in de dag brengen of gelegenheid geven tot contact met lotgeno-

ten. Als deze zorgvorm wordt vervangen door thuiszorgtechnologie vervallen deze impliciete 

functies.

Het verplaatsen van zorg naar de thuissituatie met behulp van technologie brengt onder andere 

veranderingen met zich mee voor wat betreft de rollen, taken, verantwoordelijkheden en onder-

linge relaties van betrokkenen. Ook vinden veranderingen plaats in organisatorische setting en 

financiering. Niet alleen de technologie zélf moet dan ook object zijn van ethische analyse, maar 

ook de zorgarrangementen waarin die functioneert. Welke zorgvormen worden door technologie 

mogelijk, welke worden juist bemoeilijkt? Welke organisatorische, financiële en personele voor-

waarden zijn voor het goed functioneren van de technologie voorondersteld? Ook dergelijke vra-

gen moeten in een anticiperende ethische beschouwing worden meegenomen.

Conclusie

De sciptbenadering biedt een visie op technologie die ook voor de ethiek vruchtbaar is. Uit deze 

benadering volgt onder andere dat al in de ontwerpfase en ook in de implementatiefase van 

nieuwe thuiszorgtechnologie rekening gehouden dient te worden met ‘ingebouwde normen’ en 

met gewenste en ongewenste effecten. Dit is ethisch relevant, omdat er veelal belangrijke waar-

den als veiligheid, zelfstandigheid en keuzevrijheid op het spel staan. Ook de vraag wélke waar-

den en normen via technologie tot uitdrukking zouden moeten komen of bevorderd zouden 

moeten worden, is vanuit ethisch gezichtspunt van belang.

5.4 Veranderingen in de thuissituatie

‘Het ziek zijn binnen halen’

Een van de grootste veranderingen in de thuissituatie is dat het ziek zijn een structurele plaats 

krijgt in de thuissituatie. Wat dit voor mensen kan betekenen – in de zin van herwonnen vrijheid 

en nieuwe gevoelens van competentie, maar ook toegenomen verantwoordelijkheid, nieuwe 

onzekerheid en ‘het ziek zijn binnenhalen’ – wordt duidelijk aan de hand van een voorbeeld. 

Peter is een kind met Cystic Fibrosis. Hij is twaalf jaar en heeft geregeld last van ernstige ontstekin-

gen aan de luchtwegen, een direct gevolg van zijn ziekte. Om die ontstekingen te behandelen zijn 

speciale antibiotica nodig die intraveneus, dus via een infuus, toegediend moeten worden. Vroeger 

betekende dat voor Peter regelmatig terugkerende, langdurige ziekenhuisopnamen. Weg van thuis, 

van school en van zijn vriendjes. En voor zijn ouders waren dit perioden dat ze dagelijks heen en 

weer moesten reizen tussen huis en ziekenhuis en zich voortdurend bezig moesten houden met vra-

gen als ‘wie past er op de andere kinderen?’ en ‘hoe doen we het vanavond met het eten?’

Toch waren Peters ouders niet direct enthousiast, toen de kinderlongarts hen vertelde over de 

mogelijkheid van een thuisbehandeling. Peters moeder: “Het overviel ons, want wij hadden er nog 
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nooit van gehoord. In eerste instantie reageerden we terughoudend, omdat we het gevoel hadden 

op die manier het hele ziek zijn binnen te halen. Maar we gingen er verder over denken, spraken 

erover met de specialist en die gaf ook heel duidelijk aan dat we iedere keer opnieuw konden kie-

zen. Als er op een bepaald moment een zodanige situatie in ons gezin is dat we het niet aankun-

nen, dan blijft Peter in het ziekenhuis. Plus het feit dat er 24 uur per dag iemand voor je bereikbaar 

is, dat je altijd het ziekenhuis of iemand van de kruisvereniging kunt bellen. Het werd ons duidelijk 

dat we er niet alleen voor zouden staan en dat er eigenlijk niets mis kon gaan.” Van tevoren had 

uitgebreide instructie plaatsgevonden, maar toch was het spannend die eerste keer. Peter kwam met 

een infuus in z’n arm en een draagbaar infuuspompje om z’n middel uit het ziekenhuis. Peters moe-

der: “We zijn samen de stad in geweest en we hadden echt het idee daar gaan we dan. Stel je voor 

dat het apparaatje een alarm afgeeft”. Die onzekerheid duurde echter niet lang. Bij zijn ouders niet 

en ben bij Peter zelf al helemaal niet. De eerste keer dat hij zijn infuuspompje droeg, heeft hij alles 

samen met zijn vader op school uitgelegd en gedemonstreerd. Sindsdien weten z’n klasgenootjes 

dat ze af en toe iets minder wild met Peter moeten omspringen. De meester vindt het volgens Peter 

allemaal behoorlijk ingewikkeld, maar zelf weet hij precies wat hij moet doen en wie hij moet bellen 

als er iets met het infuus of het pompje aan de hand is. Dus hij redt zich uitstekend. Het verwisselen 

van de cassettes met antibioticum hoeft maar één keer per dag en kan gewoon thuis gebeuren.

Terugkijkend constateert Peters moeder hoeveel er in korte tijd kan veranderen: “Het is nu al zo 

vanzelfsprekend. Als Peter zijn pompje draagt en het geeft een alarm af, is dat vaak omdat het 

infuusslangetje in de knel zit. Hij gaat er dan zelf even met zijn vingers langs en dan is het meestal 

weer verholpen. Voor ons hele gezin is het een heerlijk idee dat deze mogelijkheid bestaat en dat 

we niet meer te maken hebben met eindeloze ziekenhuisopnamen.” (KITTZ 1992).

Eigen regie en privacy

Langdurige (arbeids)intensieve zorg aan huis op ziekenhuisniveau (‘big sister’), of leven in een 

hoogtechnologisch omgeving waarin alle activiteiten geregeld en gemonitoord worden door van 

te voren ingestelde computerprogramma’s, camera’s en sensoren (‘big brother’), verandert de 

thuissituatie ingrijpend. 

Een belangrijke verandering heeft te maken met de vele bezoeken van zorgverleners. Zij zijn 

vaak nodig voor het in- en bijstellen, controleren en onderhouden van het apparaat en voor het 

verlenen van aanvullende zorg. Wijkverpleegkundige, huisarts, thuisverzorgende, de verpleeg-

kundige van het technoteam, een onderhoudsmonteur, de fysio- of ergotherapeut: ze kunnen 

allemaal geregeld over de vloer komen. De tussenkomst van veel verschillende, wisselende zorg-

verleners, elke dag en op verschillende tijdstippen staat het gevoel van regie over het eigen 

leven thuis in de weg. Ook kan het bedreigend zijn voor de privacy.

Voorzover het bedlegerige patiënten betreft, of anderszins patiënten met beperkte mobiliteit, is 

er nog een belangrijk praktisch vraagstuk: hoe komt de zorgverlener het huis binnen? Dit pro-

bleem, dat rechtstreeks met de privacy van patiënten te maken heeft, is nog niet opgelost. Naar 
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dit zogeheten ‘sleutelprobleem in de thuiszorg’ loopt momenteel een studie bij TNO/PG in het 

programma Thuiszorgtechnologie van ZonMw (www.zonmw.nl).

Verschuiving van taken, relaties en verantwoordelijkheden

Thuiszorgtechnologie brengt nieuwe taken en een nieuwe verdeling van verantwoordelijkheden 

met zich mee voor professionele zorgverleners, de mantelzorger, de patiënt en de technologie. 

Deze zijn deels ook besproken in het signalement van de Gezondheidsraad (hoofdstuk 4), maar 

worden hier nog kort belicht.

Als het UMCU patiënten naar huis laat gaan met infuustechnologie vraagt het ziekenhuis hiervoor 

een machtiging aan bij de zorgverzekeraar van de patiënt. De behandelend medisch specialist over-

legt met de huisarts over het overnemen van de verantwoordelijkheid. De huisarts tekent dan een 

uitvoeringsverzoek voor de wijkverpleging, die de daadwerkelijke zorgverlening zal doen. Het zie-

kenhuis regelt de benodigde technologie met het facilitair bedrijf waar de desbetreffende zorgverze-

keraar een contract mee heeft (Van Boxtel, mondelinge mededeling, 2 april 2004).

Professionals

Sommige taken worden tussen professionals onderling overgedragen. Zo dragen medisch speci-

alisten soms verantwoordelijkheden over aan huisartsen. Dat zien we bijvoorbeeld bij infuus-

technologie thuis. Maar juist omdat dit nog niet frequent voorkomt in de meeste 

huisartsenpraktijken is het de vraag of huisartsen inhoudelijk voldoende zijn toegerust om in 

geval van calamiteiten verantwoordelijk te zijn. Duidelijke afspraken tussen medisch specialisten 

en huisartsen zijn van belang voor het goed functioneren van deze constructie. De huisarts moet 

immers in staat en bereid zijn om de verantwoordelijkheid voor de patiënt thuis over te nemen.

De huisarts of medisch specialist draagt ook taken over aan de (wijk)verpleegkundige, die bij de 

patiënt thuis medische handelingen en zorghandelingen verricht. De mogelijkheid tot het delege-

ren van (voorbehouden) handelingen aan verpleegkundigen is geregeld in de wet BIG en ver-

schilt niet voor intramurale zorg en zorg thuis. Voorbeelden van overdraagbare voorbehouden 

handelingen die relevant zijn bij thuiszorgtechnologie zijn het toedienen van medicatie/vaccins 

door middel van een injectie, katheteriseren, inbrengen van infusen en sondes, verwijderen van 

drains, verrichten van (vena)puncties en verwijderen van een epiduraal katheter. Verder mag de 

verpleegkundige, mits zij deskundig en bekwaam is, in opdracht van de arts werkzaamheden 

verrichten die aansluiten op diens diagnostische en therapeutische werkzaamheden. Voorbeel-

den bij medische zorg thuis zijn: (maken en) beoordelen van een ECG, bepalen van een wondbe-

handelingsbeleid, en interpreteren van labuitslagen. 
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Mantelzorgers1

Thuiszorgtechnologie leidt ook tot meer en andere verantwoordelijkheden voor mantelzorgers. 

Voor het gebruik van geavanceerde thuiszorgtechnologie zoals thuisbeademing of nachtelijke 

dialyse is de aanwezigheid van mantelzorg een voorwaarde. De mantelzorger wordt dan onmis-

baar. 

Onmisbaarheid kan echter een zware last zijn en heeft gevolgen voor de zelfbeschikking van 

mantelzorgers. Met name als de zorgverlening constant is, over een lange periode loopt, of als 

op onvoorspelbare momenten aandacht wordt gevraagd, is dat zwaar. Dit geldt des te meer 

wanneer de mantelzorger zelf ook een chronische ziekte of functiebeperkingen heeft. In andere 

situaties is onmisbaarheid minder problematisch, bijvoorbeeld als het palliatieve zorg in de ter-

minale fase betreft, of als met thuiszorgtechnologie langdurige institutionele zorg voor een kind 

vermeden kan worden.

Als gevolg van geavanceerde thuiszorgtechnologie kan ook de inhoud van de taken van mantel-

zorgers veranderen. Zo krijgen zij er ook medische en technische taken bij, bijvoorbeeld voor 

bediening of onderhoud van de apparatuur. Verantwoordelijkheid en aansprakelijkheid zijn hier-

bij niet altijd goed geregeld (zie hoofdstuk 4).

Bloedtransfusie thuis is een behandelmogelijkheid die nog niet overal wordt aangeboden. Door ver-

betering van de bloedproducten is dit nu veiliger dan voorheen. In Utrecht is transfusie met erytro-

cytenconcentraat thuis mogelijk voor een selectie van patiënten die al meerdere bloedtransfusies 

hebben gehad en voor wie de reizen naar het ziekenhuis een aanslag zijn op hun beperkte energie. 

Een bloedtransfusie duurt ongeveer 3-4 uur. De behandeling thuis wordt opgestart door een ver-

pleegkundige van het ziekenhuis. Wie het infuus weghaalt, varieert. De verpleegkundige kan hier-

voor terugkomen, de huisarts kan dit doen, en het komt ook voor dat een ervaren mantelzorger 

aangeeft dit zelf te kunnen afhandelen. (Van Boxtel, mondelinge mededeling, 2 april 2004).

Patiënten

Met name bij zelfmonitoring thuis veranderen ook de taken, rollen en verantwoordelijkheden 

van patiënten. De wens daartoe – meer zeggenschap over en verantwoordelijkheid voor het 

eigen zorgproces – is immers één van de aanleidingen voor de ontwikkeling van thuiszorgtech-

nologie. Van patiënten die zelf hun bloedglucose, bloedstollingswaarden of harttonen van hun 

ongeboren baby meten, vraagt dit nieuwe vaardigheden. Patiënten krijgen daarmee zowel 

nieuwe mogelijkheden als nieuwe verantwoordelijkheden. 

Technologie

Tenslotte worden ook meer verantwoordelijkheden naar de technologie gedelegeerd. Bij allerlei 

vormen van zorg op afstand worden de klinische en verpleegkundige observaties vervangen 

door door sensoren geregistreerde meetgegevens en zelfrapportages van patiënten. 

1 Zie voor ethische dilemma’s rondom mantelzorg ook het signalement ‘Mantelzorg, kostenbeheersing en eigen verant-
woordelijkheid’ in hoofdstuk 6.
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Bloeddrukwaarden die bij de huisarts of in de polikliniek zijn gemeten, geven niet altijd een 

betrouwbaar beeld vanwege het zogeheten ‘witte-jassen-effect’. In Maastricht wordt onderzocht of 

zelf thuis de bloeddruk meten met een elektronische bloeddrukmeter een geschikt alternatief is. 

Huisartsen stonden in eerste instantie sceptisch tegenover de klinische bruikbaarheid van door 

patiënten zelf gerapporteerde bloeddrukwaarden. Maar hun vertrouwen neemt toe nu moderne elek-

tronische bloeddrukmeters beschikbaar zijn die tot 500 metingen met het tijdstip van meten in het 

geheugen kunnen opslaan. De mogelijkheden van patiënten om de gerapporteerde bloeddrukwaar-

den naar hun hand te zetten, neemt hierdoor af. Hetzelfde geldt voor elektronische medicatiedozen, 

die in dit project gebruikt worden voor het monitoren van therapietrouw. De dozen registreren of en 

hoe vaak een vakje wordt opengemaakt. Of de patiënt de pil daadwerkelijk doorslikt blijft overigens 

onzeker (Verberk, mondelinge mededeling, 11 maart 2004). 

Ethische vragen

De thuissituatie verandert door de komst van thuiszorgtechnologie, evenals taken, relaties en 

verantwoordelijkheden van betrokkenen. Dit roept ook ethische vragen op. Wordt er niet een te 

grote inbreuk gemaakt op de huiselijke sfeer, op ‘thuis’, ook voor de andere huisgenoten? Helpt 

de thuiszorgtechnologie bij het vergroten van zelfredzaamheid en het voeren van de regie over 

het eigen leven, of wordt dat juist verhinderd? Zijn de zorgverleners onder wiens verantwoorde-

lijkheid thuiszorgtechnologie wordt uitgevoerd hiervoor voldoende toegerust? Is de privacy van 

patiënten voldoende beschermd bij delegatie van de monitoring naar apparatuur en bij het toe-

nemend aantal hulpverleners in huis? 

Een belangrijke vraag is ook wie er beslist over het al dan niet inzetten en continueren van 

thuiszorgtechnologie en over het gewenste zorgarrangement. De patiënt zelf, maar ook diens 

mantelzorger, zouden bij de beslissing een belangrijke stem moeten hebben. De mogelijkheid 

om zelf de regie over het eigen leven en de eigen thuissituatie te houden, speelt daarbij een 

voorname rol, evenals de belasting voor mantelzorger en andere huisgenoten. Hier kan, zoals 

ook in hoofdstuk 4 aangegeven, verschil worden gemaakt tussen langdurende zorg en postope-

ratieve monitoring en palliatieve zorg in de terminale fase. De impact van een kort of een lang-

durend gebruik van thuiszorgtechnologie op de thuissituatie verschilt immers. 

5.5 Veranderingen in de organisatie van zorg

Technische objecten zijn weliswaar onmisbaar, maar tegelijkertijd volstrekt onvoldoende om 

thuiszorgtechnologie (‘de patiënt in staat stellen zolang mogelijk thuis te blijven en zo snel 

mogelijk uit de zorginstelling terug te keren naar huis’) mogelijk te maken. Voor een werkend 

thuiszorgarrangement zijn naast het apparaat nog veel andere zaken nodig, zoals bijvoorbeeld 

trainingsprogramma’s, protocollen, onderhoud, kwaliteitsbewaking, en een informatie- en com-

municatiestructuur. Hieronder wordt eerst bekeken op welke manieren hierin wordt voorzien en 

door wie; daarna komen de ethische aspecten aan bod. 
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Aanbieders van thuiszorgtechnologie

Bij vernieuwende en instellingsoverstijgende initiatieven zoals thuiszorgtechnologie is er niet op 

voorhand een vanzelfsprekende aanbieder. In de praktijk is de organisatorische vormgeving dan 

ook op verschillende manieren gerealiseerd: projectbasis, samenwerkingsverband, stichting, 

bedrijf, of een bestuurlijke alliantie tussen zorginstellingen (van holding tot fusie). Bovendien 

moet zich bij het ontwikkelen van nieuwe thuiszorgarrangementen vaak nog uitkristalliseren hoe 

alle noodzakelijke taken en functies georganiseerd worden, en hoe de verantwoordelijkheden 

verdeeld worden. Verschillende arrangementen zijn mogelijk.

Thuiszorgtechnologie vanuit het ziekenhuis

Een van de aanbieders is het ziekenhuis. Dat speelt bijvoorbeeld een belangrijke rol bij thuisdi-

alyse die wordt aangeboden door dialysecentra. Dit zijn categorale ziekenhuizen waarvan de 

organisatorische infrastructuur vergelijkbaar is met andere ziekenhuiszorg. Het dialysecentrum is 

eigenaar van de dialyseapparatuur en de waterzuiveringsapparaten, en geeft die in bruikleen bij 

de patiënt thuis. Beide apparaten hebben het formaat van een wasmachine. De patiënt zelf is 

verantwoordelijk voor het op voorraad hebben thuis van voldoende dialysematerialen en voor 

de juiste bestellingen. Bloed- en watermonsters voor controle verstuurt de patiënt in een speci-

ale verpakking per gewone briefpost. 

Bij thuisdialyse overdag komt, indien de patiënt dit wenst, een verpleegkundige langs die in 

dienst is van het dialysecentrum. Bij nachtelijke dialyse sluit de mantelzorger het dialyseappa-

raat aan en af. Dit is een eenvoudig te leren handeling, en het maakt deze zorgvorm organisato-

risch haalbaar, doordat personeel van het dialysecentrum nu niet ’s avonds laat en ’s ochtends 

vroeg thuisbezoeken door de hele regio heen hoeft af te leggen. Overigens is voor vragen en 

calamiteiten 24 uur per dag een monitoringcentrum bereikbaar www.dianet.nl).  

Thuiszorgtechnologie door transmurale samenwerkingsverbanden

Thuiszorgtechnologie wordt ook aangeboden door transmurale samenwerkingsverbanden. Bij 

het toepassen van intraveneuze infusie van geneesmiddelen thuis is bijvoorbeeld een goede 

samenwerking met ziekenhuis, thuiszorg, apotheek en huisarts noodzakelijk. Hetzelfde geldt 

voor bloedtransfusie thuis, en het gebruik van blaaskatheters en sondes onder begeleiding van 

wijkverpleegkundigen. Deze organisatievorm van thuiszorgtechnologie sluit niet aan bij de hui-

dige financieringssystematiek en het verzekeringsstelsel (zie paragraaf 5.6), en brengt daardoor 

veel geregel en administratie met zich mee. In de meeste ziekenhuizen is een speciale transmu-

raal of liaison verpleegkundige aangesteld voor het regelen van thuiszorgarrangementen met 

infusietechnologie.

Volgens een recente inventarisatie zijn verspreid over Nederland momenteel circa vijftig Medisch 

Technologische Teams actief, opererend vanuit thuiszorgorganisaties of ziekenhuizen. Veel van 

de verpleegkundigen van de MTT’s hebben de opleiding gevolgd die het UMCU verzorgt. Ze wer-

ken dan ook in toenemende mate volgens dezelfde protocollen. Dit is belangrijk: voorheen 
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kwam het voor dat er grote verschillen waren in de handelwijzen van verpleegkundigen (bijvoor-

beeld in de frequentie van aanprikken en in het gebruik van steriele handschoenen). Dit kan 

weer leiden tot een gevoel van onzekerheid bij de patiënt. 

Een belangrijk aandachtspunt bij infusietechnologie thuis is wie de keuze van de pomp bepaalt. 

De zorgverzekeraar sluit een contract met een facilitair bedrijf, die de pompen beheert en onder-

houdt. In een thuiszorgregio kunnen dus net zoveel verschillende type pompen gebruikt worden 

als er zorgverzekeraars actief zijn. Elk van de pompen heeft een ander display en andere ont-

werpkarakteristieken. De ene pomp meet de infusie vloeistof in milliliters, de andere in millime-

ters, bij sommige pompen wordt door een druk op de knop het geheugen van die dag gewist, 

bij andere dat van de hele afgelopen periode, en de bijbehorende disposables verschillen. Voor 

de verpleegkundige maakt dit het werken met infusietechnologie ingewikkeld. Voor thuiszorgor-

ganisaties betekent het dat het meer tijd en geld kost om de vaardigheden van de verpleegkun-

digen op peil te houden en de veiligheid te garanderen. 

Oplossingen voor deze situatie worden in de gezondheidszorg van oudsher gezocht in de orga-

nisatie van de zorg: scholing, overleg en werkafspraken. Oplossingen zouden echter, geheel in 

lijn met de scriptbenadering, ook gevonden kunnen worden in de ontwerpkarakteristieken van 

de betrokken apparaten. Standaardisatie van het display van infuuspompen zou een goede eer-

ste stap zijn. 

Thuiszorgtechnologie door nieuwe spelers op het zorgveld

Als gevolg van deregulering zien ook bedrijven mogelijkheden op de thuiszorgtechnologiemarkt. 

Leveranciers van stomahulpmiddelen en zuurstof voor thuis nemen bijvoorbeeld naast technici, 

gespecialiseerde verpleegkundigen in dienst en sluiten contracten met zorgverzekeraars, niet 

alleen over het leveren van het apparaat maar ook over aanmeten en begeleiding. Ze begeven 

zich dus op het vlak van de patiëntenzorg. 

Monitoring is daarbij een belangrijke activiteit. Zo levert Dräger Home Care Technologies, een 

grote producent van onder andere CPAP-apparaten (een soort beademingsapparaat) voor men-

sen met slaapapneu, nu het product slaapmonitoring. Het ontwikkelen van de dienstverlening 

aan patiënten in combinatie met het ontwerpen en produceren van het apparaat is een aantrek-

kelijke strategie voor het bedrijf. Nieuwe apparaten zijn eenvoudig na te maken, en de productie 

verplaatst zich snel naar lagelonenlanden. Meerwaarde kan het bedrijf genereren door het leve-

ren van ‘solutions’ voor patiënten die slaapmonitoring behoeven. De crux van deze innovatie is 

niet zozeer het apparaat en de bijbehorende software, als wel het zinvol inpassen hiervan in een 

werkend zorgproces. 

Iets vergelijkbaars geldt voor monitoring van hartfalenpatiënten. IMA Services en Philips Medical 

Systems hebben bijvoorbeeld zelfmeetapparaten en monitors voor thuis gebruik ontwikkeld 

(voor onder andere ECG, bloeddruk, en zuurstofsaturatie van het bloed), in combinatie met 

dienstverlening door een monitoring centrum. Deze bedrijven hebben een interne opleiding voor 
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de centralisten die het call center bemensen en kwaliteitsborging door een onafhankelijke 

instantie. De huisarts blijft als poortwachter verantwoordelijk voor verwijzing en indicatiestelling. 

Hartfalenpatiënten in Duitsland, Zwitserland en Italië worden zo ‘gemonitoord’. Voor het bedrijf 

is echter een bepaalde omvang van de patiëntenstroom nodig wil het rendabel zijn. Daarom 

wordt ook een nieuwe patiëntenstroom op gang gebracht, de zogeheten ‘worried well’. Dit zijn 

mensen met risicofactoren zoals hoge bloeddruk, hoge cholesterolspiegel of familiaire aanleg die 

behoefte hebben aan geruststelling en zelf een abonnement betalen (Mampuya en Westerreicher 

2002). 

Ethische vragen

Het ontstaan van nieuwe zorgarrangementen, nieuwe samenwerkingsverbanden en de opkomst 

van nieuwe spelers op het zorgveld levert nieuwe ethische vragen op. 

Selectie van patiënten en privacy

Op zich lijken gespecialiseerde bedrijven goed in staat te zijn om de zorg te stroomlijnen en zo 

de continuïteit te bieden die voor patiënten zo belangrijk is. Een potentieel ethisch risico is ech-

ter dat van ‘creaming en dumping’. Commerciële aanbieders van thuiszorgtechnologie kunnen de 

‘gemakkelijkste’ patiënten, bijvoorbeeld diegenen die nauwelijks een beroep doen op het call 

center, selecteren terwijl de ‘moeilijkere’ en duurdere patiënten in het publiek gefinancierde deel 

van de zorg terechtkomen. 

Ook kan vanuit ethisch oogpunt de vraag gesteld worden of medicalisering van mensen zonder 

klachten (de ‘worried well’) een wenselijke ontwikkeling is. Een ander potentieel probleem 

betreft de inzage in de medische gegevens. Uit privacy oogpunt zou dit beperkt moeten blijven 

tot de behandelaar(s) en de patiënt zelf. Het is echter de vraag welke gegevens vanuit veilig-

heidsoverwegingen en voor de kwaliteit van zorg ook bij bijvoorbeeld call centers of facilitaire 

bedrijven bekend zouden moeten zijn.

Belangrijke ethische aspecten die samenhangen met de organisatie van thuiszorgtechnologie 

betreffen verder de veiligheid en kwaliteit van zorg, de beschikbaarheid en de gelijke toeganke-

lijkheid. Deze worden hieronder verder besproken.

Kwaliteit en veiligheid

Met name in het overgangstraject van de bestaande zorg naar een thuiszorgtechnologie arrange-

ment is speciale aandacht voor veiligheid en kwaliteit van zorg op zijn plaats. Hier kunnen zich 

problemen voordoen, omdat bijvoorbeeld de protocollen en afspraken, instructie voor gebrui-

kers, registratie en kwaliteitsbewaking nog niet zijn uitgekristalliseerd. Uit een knelpuntanalyse 

in een ZonMw-project waarbij vernevelaars werden gebruikt in de thuissituatie kwam onder 

andere naar voren dat er gebrek was aan coördinatie en afstemming, dat sommige procedures 

veel te ingewikkeld waren, dat er onvoldoende ervaring, deskundigheid en kennis bestond bij 

professionele hulpverleners en dat de voorlichting aan gebruikers tekort schoot (Quak 2001).
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Er is nog maar weinig onderzoek naar de knelpunten en oplossingen voor dergelijke transitietra-

jecten. Gezien de potentiële problemen rond veiligheid en kwaliteit van zorg in de overgang op 

thuiszorgtechnologie is nader onderzoek wel aangewezen. 

Beschikbaarheid van thuiszorgtechnologie

Terwijl thuiszorgtechnologie patiënten potentieel veel goeds te bieden heeft, zoals langer thuis 

blijven wonen, meer zelfstandigheid en grotere bewegingsvrijheid, is de beschikbaarheid ervan 

vaak nog beperkt. Een van de redenen hiervoor is het zogenaamde schaalprobleem. 

Thuiszorginstellingen geven aan dat voor het organiseren van bijvoorbeeld infusietechnologie 

thuis met name het lage aanbod van patiënten een probleem is. Hierdoor is het vaak niet renda-

bel om een speciaal team op te zetten dat zich met dit soort handelingen bezighoudt, en is het 

moeilijk om de deskundigheid en vaardigheden op peil te houden (Van Poppel 2000). Een proef-

implementatie naar het organiseren van fototherapie thuis voor kinderen met neonatale icterus 

moest worden stopgezet, wegens achterblijvende patiënten-aantallen. 

Het schaalprobleem is hardnekkig. En zolang thuiszorgtechnologie op kleine schaal wordt toege-

past blijft deze zorgvorm voor potentiële verwijzers relatief onbekend. Zij doen er maar beperkte 

ervaring mee op, krijgen niet de kans er vertrouwen in te krijgen, en doorverwijzen wordt geen 

routine. Daardoor blijven patiëntenaantallen laag en is het voor aanbieders van thuiszorgtechno-

logie moeilijk zich staande te houden. 

Het opstarten van zorgvormen met thuiszorgtechnologie is verder een grote investering. Klein 

beginnen met 24 uurs monitoring is niet mogelijk, omdat steeds gekwalificeerd personeel aan-

wezig moet zijn. Mogelijk kan in regionale proefprojecten ervaring worden opgedaan met ver-

schillende vormen van thuiszorgtechnologie. Wanneer verwijzers, uitvoerders en eindgebruikers 

intensievere ervaring kunnen opdoen, zijn positieve schaaleffecten te verwachten. 

Ook het betrekken van patiëntenorganisaties zou positieve effecten kunnen hebben op de 

beschikbaarheid van thuiszorgtechnologie. Bij een Gronings project voor thuisbehandeling van 

Cystic Fibrosis speelde de landelijke CF-patiëntenvereniging bijvoorbeeld een duidelijke rol. Na 

de eerste succesvolle thuisbehandelingen verspreidde de bekendheid hiermee zich snel via de 

kanalen van de patiëntenvereniging. Patiënten uit het hele land meldden zich aan of belden 

voor informatie, en dit faciliteerde verdere verspreiding van de nieuwe zorgvorm (Thie 2002). 

Gelijke toegang

Behalve een soms nog beperkte beschikbaarheid, is ook de ongelijkheid in beschikbaarheid een 

probleem. Op dit moment zijn er verschillen tussen regio’s voor wat betreft de mogelijkheid om 

desgewenst gebruik te maken van thuiszorgtechnologie. 

Dat is ten dele onvermijdelijk, omdat de infrastructuur en omstandigheden nu eenmaal verschil-

len. In de relatief dunbevolkte delen van Nederland ligt het bijvoorbeeld niet voor de hand om 
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geavanceerde technologieën aan te bieden waarbij een snelle alarmopvolging noodzakelijk is. 

En een deel van de grootstedelijke bovenwoningen leent zich niet voor het opstellen van een 

hooglaagbed en andere benodigdheden voor verpleging thuis. Toch zou door dit soort verschil-

len een ‘tweedeling’  kunnen ontstaan tussen mensen met en mensen zonder toegang tot thuis-

zorgtechnologie.

Verder bevindt de toepassing van thuiszorgtechnologie zich in verschillende regio’s in verschil-

lende ontwikkelingsfasen. De verspreiding van innovaties is over het algemeen een geleidelijk 

proces, waarbij de ‘innovators’ worden gevolgd door de ‘early adopters’, waarna de ‘late majo-

rity’ innovaties overneemt, en alleen de ‘laggards’ nog op zich laten wachten (Rogers 1995). 

Niet alle verschillen zijn echter te verklaren en te rechtvaardigen. Een voorloper in het toepassen 

van thuiszorgtechnologie in Nederland was de Rivas Zorggroep in Gorinchem, een samenwer-

kingsproject tussen ziekenhuis, thuiszorg en huisartsen in de regio. Al in de periode 1991-1993 

werd in deze regio een door VWS gefinancierd project uitgevoerd met zes thuiszorgtechnolo-

gieën: ambulante bloeddrukmeting, oximetrie, cardiomonitoring, zwangerschapsmonitoring, trac-

tieapparatuur thuis en intraveneuze therapie. In dit project werd onderzocht of het mogelijk was 

om ziekenhuistechniek naar de thuissituatie te verplaatsen. Dat was succesvol en tot op de dag 

van vandaag worden alle zes de technieken in de regio als onderdeel van het normale produc-

tenpakket toegepast. Ondanks de positieve ervaringen van patiënten en zorgverleners, de 

beschikbaarheid van beproefde protocollen én geschikte apparatuur heeft deze ontwikkeling 

echter nauwelijks navolging gevonden (Van Vlaanderen 2002).

Conclusie

Ethische knelpunten rond de organisatie van thuiszorgtechnologie hebben betrekking op de 

beperkingen in beschikbaarheid van thuiszorgtechnologie en de ongelijkheid in toegang tot 

thuiszorgtechnologie. De kwaliteit van zorg en de veiligheid kunnen in gevaar komen door onder 

andere gebrek aan bekwaamheden, slechte afstemming en onduidelijke verdeling van verant-

woordelijkheden. Dit speelt vooral een rol in overgangssituaties van bestaande naar nieuwe 

arrangementen. Het toetreden van nieuwe spelers (gespecialiseerde bedrijven, monitoringcentra 

en dergelijke) levert ook nieuwe vragen op, bijvoorbeeld over de privacy van de patiënt en de 

vertrouwelijkheid van medische gegevens. Het uit commercieel oogpunt genereren van vraag 

naar bepaalde diensten kan medicaliserend werken en daarom ongewenst zijn. 

5.6 Veranderingen in de financiering1

Het verplaatsen van technologie naar thuis brengt ook in financieel opzicht veranderingen en 

knelpunten met zich mee. Deze kunnen ook ethische consequenties hebben, in de vorm van 

beperkte of ongelijke toegang, minder passende zorg en beperking van de keuzevrijheid van de 

patiënt. Deze paragraaf gaat hier verder op in.

1 Met dank aan mw drs J Pleiter, ZonMw, voor haar bijdrage aan deze paragraaf.
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Huidige financieringswijze

Verschillende financieringssystemen

Thuiszorgtechnologie wordt momenteel uit verschillende bronnen gefinancierd, zowel uit het 

eerst compartiment (AWBZ), als uit het tweede en derde compartiment (ZFW en aanvullende ver-

zekering). Voor aanspraken op hulpmiddelen en aanpassingen aan de woning is er bovendien de 

Wet Voorzieningen Gehandicapten (WVG), uitgevoerd door de gemeenten. 

De vergoeding van technologie is tot op heden vaak bepaald door de plaats waar de technolo-

gie wordt gebruikt. De financiering van elk compartiment is apart geregeld en elk compartiment 

kent andere eigen bijdragen. Dit leidt tot financiële schotten en maakt de inschakeling van thuis-

zorgtechnologie ingewikkeld. Een voorbeeld daarvan is hartmonitoring. Als hartmonitoring in het 

ziekenhuis plaatsvindt, wordt dit vergoed uit het ziekenhuisbudget. Als hartmonitoring thuis 

plaats vindt, is dit echter niet vanzelfsprekend. De medisch specialist die in het ziekenhuis het 

toegezonden hartfilmpje bekijkt, wordt betaald uit het ziekenhuisbudget, maar de huisarts die 

thuis begeleiding geeft niet. De wijkverpleging wordt betaald vanuit de AWBZ, en daarvoor geldt 

een eigen bijdrage. De hartmonitor zelf wordt vanuit de ZFW betaald. Maar zorgverzekeraars 

kunnen aanvoeren dat zij de tien hartmonitoren in het ziekenhuis al hebben vergoed, en dat met 

dit aantal in de behoefte van hun verzekerdenpopulatie in het gebied is voorzien. Extra monito-

ren thuis worden dan niet vergoed.

Een oplossing voor de financiering van thuiszorgtechnologie wordt veelal gevonden in speciale 

regelingen, zoals de Initiatiefruimte regeling (voorheen de Flexizorgregeling). Deze regelingen 

zijn bedoeld om afspraken tussen zorgverzekeraars en zorgaanbieders (ziekenhuizen, thuiszorg-

organisaties) over compartiment overschrijdende zorg mogelijk te maken. Dergelijke speciale 

regelingen brengen echter een relatief grote administratieve belasting met zich mee. Bovendien 

zijn niet alle zorgverzekeraars geïnteresseerd in nieuwe initiatieven. 

Verschillende vergoedingen

Binnen de ZFW is de Regeling Hulpmiddelen van het CVZ van belang voor thuiszorgtechnologie. 

Dit is een limitatieve lijst van hulpmiddelen die richtinggevend is bij de vergoeding voor zieken-

fondsverzekerden. Ook de meeste particuliere zorgverzekeraars volgen deze lijst. In de huidige 

Regeling Hulpmiddelen zijn de aanspraken geregeld voor onder andere draagbare uitwendige 

infuuspompen (inclusief benodigde fixatiemateriaal, desinfectantia, verbindingsslangetjes en 

naalden), zuurstofapparaten en zuurstofconcentratoren met toebehoren, en toedieningssystemen 

voor enterale en parenterale voeding voor toepassing thuis. 

Verschillen in interpretatie van de lijst door zorgverzekeraars zorgen soms echter voor ongelijk-

heid tussen patiënten. Zo vragen sommige particuliere zorgverzekeraars eigen bijdragen voor 

spuiten, steriele handschoenen, gaasjes et cetera, terwijl andere zorgverzekeraars dit als onder-

deel van het hulpmiddel beschouwen. Gebruik van elektriciteit, batterijen en oplaadapparatuur 

wordt over het algemeen niet vergoed. 
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Sommige thuiszorgtechnologieën moeten in combinatie met medicatie worden gebruikt, bijvoor-

beeld voorzetkamers voor bepaalde types vernevelaars en insulinepennen. Vaak ontstaat discus-

sie over opname in het pakket van een dergelijke combinatie van medicatie en apparaat, omdat 

onduidelijk is waar het product thuishoort: in de Regeling Hulpmiddelen of de Regeling Farma-

ceutische hulp.

Nieuwe financieringswijzen

Zowel in het eerste als in het tweede compartiment is sprake van een omslag in de financiering 

van de zorg: van de budgetfinanciering van zorginstellingen naar een product- of functiefinancie-

ring, los van de zorginstelling. Zorgproducten en -functies worden niet meer gebonden aan een 

zorginstelling, maar zijn bij verschillende aanbieders te verkrijgen.

De modernisering van de AWBZ heeft geleid tot een nieuw systeem waarin een zevental functies 

(huishoudelijke verzorging, persoonlijke verzorging, verpleging, ondersteunende begeleiding, 

activerende begeleiding, behandeling en verblijf ) per tijdseenheid wordt vergoed. Deze zorgfunc-

ties kunnen worden ingekocht bij verschillende aanbieders of instellingen. Het opheffen van 

locatiegebonden financiering zou positief kunnen uitwerken voor thuiszorgtechnologie.

In het tweede compartiment wordt het budgetsysteem vervangen door productfinanciering. Voor 

de ziekenhuizen is een project gestart om Diagnose Behandeling Combinaties (DBC) te maken 

en te voorzien van een prijskaartje. Vanaf 1 juli 2004 gaan alle ziekenhuizen de eerste 17 DBC’s 

volgens de nieuwe systematiek registreren. Een soortgelijke benadering wordt voor andere sec-

toren worden uitgewerkt, bijvoorbeeld het definiëren van huisartsenhulp in de vorm van DBC-

achtige producten. Ook hulpmiddelen zullen in de toekomst functiegericht worden geïndiceerd 

en opgenomen worden in DBC’s. Wat dit precies voor thuiszorgtechnologie gaat betekenen, is 

nog niet duidelijk. 

In het nieuwe stelsel zal een deel van de AWBZ-zorg worden geïntegreerd of overgeheveld naar 

de algemene zorgverzekering. Voor de thuiszorgtechnologie is met name relevant dat de op her-

stel gerichte thuiszorg wordt overgeheveld. Een ander deel van de AWBZ-zorg wordt verplaatst 

naar de Wet Maatschappelijke Ondersteuning, die een decentrale aansturing heeft. Het betreft 

huishoudelijke hulp en diensten zoals alarmering, maaltijdvoorziening en dagbesteding die dan 

door gemeenten zullen worden aangeboden. 

De verwachting is dat gemeenten beter in staat zijn om diensten zó aan te bieden dat deze aan-

sluiten bij de behoeften van hun inwoners. Gemeentes zullen voor deze nieuwe taak de beno-

digde expertise moeten aanboren en procedures moeten ontwikkelen. De uitvoering van de WVG 

heeft echter laten zien dat dit niet altijd tot ieders tevredenheid gebeurt. Ook hebben niet alle 

gemeenten dezelfde budgetruimte en maken ze daardoor verschillende keuzen voor het aanbod 

van zorgproducten. 
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In de huidige planning van VWS zal van invoering van het nieuwe stelsel niet eerder dan in 2006 

sprake zijn. In de tussentijd blijven de financiële schotten in de financiering van thuiszorgtechno-

logie dus in meer of mindere mate een rol spelen.

Ethische vragen

Beperkingen in toegang tot passende zorg

De schotten in de financiering vormen een negatieve prikkel voor het verplaatsen van zorg uit 

het ziekenhuis naar huis, terwijl dit voor patiënten vaak wel goed zou zijn. Zorgverzekeraars 

hebben er verder belang bij dat zoveel mogelijk kosten van thuiszorgtechnologie (apparaten, 

personeel, organisatiekosten) ten laste komen van de AWBZ of van het ziekenhuisbudget. Het 

ziekenhuisbudget is immers de uitkomst van de onderhandeling tussen ziekenhuis en zorgverze-

keraar, en is voor de zorgverzekeraar daarmee ‘al uitgegeven geld’. De kosten van thuiszorgtech-

nologie zijn echter ‘iets dat erbij komt’. Zorgverzekeraars kunnen daarom terughoudend zijn, 

bijvoorbeeld bij het afgeven van machtigingen. Dit stimuleert het gebruik van thuiszorgtechnolo-

gie niet (Van Boxtel, mondelinge mededeling, 2 april 2004).

De financiële prikkels die uitgaan van het huidige systeem zijn niet altijd in het belang zijn van 

kwalitatief goede zorg voor de patiënt en van de doelmatigheid van de gezondheidszorg als 

geheel. 

Overheid en zorgverzekeraars proberen door de budgetteringswijze ligduurverkorting en productivi-

teit van ziekenhuizen te stimuleren. Ligdagen leveren het ziekenhuis relatief weinig op, dagbehande-

ling relatief meer. In de praktijk stimuleert deze budgetteringswijze thuiszorgtechnologie niet: het is 

voor ziekenhuizen nu voordelig om patiënten voor bijvoorbeeld bloedtransfusie of zwangerschaps-

monitoring in dagbehandeling naar het ziekenhuis te laten komen (Van Boxtel, mondelinge medede-

ling, 2 april 2004). 

Keuzevrijheid

Niet alle thuiszorgtechnologie waar patiënten voor in aanmerking komen en die zij ook zouden 

willen gebruiken, wordt gefinancierd. De Regeling Hulpmiddelen is limitatief en bevat niet alle 

vormen van technologie. De ziekenfondsen mogen sinds 1 januari 2002 zelf bepalen hoeveel en 

welke hulpmiddelen zij leveren. De patiënt heeft dus niet altijd de mogelijkheid om te kiezen of 

hij al dan niet van thuiszorgtechnologie gebruik gaat maken.

Voor patiënten is verder een probleem dat voor AWBZ-zorg wel een eigen bijdrage (inkomensaf-

hankelijk tot maximaal € 11,00 per uur) geldt en voor ziekenhuiszorg niet. Een patiënt die thuis 

behandeld wordt en daarvoor wijkverpleging nodig heeft, betaalt daarvoor, terwijl diezelfde 

behandeling in het ziekenhuis of in een gespecialiseerd behandelcentrum volledig vergoed zou 

worden. Dit belemmert de keuzevrijheid van de patiënt en belemmert het inzetten van thuiszorg-

technologie.
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Om de kosten van thuiszorgtechnologie aanvaardbaar te houden maken zorgverzekeraars 

inkoopafspraken met leveranciers en bieden zij voorkeurspakketten aan. Zorgverzekeraars bepa-

len bijvoorbeeld welk type CPAP-apparaat zij vergoeden en hoeveel zuurstofapparaten en zuur-

stofconcentratoren zij voor hun verzekerden beschikbaar stellen. Het gevolg hiervan is dat de 

keus voor een hulpmiddel niet altijd voldoet aan de specifieke behoeften en wensen van een 

patiënt. Vooral voor chronische patiënten kan dit problematisch zijn. 

Ongelijkheid

Doordat verzekeraars de Regeling Hulpmiddelen verschillend interpreteren en verschillend beleid 

kunnen voeren wat betreft aantallen en typen apparaten die zij vergoeden, ontstaan ongelijkhe-

den tussen patiënten die bij verschillende zorgverzekeraars verzekerd zijn. Dit hoeft overigens 

niet altijd een probleem te zijn. Als patiënten zelf op grond van goede informatie kunnen kiezen 

voor een verzekeraar die hen het gunstigste pakket (inclusief mogelijkheden voor thuiszorgtech-

nologie) aanbiedt, kan het ook een positieve prikkel zijn. Marktwerking zou dan tot een betere 

afstemming van het zorgaanbod kunnen leiden. 

Op het niveau van de gemeenten bestaan er momenteel ongelijkheden in de uitvoering van de 

WVG voor wat betreft budget, indicatiecriteria en aard van het aanbod. In de toekomst zou dit 

ook voor diensten uit hoofde van de WMO kunnen gaan gelden. Dit zou kunnen leiden tot 

rechtsongelijkheid, net als nu met de WVG. Aan de andere kant kan het ook bijdragen aan een 

betere lokale afstemming tussen aanbod en behoeften.

Voor zowel de financiering door verzekeraars als door gemeenten geldt dat het mogelijke voor-

deel van een betere afstemming van het zorgaanbod op de vraag moet worden afgewogen tegen 

het gevaar van (rechts)ongelijkheid en onrechtvaardigheid in de verdeling van zorg en zorgtech-

nologie.

Conclusie

De belangrijkste ethische knelpunten die voortvloeien uit de huidige financieringswijze zijn dat 

de toegankelijkheid van thuiszorgtechnologie soms beperkt wordt door financiële schotten en 

ingewikkelde regelingen. Dit kan tot gevolg hebben dat niet de meest passende vorm van zorg 

verstrekt wordt. Het kan voorkomen dat een patiënt naar huis kan, mits hij daar over een infuus-

pomp beschikt, maar dat noch de verzekeraar, noch het ziekenhuis deze pomp vergoedt. Dit kan 

zelfs gebeuren als de totale kosten uiteindelijk lager zouden zijn, en de patiënt zelf graag naar 

huis wil. De keuzevrijheid van de patiënt om al dan niet van thuiszorgtechnologie gebruik te 

maken, komt dus ook in het gedrang. Tenslotte kan er sprake zijn van ongelijkheid tussen 

patiënten in verschillende gemeenten of van verschillende verzekeraars. 
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5.7 Conclusies en aanbevelingen

Thuiszorgtechnologie is in ontwikkeling en leidt tot verschillende verschuivingen en veranderin-

gen in de zorg. In dit signalement is vanuit een specifiek kader gekeken naar de ethische impli-

caties hiervan. Hieronder volgen enkele conclusies en suggesties voor verder beleid.

Wisselwerking ethiek en technologie

Er zou meer aandacht moeten komen voor ethiekontwikkeling die gelijk opgaat met technische 

ontwikkeling. Uit de scriptbenadering volgt dat impliciete en expliciete opvattingen over het 

goede leven een rol spelen bij het ontwerp van technologie. Normatieve afwegingen en keuzes 

krijgen dan ook hun weerslag in hoe die technologie eruit komt te zien. Ontwerpers van thuis-

zorgtechnologie en opleidingen (zoals de opleiding Gezondheidszorgtechnologie aan de Hoge-

school Arnhem Nijmegen, Human Technology in Groningen en Biomedische technologie in 

Twente) zouden hier aandacht aan moeten besteden. Ook is nader onderzoek nodig naar ethi-

sche vragen bij het gebruik van technologie in de dagelijkse praktijk en er is behoefte aan 

methodologieontwikkeling hiertoe (zie ook RGO 2002). Niet alleen Health Technology Assess-

ment, maar ook onderzoek naar betekenissen van oude en nieuwe zorgvormen voor patiënten 

en zorgverleners is nodig.

Beschikbaarheid van thuiszorgtechnologie

Thuiszorgtechnologie biedt kansen voor gezondheidszorg van kwalitatief hoog niveau die aan-

sluit bij de wens van patiënten. Thuiszorgtechnologie kan de onafhankelijkheid en zelfstandig-

heid van patiënten bevorderen en de kwaliteit van leven verbeteren. Zowel financiële als 

organisatorische factoren beïnvloeden de beschikbaarheid van thuiszorgtechnologie, vaak op 

negatieve wijze. Het schaalprobleem is een belangrijke belemmerende factor, evenals de schot-

ten in de financiering. Daarnaast bestaat er ook veel ongelijkheid in de toegang tot thuiszorg-

technologie. Afhankelijk van de regio, de zorgverzekeraar of de gemeente worden vormen van 

thuiszorgtechnologie wel of niet aangeboden en vergoed.

Een mogelijkheid om dergelijke problemen aan te pakken zou zijn om een ‘thuiszorgtechnologie-

regio’ te realiseren, waar het schaalprobleem plaatselijk wordt omzeild en ervaring kan worden 

opgedaan met thuiszorgtechnologie op grotere schaal. 

Keuzevrijheid

Naarmate thuiszorgtechnologie gebruikelijker wordt en er meer personeel is opgeleid voor het 

begeleiden van patiënten thuis, is de vraag relevant wie er beslist over of de behandeling of 

monitoring in het ziekenhuis plaatsvindt of thuis. Keuzevrijheid van patiënten is daarbij belang-

rijk,  wat patiënten zelf willen zou richtinggevend moeten zijn. Deze keuzevrijheid wordt in een 

aantal situaties beperkt door organisatorische en financiële factoren. Het is belangrijk dat reële 

keuzemogelijkheden worden ontwikkeld cq. blijven bestaan. 

Voor patiënten zijn er, wederom door financiële en organisatorische belemmeringen, vaak weinig 

mogelijkheden om te kiezen voor het hulpmiddel van eigen voorkeur. Zeker voor patiënten die 
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lange tijd gebruik moeten maken van een apparaat of die al gewend waren aan een bepaald 

type is dit nadelig. Zorgverzekeraars zouden gestimuleerd moeten worden om meer te concurre-

ren op aansluiten bij de behoeften van patiënten, in plaats van op scherp inkopen.

Zorg voor de mantelzorger

Veel thuiszorgtechnologie doet (ook) een zwaar beroep op de mantelzorger, zowel in fysiek als 

in sociaal en emotioneel opzicht. Overvraging van mantelzorgers moet voorkomen worden. 

Bovendien heeft ook de mantelzorger recht om zelf te bepalen in hoeverre hij behulpzaam wil en 

kan zijn bij het gebruik van thuiszorgtechnologie. Bij het ontwerpen, invoeren en toepassen van 

thuiszorgtechnologie moet daarom ook rekening worden gehouden met wensen en mogelijkhe-

den van de mantelzorg. 

Kwaliteit en veiligheid

Kwaliteit en veiligheid spelen met name een rol bij de overgang naar het gebruik van thuiszorg-

technologie. Heldere verdeling van verantwoordelijkheden over de verschillende betrokkenen is 

van belang. Formele verantwoordelijkheden en juridische aansprakelijkheid zijn niet altijd goed 

geregeld. Ook de opleiding en vaardigheden van zowel professionele als informele zorgverleners 

verdienen de aandacht.

Privacy

Problemen met privacy doen zich voor bij de toegang tot het huis door vele verschillende zorg-

verleners. Ook zouden privacy en vertrouwelijkheid van patiëntengegevens in het gedrang kun-

nen komen wanneer commerciële technische bedrijven patiëntenzorg leveren. 

Financiering

Er is nog weinig inzicht in de kosteneffectiviteit van thuiszorgtechnologie. Hiervoor is onderzoek 

nodig. Dat het nieuwe stelsel en de nieuwe financieringswijzen in de gezondheidszorg invloed 

zullen hebben op het gebruik van thuiszorgtechnologie staat wel vast. Omvang en richting van 

het effect zijn echter ongewis. De stelselherziening zou daarom ‘doorgerekend’ moeten worden 

op effecten voor thuiszorgtechnologie.
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6 Mantelzorg, kostenbeheersing en eigen verant-
woordelijkheid1

Mantelzorg krijgt steeds meer aandacht in het gezondheidszorgbeleid. Dit komt enerzijds 
doordat de exploderende zorgkosten nopen tot kostenbeheersing. Mantelzorg is goedkoper 
dan formele zorg en daarom een aantrekkelijke optie voor beleid. Anderzijds wordt mantel-
zorg ook gezien als invulling van de individuele verantwoordelijkheid van de burger, waar 
het kabinet veel nadruk op legt. Het toenemende beroep op mantelzorgers roept echter 
ook morele vragen op. De belangrijkste worden in dit signalement in kaart gebracht. Het 
gaat daarbij vooral om de mate van vrijwilligheid waarmee mantelzorg verleend en ontvan-
gen kan worden, om een rechtvaardige verdeling van zorg over de publieke- en de privé-
sfeer, om de wenselijkheid van betalingen en vergoedingen van mantelzorg, om positie en 
rechten van patiënten en hun mantelzorgers, en om de verantwoordelijkheidsverdeling tus-
sen mantelzorg en formele zorg.

6.1 Inleiding

‘Mantelzorg is een essentiële schakel in het streven om verantwoordelijkheid te leggen bij men-

sen zelf, en minder bij de overheid’. Aldus het Hoofdlijnenakkoord van het kabinet Balkenende 

II. 

Mantelzorg lijkt steeds meer aandacht te krijgen in het gezondheidszorgbeleid. Dit komt ener-

zijds doordat de steeds stijgende zorgkosten nopen tot kostenbeheersing in de zorg. Mantelzorg 

is goedkoper dan formele zorg. Anderzijds wordt mantelzorg gezien als invulling van de individu-

ele verantwoordelijkheid van de burger, waar het kabinet veel nadruk op legt.

Het toenemende beroep op mantelzorgers brengt echter problemen met zich mee van zowel 

praktische, economische als morele aard. In dit signalement richten wij de aandacht op de ethi-

sche dilemma’s in de mantelzorg en de ethische knelpunten in het mantelzorgbeleid. Het gaat 

dan om vragen als: is mantelzorg een plicht of een vrije keuze? Moet mantelzorg betaald of 

financieel gecompenseerd worden, of moet het ‘om niet’ gegeven blijven worden? Behoort man-

telzorg tot de privé-sfeer of is het ook een zaak van de samenleving? Hoe verhoudt het beroep 

op mantelzorg zich tot het emancipatiebeleid? 

1 Opgesteld door mw dr MHN Schermer, adviseur CEG/RVZ
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6.2 Mantelzorg nu en in de toekomst

Onder mantelzorg wordt verstaan: ‘zorg die wordt gegeven aan hulpbehoevenden door een of 

meer leden van hun directe omgeving, waarbij de zorgverlening rechtstreeks voortvloeit uit de 

sociale relatie’. Meestal betreft het familieleden, soms ook buren of vrienden. De indicatieorga-

nen (RIO’s) spreken pas van mantelzorg als de zorg langer duurt dan drie maanden.

In Nederland zijn er 3,7 miljoen mantelzorgers. 2,4 Miljoen mensen bieden langer dan drie 

maanden of meer dan acht uur per week zorg en 750.000 mensen zorgen langer dan drie maan-

den én meer dan acht uur per week voor iemand. Van de zorg die in Nederland wordt geboden 

is ongeveer driekwart op het conto van de mantelzorgers te schrijven (VWS 2001).

Verschillende situaties

Situaties waarin mantelzorg wordt gegeven kunnen zeer van elkaar verschillen. Zo is kortdu-

rende zorg voor een partner in de herstelfase na een operatie van heel andere aard dan langdu-

rige zorg voor een dementerende ouder. Het SCP onderscheidt vier vormen van mantelzorg: 

huishoudelijke verzorging, persoonlijke verzorging, verpleegkundige hulp en begeleiding en 

steun. Het overheersende beeld van mantelzorg is dat van de dochter van middelbare leeftijd 

die voor haar oude moeder zorgt. Maar ook allerlei vormen van minder intensieve zorg en hulp 

komen voor: de administratie bijhouden, wekelijks boodschappen doen of meegaan naar dok-

tersafspraken. 

Daarnaast zijn er bijvoorbeeld ook ouders die de zorg dragen voor een thuiswonend meervoudig 

gehandicapt kind, of voor een uitwonend volwassen kind met een psychiatrische ziekte. Partners 

van mensen met MS of een andere chronische aandoening geven vaak jarenlang intensieve man-

telzorg. Ouderen die zorg dragen voor hun partner hebben vaak zelf te kampen met gezond-

heidsproblemen. In veel allochtone families is het de schoondochter die voor haar ouder 

wordende schoonouders zorgt, naast de zorg voor haar eigen gezin. Achter het begrip mantel-

zorg gaan, kortom, vele zeer verschillende situaties schuil.

Ontwikkeling van mantelzorg

Ontwikkelingen in de mantelzorg worden beïnvloed door verschillende maatschappelijke trends.

— Demografische veranderingen. Door de toenemende dubbele vergrijzing wordt de behoefte 

aan (mantel)zorg naar verwachting groter. Ook bij allochtone bevolkingsgroepen, waar het 

percentage ouderen nu nog slechts 2% bedraagt, zal in de nabije toekomst de behoefte aan 

(mantel)zorg toenemen. Mantelzorgers zelf worden ook steeds ouder en zijn daardoor min-

der in staat tot het geven van zorg. Het is geen uitzondering dat een vijfenzestigplusser voor 

een negentigjarige ouder zorgt. Bij het toekomstige aanbod van mantelzorgers spelen ook 

de veranderende gezinssamenstelling en grotere geografische spreiding een rol. Er zijn min-

der kinderen per gezin, meer door echtscheiding opgebroken gezinnen en familieleden 

wonen vaker verder uit elkaar. Dit leidt tot minder mogelijkheden voor mantelzorg. Vooral 
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voor allochtone families is de geografische afstand tussen kinderen en ouders die (deels) in 

het land van herkomst wonen, zeer problematisch.

— Extramuralisering van zorg. De beleidslijn om zorg te extramuraliseren, ouderen langer thuis 

te laten wonen en psychiatrische patiënten en gehandicapten meer in de samenleving te 

laten leven leidt tot meer behoefte aan mantelzorg. Ook in de somatische zorg wordt 

gestreefd naar kortere verpleegduur en sneller ontslag (Van Exel 2003).

— Emancipatie en toenemende arbeidsparticipatie van vrouwen. Door de emancipatie is het 

minder vanzelfsprekend geworden dat vrouwen de zorg voor behoeftige familieleden op zich 

nemen. Mede door overheidsbeleid dat arbeidsdeelname van vrouwen stimuleert, verrichten 

vrouwen steeds meer betaalde arbeid buitenshuis. Dit leidt tot een verminderde beschik-

baarheid van mantelzorgsters.

— Toenemende individualisering en behoefte aan onafhankelijkheid. De tendens tot individuali-

sering leidt er enerzijds toe dat mensen minder snel bereid zijn een groot deel van hun eigen 

leven opzij te zetten om mantelzorg te kunnen verlenen. Anderzijds leidt individualisering er 

ook toe dat patiënten minder afhankelijk willen zijn van familie. Zij kiezen daarom vaker voor 

professionele vormen van zorg. 

Op grond van de eerste twee trends verwacht men voor de toekomst een toenemende vraag 

naar zorg. Op grond van de laatste twee trends wordt een afnemend aanbod van mantelzorg ver-

wacht. Het afnemende aanbod wordt echter mogelijk gecompenseerd door de bevolkingsgroei 

(VWS 2001, Vollenga 2001). 

Belasting van mantelzorgers

Naast aandacht voor de omvang van mantelzorg, staat de laatste jaren ook de belasting van 

mantelzorgers in de belangstelling. Vooral het verlenen van langdurige intensieve mantelzorg 

kan zeer belastend zijn. De lichamelijke, psychische, emotionele, sociale en financiële lasten van 

het langdurig zorgen zijn in kaart gebracht (SCP 2003, Vollenga 2001). Enkele voorbeelden: 

— 150.000 tot 200.000 mantelzorgers voelen zich zwaar belast of overbelast; 

— 500.000 mantelzorgers derven inkomsten doordat zij minder zijn gaan werken of hun baan 

hebben opgegeven om zorg te kunnen bieden; 

— 72% van de mantelzorgers heeft extra kosten (tussen € 131 en € 1117 per jaar) en 87% van 

hen ontvangt hiervoor geen vergoeding. 7% Komt hierdoor in financiële problemen.

Veel mantelzorgers vinden de ondersteuning vanuit de thuiszorg onvoldoende, of slecht afge-

stemd op hun behoeften. Tenslotte blijken ook situaties te bestaan waarin mantelzorg ont-

spoort, deels door de overbelasting van de mantelzorger, deels omdat deze de weg naar 

hulpinstanties niet weet te vinden. Dit kan leiden tot slechte zorg, verwaarlozing of zelfs mishan-

deling van patiënten in de thuissituatie (Bakker 2001).

Toenemend beroep op mantelzorg

Ondanks een dreigend tekort aan mantelzorgers en de zware belasting die mantelzorg met zich 

mee kan brengen, doet de overheid in toenemende mate een beroep op mantelzorg om de oplo-
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pende zorgkosten te beperken en om personeelstekorten in de zorg op te vangen. Omdat het 

maatschappelijke belang van mantelzorg wordt ingezien ontwikkelt de overheid ondersteunend 

beleid met als doel overbelasting van mantelzorgers te voorkomen of zo lang mogelijk uit te 

stellen (VWS 2001).

6.3 Beleid rondom mantelzorg

Voorgeschiedenis

Mantelzorg werd als apart fenomeen ‘ontdekt’ in de jaren zeventig van de vorige eeuw, toen Hat-

tinga-Verschure de term ‘mantelzorg’ muntte. Daarvóór was het altijd min of meer vanzelfspre-

kend geweest dat familie en sociale netwerken onderlinge zorg verleenden en was er geen 

aparte aandacht voor. Vanaf begin jaren ’80 deed de mantelzorg ook in het beleid haar intrede; 

het werd toen vooral gezien als waardevol onderdeel van het totale zorgsysteem. Deze waarde-

ring sloot goed aan bij de anti-medicaliserings tendens van die jaren. Vanaf halverwege de jaren 

’80 richtte de aandacht van het beleid zich steeds meer op het verwachtte tekort aan mantelzor-

gers, met name ook vanwege de emancipatie van de vrouw. Het informele zorgbeleid sloot aan 

bij het emanicpatiebeleid, dat ook streefde naar herverdeling van onbetaalde arbeid en vergro-

ting van zorgverantwoordelijkheid bij mannen. Vanaf eind jaren negentig verschuift de aandacht 

van beleidsmakers van een kwantitatief tekort aan verzorgsters naar een tekort aan individuele 

draagkracht van mantelzorgers (Van der Lieke 2000).

Mantelzorgbeleid

Hoofdlijn in het huidige beleid is dat formele zorg aanvullend moet zijn op mantelzorg, maar dat 

mantelzorgers, gezien het collectieve belang van hun werk, gesteund en gefaciliteerd moeten 

worden door de overheid. Tegelijkertijd worden ook de keuzevrijheid van de patiënt en het vrij-

willige karakter van mantelzorg benadrukt. 

Centrale punten in het huidige beleid op het gebied van mantelzorg zijn het ondersteunen van 

mantelzorgers in praktisch, emotioneel en financieel opzicht, en het stimuleren van de combina-

tie mantelzorg - betaalde arbeid.

De notitie Zorg nabij onderscheidt verschillende activiteiten gericht op het ondersteunen van 

mantelzorgers:

— directe ondersteuning mantelzorger

— versterking vrijwilligerswerk

— bevorderen combinatie arbeid en zorg

— verbeteren financiële positie mantelzorgers
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Mantelzorgondersteuning

Onder mantelzorgondersteuning wordt verstaan: diensten die specifiek gericht zijn op het ver-

minderen van de draaglast en het vergroten van de draagkracht van mantelzorgers. Hierbij valt 

te denken aan informatie of cursussen over bijvoorbeeld een ziekte als dementie en het omgaan 

met dementerenden; praktische hulp, bijvoorbeeld een tiltraining; of emotionele steun door lot-

genotengroepen of persoonlijke begeleiding. Dergelijke ondersteuning kan verstrekt worden 

door de speciale steunpunten mantelzorg, maar ook door beroepskrachten, instellingen als de 

thuiszorg of patiënten- en vrijwilligersorganisaties. Mantelzorgondersteuning wordt deels gefi-

nancierd uit de AWBZ, deels via de CVTM-regeling (Coördinatie Vrijwillige Thuiszorg en Mantel-

zorgondersteuning), een regeling op basis van het Algemeen fonds bijzondere ziektekosten. De 

regeling wordt uitgevoerd door de zorgkantoren onder regie van het CVZ. Het landelijke budget 

hiervoor bedraagt ongeveer 21 miljoen euro.

Een belangrijke vorm van steun is respijtzorg: het tijdelijk overnemen van de zorg door profes-

sionals of vrijwilligers om de mantelzorger even vrijaf te geven voor vrije tijd of maatschappe-

lijke participatie. Er bestaat respijtzorg waarbij de verzorgde buitenshuis wordt opgevangen, 

bijvoorbeeld in de vorm van dagopvang of verzorging in verzorgings- en verpleeghuizen of zorg-

boerderijen of logeerhuizen of gastgezinnen. In vervanging van de mantelzorger in de thuissitua-

tie voorziet meestal de vrijwillige thuishulp (een vorm van vrijwilligerswerk). Maar als het gaat 

om mensen die zwaar zorgbehoevend zijn, bestaan er ook voorbeelden van respijtzorg thuis 

door beroepskrachten onder termen als oppas thuis, vervangende mantelzorg of professionele 

mantelzorgondersteuning. Er zijn vele initiatieven op dit gebied, die echter nog tegen belangrijke 

knelpunten aanlopen, zoals gebrek aan structurele financiering, beperkte bekendheid bij de 

doelgroep en onvoldoende samenwerking met reguliere zorg (NIZW/EIZ 2003).

Arbeid en zorg

De combinatie arbeid en zorg wordt gestimuleerd via diverse verlofregelingen, vastgelegd in de 

Wet arbeid en zorg. Zo zijn er het calamiteitenverlof voor het bieden van noodzakelijke hulp in 

acute situaties, het kortdurende zorgverlof van maximaal tien dagen per jaar en het palliatief 

verlof voor verzorging van een familielid of naaste met een ongeneeslijke ziekte. Dit laatste is 

een onbetaald verlof van maximaal zes maanden, waarvoor een financiële tegemoetkoming van 

de overheid kan worden aangevraagd. Langdurig zorgverlof oftewel loopbaanonderbreking is 

onbetaald en duurt maximaal zes maanden; ook hierbij bestaat onder voorwaarden een financi-

ele tegemoetkoming van de overheid van maximaal 70% van het minimumloon. Deze regeling 

wordt echter mogelijk opgeheven. Voor veel mantelzorgers die langdurig zorg verlenen zijn deze 

regelingen onvoldoende. Zij kunnen arbeid en zorg alleen combineren door minder uren te gaan 

werken.

Er zijn voorstellen voor een langdurig zorgverlof waaraan ook werkgevers mee zouden moeten 

betalen maar deze lijken, zeker gezien de huidige economische situatie, niet haalbaar. De 

levensloopregeling, die gedurende de hele levensloop tot een betere spreiding van zorgen en 

werken zou moeten leiden, wordt waarschijnlijk pas per 1 januari 2006 ingevoerd, maar ontmoet 
Signalering ethiek en gezondheid 2004 _ RVZ 131



in de voorbereiding veel problemen. Ook de werkgevers zouden hierin een rol moeten spelen. In 

het kader van de Stimuleringsregeling Dagindeling worden tenslotte diverse projecten opgezet 

en gefinancierd die tot doel hebben het combineren van arbeid en zorg te faciliteren en te stimu-

leren.

Turkse of Marokkaanse vrouwen die hun ouders, zieke of gehandicapte familieleden verzorgen, wor-

den werknemer in de thuiszorg en blijven vanuit die positie voor hun familieleden zorgen. Daarnaast 

zijn zij ook inzetbaar voor andere cliënten van de thuiszorg. De thuiszorgorganisatie zet een speciaal 

traject op met intensieve werving, een passend arbeidscontract, scholing waaronder ‘Nederlands op 

de thuiszorgwerkvloer’ en een mentorsysteem. Resultaten: een kleurrijker personeelsbestand, 

allochtone vrouwen krijgen kans op betaald werk en allochtone cliënten toegang tot de reguliere 

thuiszorg. 

(Voorbeeld van een experiment Dagindeling, Ministerie SZW).

Ter versterking van de positie van mantelzorgers wordt vanuit de overheid steun verleend aan 

de landelijke vereniging van mantelzorgers (LOT) en is tevens een Expertisecentrum Informele 

Zorg (EIZ) opgericht. 

Overige beleidsontwikkelingen

Naast het formele mantelzorgbeleid zijn er nog enkele actuele beleidsontwikkelingen op het 

gebied van de zorg die relevant zijn voor de mantelzorg.

Modernisering AWBZ 

In het kader van de modernisering van de AWBZ en nieuwe Wet Maatschappelijke Ondersteuning 

worden procedures van indicatiestelling aangepast. Momenteel is het zo dat de RIO’s indiceren 

voor zorg binnen de AWBZ en daarbij rekening houden met de zorg die al door mantelzorgers 

wordt gegeven. Dit deel van de zorg wordt dan veelal niet geïndiceerd voor thuiszorg, een gang 

van zaken die voor ongelijkheid zorgt en daarom ook ter discussie staat. Om meer duidelijkheid 

te krijgen is door de Landelijke Vereniging van Indicatieorganen (LVIO) een werkdocument 

Gebruikelijke Zorg ontwikkeld. Hierin is precies vastgelegd welke zorg van huisgenoten ten 

opzichte van elkaar verwacht mag worden. Partners worden bijvoorbeeld geacht het huishouden 

(koken, wassen, stofzuigen) op zich te kunnen nemen en ook van inwonende kinderen boven 

een bepaalde leeftijd wordt een bijdrage verwacht. Zo worden kinderen vanaf 13 jaar geacht hun 

eigen kamer op te ruimen en lichte huishoudelijke taken uit te voeren.

Bij toewijzing van AWBZ-zorg wordt er nu vanuit gegaan dat deze ‘gebruikelijke zorg’ door inwo-

nende familieleden geleverd wordt. Hiervoor wordt dus geen thuiszorg geïndiceerd. De richtlijn 

heeft betrekking op de eerste drie maanden verleende zorg. Daarna spreekt het LVIO van ‘man-

telzorg’ en wordt in de indicatiestelling rekening gehouden met de positie van de mantelzorger - 

in hoeverre deze in staat en bereid is om zorg te leveren. De positie die de mantelzorger in het 

indicatieproces heeft, en de vraag welke positie hij zou moeten hebben, staat echter steeds ter 
Mantelzorg, kostenbeheersing en eigen verantwoordelijkheid 132



discussie en wordt in brede kring als problematisch gezien (Oudenampsen 2003). Ook de aan-

dacht die er in de indicatieprocedure bestaat (of zou moeten bestaan) voor ondersteuning van 

de mantelzorger zélf is onderwerp van debat.

Er liggen voorstellen om de RIO’s op te heffen en te vervangen door een landelijk Centrum Indi-

catiestelling Zorg. Een deel van de AWBZ-zorg zal bovendien in de toekomst volgens de nieuwe 

Wet Maatschappelijke Ondersteuning overgaan naar de gemeenten. Ook in een eventuele 

nieuwe indicatieprocedure zal de rol en de positie van de mantelzorger echter van groot belang 

zijn. Hoe die meegewogen moeten worden in de indicatie is nog niet duidelijk, maar verdient 

aandacht. Daarnaast zal voor met name de huishoudelijke hulp vaker een beroep op mantelzor-

gers moeten worden gedaan (VWS 2004).

Het persoonsgebonden budget (PGB)

Persoonsgebonden budgetten kunnen gebruikt worden om mantelzorgers van te betalen. Uit 

onderzoek blijkt dat dit ook gebeurt: meer dan de helft van de PGB- houders huurt een mantel-

zorger in (Van den Berg 2003). Ouders betalen bijvoorbeeld zichzelf een ‘loon’ uit het PGB van 

hun gehandicapt kind. Of een buurvrouw krijgt betaald voor het wekelijks schoonmaken. De 

relatie tussen zorgvrager en mantelzorger verandert daarmee in een werkgevers-werknemers 

relatie. 

Eigen bijdragen thuiszorg omhoog

De eigen bijdragen voor de thuiszorg zijn recent verhoogd van € 4,60 tot maximaal € 11,80 per 

uur. Deze maatregel heeft expliciet ten doel zorggebruikers te stimuleren ‘actief te zoeken naar 

mogelijkheden om het gebruik van collectief gefinancierde zorg te beperken’. Dit betekent dat 

zorggebruikers gestimuleerd worden een groter beroep te doen op mantelzorgers. 

6.4 Morele vragen en dilemma’s rondom mantelzorg

Het beleid op het gebied van de mantelzorg ziet zich geconfronteerd met enkele fundamentele 

morele vragen. Doel van dit signalement is om de relevante ethische aspecten van mantelzorg 

en mantelzorgbeleid duidelijk te benoemen. Daarnaast doen zich binnen beleid én praktijk van 

de mantelzorg ethische dilemma’s voor en is er soms de noodzaak moreel geladen keuzes te 

maken. Signaleren van en anticiperen op dergelijke situaties is van belang voor de verdere 

vormgeving van het mantelzorgbeleid in de toekomst. 

Wij bespreken hier drie belangrijke ethische thema’s: vrijwilligheid, verhouding publiek-privé en 

kwaliteit van zorg. Allereerst zal worden ingegaan op de vrijwilligheid van mantelzorg; zijn men-

sen vrij om te kiezen mantelzorg te geven of te ontvangen en in hoeverre zouden ze daarin vrij 

moeten zijn? In hoeverre is sprake van een morele plicht? Vervolgens zal mantelzorg worden 

bekeken in het spanningsveld tussen publiek en privé. Wie is verantwoordelijk voor zorg, de 

gemeenschap of het individu? Daaruit voortvloeiend kan de vraag gesteld worden wie financieel 

verantwoordelijk is voor welke zorg, en of mantelzorg ook betaald zou moeten worden. Tenslotte 
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is de verdeling van verantwoordelijkheden op microniveau van belang. Daarbij spelen vragen 

omtrent aansprakelijkheid en (borging van) kwaliteit van zorg. Tenslotte zal nog specifiek wor-

den ingegaan op de positie, belangen en rechten van de mantelzorger en de zorgontvanger. 

Vrijwilligheid

Uitgangspunt van het beleid is dat mantelzorg op basis van vrijwilligheid gegeven moet worden. 

Zo stelt de nota ‘Zorg nabij’ dat mantelzorg niet kan worden afgedwongen door de overheid of 

door bijvoorbeeld een professionele organisatie. “Iedereen die wordt geconfronteerd met de 

noodzaak langdurig en intensief voor een ander te zorgen staat voor de vraag of, en zo ja in 

welke mate, hij of zij hieraan tegemoet wil komen. Deze keuze mag en kan de overheid niet voor 

hen maken”. Toch wordt in de indicatie en toewijzing van AWBZ-zorg wel degelijk uitgegaan van 

een bepaalde ‘gebruikelijke’ zorg door mantelzorgers. Bovendien is de aanwezigheid van mantel-

zorg medebepalend voor de te indiceren zorg. 

Paul Schnabel stelde dan ook in de eerste Mantelzorglezing: “langs een omweg wordt in feite zo 

ook in Nederland een familiaire zorgplicht ingevoerd. Niemand noemt het zo, maar de nadruk die 

het kabinet Balkenende II legt op de ‘eigen verantwoordelijkheid’ van de burger komt in de 

praktijk toch heel dicht in de buurt”.

Zou zo’n verplichting uitgebreid kunnen of moeten worden, bijvoorbeeld tot een wettelijke ‘zorg-

plicht’? Of is verplichten onwenselijk omdat dat het vrijwillige karakter van de mantelzorg aan-

tast? Is het onnodig en kan volstaan worden met het stimuleren van de aanwezige bereidheid 

tot mantelzorg? En hoe vrijwillig is mantelzorg eigenlijk?

Juridisch versus moreel

Allereerst moet onderscheid worden gemaakt tussen een juridische verplichting en een morele 

verplichting. Een tweede onderscheid is dat tussen expliciete verplichting en impliciete verplich-

ting. Een expliciete plicht bestaat als deze in wet- of regelgeving is vastgelegd en er een juridi-

sche status aan is verbonden. Een impliciete verplichting bestaat als structuren, organisaties, 

richtlijnen en gewoonten in de praktijk de vrijheid van mantelzorgers om al dan niet voor zorg te 

kiezen, inperken. 

De druk op mensen om mantelzorg te geven kan groot zijn, zonder dat sprake is van juridische 

dwang of plicht. Door zorgbehoeftige mensen in een situatie te plaatsen waarin zij van zorg ver-

stoken blijven wordt het appèl op de ‘vrijwillige’ keuze van de mantelzorgers wel erg groot. Je 

kunt, bijvoorbeeld, je oude moeder toch moeilijk in haar eentje thuis laten verkommeren, als het 

ziekenhuis haar enkele dagen na een heupoperatie zonder verdere begeleiding heeft ontslagen. 

Juist door hun emotionele betrokkenheid zijn (potentiële) mantelzorgers gemakkelijk onder druk 

te zetten. Impliciete verplichting werkt doordat ze een beroep kan doen op door mensen 

gevoelde morele verplichtingen.
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Een juridische zorgplicht bestaat in ons land alleen voor ouders ten opzichte van hun minderja-

rige kinderen. Er lijkt geen draagvlak te zijn in de samenleving voor het invoeren van een wette-

lijke plicht tot mantelzorg. Er bestaat een grote bereidheid om mantelzorg te geven: 80% van de 

Nederlanders vindt het verlenen van hulp aan verwant, vriend of buur volkomen vanzelfspre-

kend. Genegenheid, plichtsgevoel en de goede relatie met de hulpbehoevende zijn de vaakst 

genoemde motieven om te helpen. Men verzet zich echter tegen een formele plicht (NIDI 2003). 

Enerzijds omdat men zorg als taak van de overheid ziet, anderzijds omdat men hecht aan het 

vrijwillige karakter van de mantelzorg. “Mantelzorg is een kwestie van vertrouwen, dat kun je 

niet opleggen” stelt Van Otterloo, voorzitter van de LOT.

INTERNATIONAAL PERSPECTIEF 

Er wordt wel gesteld dat in Duitsland een zorgverplichting zou bestaan ten opzichte van eerste-

graads familieleden. Dit is niet juist. Wel bestaat er, anders dan in Nederland, een onderhoudsver-

plichting van kinderen ten opzichte van hun ouders. Ook in Spanje bestaat in enkele regio’s een 

financiële verantwoordelijkheid voor de zorg aan naasten. In Nederland is een dergelijke verplichting 

afgeschaft met de komst van de Algemene Bijstandswet. 

De Duitse Unterhaltspflicht houdt in dat volwassen kinderen in financiële zin verplichtingen hebben 

bij te dragen aan de zorg voor hun ouders, als deze in een verzorgings- of verpleeginstelling worden 

opgenomen en dit zelf niet kunnen betalen. Overigens is deze onderhoudsverplichting uiteraard aan 

voorwaarden en beperkingen gebonden. Van kinderen wordt een bijdrage in de kosten verwacht 

waarbij rekening wordt gehouden met draagkracht en speciale omstandigheden. Daarnaast zijn er in 

Duitsland, evenals in Oostenrijk, mogelijkheden om zelf de zorg voor familieleden op zich te nemen 

en daarvoor betaald te krijgen vanuit de Pflegeversicherung 

(ECORYS-NEI 2004, Kremer 2000).

Plicht, keuze of iets anders?

In het overheidsbeleid staan vrijwilligheid en keuzevrijheid centraal. De invulling van deze ter-

men is echter erg globaal en weinig concreet. Er wordt vooral mee bedoeld dat mantelzorg geen 

door de overheid opgelegde formele plicht mag worden. Maar vragen rondom vrijwilligheid gaan 

verder dan het wel of niet juridisch verplichten. Juist op microniveau spelen dilemma’s van vrij-

willigheid, druk, plicht en verantwoordelijkheid van mantelzorger en verzorgden, veelal ver-

mengd met relationele, psychologische en emotionele processen.

Een morele verplichting tot het geven van zorg aan naasten wordt door veel mensen gevoeld. 

Hierbij spelen de relatie van zorgbehoeftige en verzorger, en het element van wederkerigheid, 

een belangrijke rol. Een morele plicht tot zorg - voor zover die bestaat - is een individuele en 

relationeel bepaalde plicht van mensen ten opzichte van elkaar en geen ‘burgerplicht’ van bur-

gers ten opzichte van de staat. 

Binnen verschillende culturen en groepen in de samenleving wordt verschillend aangekeken 

tegen de morele zorgverplichtingen van mensen ten opzichte van elkaar. In veel allochtone cultu-

ren bestaat een veel uitgebreidere familie met een systeem van familieverplichtingen, dan 

autochtone Nederlanders kennen. Onder invloed van de migratie naar Nederland zijn traditionele 
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verwachtingen en verhoudingen wel aan veranderingen onderhevig. Dit kan tot aanzienlijke bot-

singen en dilemma’s binnen de familie leiden. Er zijn aanwijzingen dat de tweede en derde gene-

ratie de Nederlandse patronen, bijvoorbeeld gebruikmaken van thuiszorg of verpleeghuis, steeds 

meer zullen overnemen. Helaas is er momenteel nog weinig onderzoek gedaan naar mantelzorg 

onder allochtone bevolkingsgroepen (Yerden 2000).

In kerkelijke gemeenschappen worden veelal vormen van onderlinge steun georganiseerd die 

niet uitsluitend op familierelaties, maar veel meer op een gemeenschapsgevoel zijn gebaseerd. 

Mantelzorg en vrijwilligerswerk gaan hier in elkaar over.

Sluiten morele verplichting en vrijwilligheid elkaar uit? Vanuit een Kantiaans perspectief is dat 

zeker niet het geval. Typisch aan een morele verplichting is juist dat deze wordt herkend als 

appèl waar je je redelijkerwijs niet aan kunt onttrekken. Een autonoom persoon schrijft zichzelf 

de morele wet voor, niet door te doen waar hij toevallig zin in heeft, maar doordat de rede deze 

wet herkent als juist. Typisch aan een morele plicht is in dit perspectief juist dat deze vrijwillig 

aanvaard en opgenomen wordt. Dit in tegenstelling tot een juridische plicht die kan worden 

afgedwongen. 

Theologe Annelies van Heijst maakt onderscheid tussen zorg uit conventie, zorg als keuze en 

zorg con amore - met liefde en instemming. Zorg uit conventie staat voor de veelal externe, 

maatschappelijke en sociale verplichting van met name vrouwen om zorg te verlenen. Deze visie 

op zorg is in het beleid inmiddels vervangen door ‘zorg als keuze’. Door de keuzevrijheid en het 

burgerschap van de mantelzorger sterk te benadrukken, bestaat volgens Van Heijst echter het 

risico dat zorg wordt gereduceerd tot ‘slechts een optie onder vele andere’. Het morele karakter 

van zorg voor elkaar dreigt uit het zicht te verdwijnen. Zij stelt voor (mantel)zorg te zien als een 

verantwoordelijkheidspraktijk, waarin lot en keuze samengaan. Zorg geven is ingaan op een situ-

atie die om zorg vráágt, maar waar geen van de betrokkenen voor heeft gekozen. Het is een ver-

antwoordelijkheid op je nemen in een situatie die door het lot bepaald is.

Verkerk spreekt wel van zorg als gift en benadrukt daarbij dat zorg niet uitsluitend als last of 

belastend moet worden gezien. Zorg geven en zorg ontvangen maken immers deel uit van ieders 

leven en zorg draagt bij aan de kwaliteit van het bestaan van zowel verzorgde als verzorger. Vol-

gens Kremer daarentegen moet het al dan niet verlenen van zorg aan naasten een vrije keuze 

zijn. Burgers zouden het recht moeten hebben om te zorgen, als zij dat willen, maar ook een 

recht om niet te zorgen, als zij dat niet willen. 

Hoe mantelzorgers zélf de vrijwilligheid van hun zorg ervaren verschilt per situatie. 

Sommige mantelzorgers ervaren de gegeven zorg als vrijwillige keuze, sommigen ervaren het als 

‘afgedwongen’ door de patiënt of door de omstandigheden. Door velen wordt het gevoeld als 

iets waar je in verzeild raakt. ‘Mantelzorg is geen keuze, het overkomt je’ is een veel gehoorde 

kreet. De tijdsdimensie lijkt hier van belang: bij aanvang van zorg is het vaak vanzelfsprekend 

om hulp te bieden, maar kan niet worden voorzien hoe lang die zal gaan duren. Met name bij 
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langdurige intensieve zorg groeit de mantelzorg vaak mee met de toenemende hulpbehoefte. 

Van voortdurende bewuste keuzes in dan geen sprake. Wat begon als vanzelfsprekende hulp, 

kan uitgroeien tot een situatie waarin men zich gevangen voelt.

De zorgontvanger

Het perspectief van de zorgontvanger wordt in discussie over het vrijwillige karakter van mantel-

zorg vaak uit het oog verloren. Net als mantelzorgers hebben degenen voor wie gezorgd wordt 

vaak niet veel te kiezen. Hoewel het beleid vraagsturing en keuzevrijheid voorstaat, komt hier in 

de praktijk van langdurige zorg vaak niet veel van terecht. Verderop in dit signalement zal nog 

dieper op de positie van de zorgontvanger worden ingegaan. 

Conclusie

Voor een expliciete juridische verplichting tot mantelzorg is geen draagvlak en het zou het karak-

ter van de mantelzorg aantasten. Er wordt vanuit de overheid wel meer druk op mantelzorgers 

uitgeoefend om zorg op zich te nemen. Er kan dan gesproken worden van impliciete verplich-

ting. Deze doet altijd een beroep op het verantwoordelijkheidsgevoel en de ervaren morele ver-

plichting van de (potentiële) mantelzorger. Het is legitiem voor de overheid om hier een beroep 

op te doen; dit mag echter niet zo ver gaan dat van enige keuzevrijheid geen sprake meer kan 

zijn. Mantelzorgers moeten ‘nee’ kunnen zeggen en grenzen kunnen stellen aan de zorg die zij 

geven. Bovendien moet gewaakt worden voor uitbuiting; die dreigt als de gemeenschap parasi-

teert op het verantwoordelijkheidsgevoel van enkelen. 

Meer druk op (potentiële) mantelzorgers lijkt overigens ook onnodig: de bereidheid tot het 

geven van zorg is groot. Het probleem zit hem niet zozeer in de motivatie of het verantwoorde-

lijkheidsgevoel van mantelzorgers, maar meer in een ervaren gebrek aan ondersteuning, tijd, 

mogelijkheden en middelen. In plaats van meer druk te leggen op (potentiële) mantelzorgers 

zou dit sociale en morele kapitaal vertroeteld en gekoesterd moeten worden (SCP 2003, LOT). 

Dat betekent ook voor het beleid een verschuiving van aandacht. Bijvoorbeeld naar meer empo-

werment voor mantelzorgers (grenzen leren stellen, omgaan met tegengestelde aanspraken en 

verantwoordelijkheden), en naar vormen van ondersteuning die beter op de wensen en proble-

men van mantelzorgers aansluiten.

Verantwoordelijkheid: publiek of privé

Welke vormen van zorg behoren tot het privé-domein en de eigen verantwoordelijkheid van bur-

gers, en welke tot een publieke of collectieve verantwoordelijkheid? Welke mate van zorg voor 

naasten is normaal en welke is ‘meer dan normaal’? Hoe moet de verantwoordelijkheid verdeeld 

worden tussen individuele mantelzorgers en de gemeenschap?

In de discussie over deze vragen wordt enerzijds gesteld dat zorg voor naasten in de privé-sfeer 

thuishoort en dat de overheid daar geen bemoeienis mee hoort te hebben. Anderzijds wordt 

aangevoerd dat het voor de gehele samenleving van essentieel belang is dat zorg gegeven 
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wordt en dat het in die zin ook een gemeenschappelijke verantwoordelijkheid is. Het NIZW heeft 

op grond van verschillende visies een viertal mogelijke scenario’s geschetst voor de verdeling 

van zorg over burgers, staat en markt (Vollenga 2001).

De inmiddels ingezette beleidslijn behelst het ondersteunen van mantelzorg vanuit collectieve 

middelen. ‘Problemen van arbeid en zorg worden niet langer uitsluitend als privé-verantwoorde-

lijkheid gezien. Ze worden in de openbare sfeer getrokken, omdat de overheid van mening is dat 

er een groot algemeen belang mee gemoeid is.’ (Timmermans 2004). Tegelijkertijd legt het kabi-

net Balkenende II veel nadruk op eigen verantwoordelijkheid van burgers voor zichzelf en in het 

verlengde daarvan ook voor hun naasten. Door het benadrukken van de eigen verantwoordelijk-

heid worden bepaalde zaken, zoals zorg, juist weer van de publieke sfeer teruggeschoven naar 

de privé-sfeer.

Wat wordt bedoeld met de privé-sfeer?

Mantelzorg speelt zich af binnen particuliere relaties, in de huiselijke omgeving en heeft daarom 

zijn plaats in de privé-sfeer. Met privé-sfeer wordt hier bedoeld: de intieme sfeer van het huis, 

de familie en de persoonlijke relaties; het is een beschrijving van de plaats en ruimte waar man-

telzorg zich afspeelt. Het ligt bijna in de definitie van mantelzorg opgesloten dat het, in deze zin, 

een privé- aangelegenheid is.

Het privé-karakter van mantelzorg kan echter ook worden opgevat als een normatief-politieke in 

plaats van een neutraal-beschrijvende kwalificatie. Als normatief-politiek begrip zijn er meerdere 

interpretaties van de privé-sfeer mogelijk, en staat dit begrip veel meer ter discussie. Dit wordt 

duidelijk als we kijken waarmee het privé-karakter van de mantelzorg wordt gecontrasteerd. In 

de literatuur vinden we onder andere de paren:

— Privé versus collectief (waar het financiering betreft).

— Privé versus werk (waar het gaat om zorg en arbeid).

— Privé versus publiek (waar het de verhouding overheid – samenleving – individu betreft).

— Privé versus openbaar (waar het gaat om zichtbaarheid in de publieke ruimte).

Collectieve versus individuele verantwoordelijkheid: wie betaalt?

Welke zorg wordt bekostigd uit collectieve middelen (voornamelijk de AWBZ), en welke wordt tot 

de ‘eigen verantwoordelijkheid’ van mensen gerekend? In het werkdocument Gebruikelijke Zorg 

wordt aangegeven welke zorg van inwonende familieleden verwacht mag worden. Die zorg komt 

dus niet voor collectieve financiering in aanmerking. Voor alle overige zorg geldt dat een indica-

tie nodig is om zorg uit collectieve middelen te krijgen. Een deel van de mantelzorg die momen-

teel wordt gegeven zou ook voor indicatie en voor vergoeding via de AWBZ in aanmerking 

komen. Men spreekt hier wel van een ‘gat’ tussen potentiële vraag en feitelijk geleverde zorg. 

Vaak wordt deze indicatie niet aangevraagd omdat de zorgontvanger geen vreemde in huis wil, 

of omdat men denkt dat aanvragen geen zin heeft vanwege de wachtlijsten (SCP 2003). 
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Het is nog steeds een punt van discussie of mantelzorg als aanvullend op reguliere zorg gezien 

moet worden, of dat in de indicatiestelling al rekening gehouden mag of moet worden met de 

potentiële of aanwezige mantelzorg. In dat geval kan reguliere zorg als aanvullend op mantel-

zorg worden beschouwd. Feitelijk is het in Nederland zo dat de professionele thuiszorg aanvul-

lend is op de mantelzorg, terwijl in Zweden en Denemarken de mantelzorg aanvullend is op 

professionele zorg. 

De fundamentele vraag die onder deze discussies ligt is de vraag welke typen zorg binnen een 

verplichte collectieve verzekering moeten vallen en welke daarbuiten kunnen blijven. Voor nood-

zakelijke medische zorg bestaat een verplichte verzekering (ZFW), evenals voor kosten van zware 

chronische en continue zorg die voor individuen grote financiële risico’s met zich meebrengen en 

die particulier niet te verzekeren zijn (AWBZ). De vraag is of ook bijvoorbeeld huishoudelijke 

hulp van dien aard is dat het middels een collectief systeem verzekerd moet worden. Sommige 

vormen van zorg, die nu deels door mantelzorgers en deels door de thuiszorg worden geleverd, 

zouden wellicht ook via aanvullende verzekeringen geregeld kunnen worden. Zo is het nu bij-

voorbeeld niet ongebruikelijk dat echtgenoten een verzekering afsluiten die bij overlijden van de 

partner een vergoeding uitkeert voor huishoudelijke hulp en kinderopvang. 

Arbeid en zorg

Zorg in de privé-sfeer wordt vaak gecontrasteerd met betaalde arbeid in de publieke sfeer. Er is 

geprobeerd deze tweedeling te doorbreken door zorg te benoemen als onbetaalde arbeid. Van-

uit dat perspectief kan aan zorg een prijskaartje worden gehangen in termen van gederfde 

inkomsten en economische tegenwaarde. Volgens het SCP derfden mantelzorgers in 2001 0,45 

miljard euro aan inkomsten. Als alle mantelzorg betaald zou worden, zou dat een kostenpost 

van 4,2 tot 7 miljard euro per jaar betekenen (Van den Berg 2003, VWS 2004). 

Rekenen op de onbaatzuchtige inzet van mantelzorgers kán dus worden beschouwd als een 

manier om zorgkosten af te wentelen op onbetaalde krachten. Het is echter een punt van discus-

sie óf mantelzorg op deze manier in de sfeer van de arbeid en de economie getrokken moet 

worden, of dat daarmee het ‘eigene’ van de zorg juist verloren dreigt te gaan. Achterliggende 

vraag bij de discussie, evenals bij de discussie over de reikwijdte van de verplichte collectieve 

verzekering, is steeds die naar de plaats van zorg in de publieke sfeer. 

Twee onderscheidingen tussen publieke en privé-sfeer:

1 het klassiek liberale onderscheid — gaat om de publieke macht van de staat, versus de 

privé-sfeer van sociale relaties in de burgerlijke samenleving. Beperking van het recht van de 

staat om in de burgerlijke samenleving te interveniëren is het belangrijkste issue;

2 het onderscheid uit de Romantiek — gaat om de persoonlijke, intieme sfeer versus de 

publieke sfeer, die zowel gemeenschap, samenleving als politiek omvat. Privacy is hier het 

belangrijkste issue. (Kymlicka 1990).
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Publiek - privé: een rechtvaardige verdeling?

Volgens (feministische) critici leidt het onderscheid tussen publiek en privé ertoe dat zorg in de 

huiselijke sfeer onzichtbaar wordt gemaakt en wordt ondergewaardeerd. Volgens politiek filosoof 

Kymlicka worden de huiselijk sfeer en de daar verleende zorg niet zozeer in de privé-sfeer 

geschoven, maar zijn zij in politieke theorieën sowieso volledig onderbelicht gebleven. Zij spelen 

zelfs geen serieuze rol in het politiek-theoretisch denken over de privé-sfeer. 

Het maatschappelijke effect van het spreken in termen van gescheiden sferen is hoe dan ook dat 

de huiselijke sfeer, inclusief de zorg die daar gegeven wordt, afgeschermd wordt van de overheid 

en van de rest van de samenleving. Daarmee dreigt uit het oog verloren te worden dat mantel-

zorg van collectief belang is en voorwaarden schept voor het functioneren van de maatschappij. 

Van de zorg die mantelzorgers leveren plukken anderen indirect de vruchten. 

Volgens Kymlicka en anderen is het onjuist en unfair om te veronderstellen dat zorg wel geleverd 

wordt door mensen die daarvoor ‘kiezen’ en dat anderen dus niets behoeven te doen. Er zou 

meer aandacht moeten zijn voor de mensen die een meer dan evenredig deel van de zorgarbeid 

in de samenleving op zich nemen. Kittay spreekt in dit verband over sociale wederkerigheid: 

meer aandacht voor verplichtingen van derden ten aanzien van mantelzorgers (Isarin 2004). Een 

voorbeeld hiervan is de uitspraak van oud-minister Borst: “Ik heb veel nagedacht over mantel-

zorgers die in een chronische situatie zorg verlenen en daarnaast werken. Je collega’s moeten 

inspringen als je niet komt of als je wat later bent. Dat doen ze misschien een of twee keer, 

maar het begrip houdt een keer op. Toch moeten ze dat voor een werkende mantelzorger over-

hebben, vind ik” (De Mantelzorger november 2003).

Kortom: hoe rechtvaardig is een systeem waarin sommigen voor het geven van mantelzorg een 

vergoeding ontvangen, sommigen die zorg overlaten aan professionals en zelf betaalde arbeid 

verrichten, en anderen zonder ziektekosten- of pensioenvoorziening langdurig onbetaald zorg 

verlenen? Met name is van belang de vraag hoe een groter beroep op mantelzorg uitpakt voor 

vrouwen en hoe het zich verhoudt tot het emancipatiebeleid. De eisen vanuit de overheid: 

arbeidsparticipatie en economische zelfstandigheid staan immers op gespannen voet met de 

aansporing meer zorg voor naasten op zich te nemen.

Onzichtbaar in de privé-sfeer?

Tenslotte de tegenstelling privé versus openbaarheid. Hier gaat het niet zozeer om verantwoor-

delijkheden, als wel om erkenning. De verborgenheid, onzichtbaarheid en privacy van de privé-

sfeer staan tegenover zichtbaarheid, erkenning en waardering in de sfeer van de openbaarheid. 

Mantelzorg is lange tijd weinig zichtbaar geweest in het publieke domein. Er werd weinig over 

gesproken of geschreven, er was weinig discussie over, en publiekelijk geuite waardering ervoor 

ontbrak. Hierin lijkt enige verbetering te komen; zo is er bijvoorbeeld tegenwoordig een Natio-

nale Mantelzorgdag waarop mantelzorgers in het zonnetje worden gezet. Erkenning voor de 

inspanningen van mantelzorgers en voor de bijdrage die zij door hun privé-activiteiten leveren 

aan de gemeenschap is van groot moreel en maatschappelijk belang. 
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Echter, woorden alleen zijn onvoldoende. ‘Keer op keer wordt benadrukt hoe belangrijk zorg is, 

daarentegen wordt dat uitgesproken belang nimmer gehonoreerd in concrete waardering, via 

geld, ondersteuning, tijd of zelfs maar inzicht in waar het in de zorg daadwerkelijk om gaat. Aan 

de positieve woorden wenst met name de politiek geen consequenties te verbinden’ aldus 

Sevenhuijsen in ‘De vertwijfeling van de mantelmeeuw’ (Meulenberg 2004).

Conclusies

Mantelzorg wordt gegeven in de huiselijke sfeer, maar is daarmee geen louter privé- aangelegen-

heid. Een deel van de zorg die in de samenleving gegeven wordt komt in aanmerking voor col-

lectieve verzekering en financiering, een deel niet. Waar de grens moet liggen is voortdurend 

onderwerp van discussie. Door zorg in de privé-sfeer te plaatsen wordt deze letterlijk en figuur-

lijk onzichtbaar. De kosten (financieel en anderszins) voor de mantelzorger worden niet meege-

teld, de verrichtte inspanningen niet gehonoreerd en de bijdrage aan het gemeenschappelijk 

welzijn van de samenleving wordt onvoldoende erkend.

Hoewel in het beleid sprake is van een groeiende erkenning van het belang van mantelzorg, 

komt dit in concrete beleidsmaatregelen nog onvoldoende tot zijn recht. Opvallend is dat vooral 

vanuit welbegrepen eigenbelang voor meer aandacht en steun voor mantelzorgers wordt gepleit 

(‘anders hebben we er straks niet meer genoeg’). Dat het ten opzichte van mantelzorgers ook 

een zaak van rechtvaardigheid is hen te steunen komt in het beleid minder duidelijk naar voren.

Betalen van mantelzorg?1 

Een vraag die in het verlengde ligt van de kwestie publiek of privé, en die telkens weer tot ver-

hitte discussies leidt, is de vraag of mantelzorg betaald zou moeten worden. Hier moet allereerst 

onderscheid worden gemaakt tussen compenseren van gemaakte kosten, compenseren van 

gederfde inkomsten en het (financieel) belonen van mantelzorg. 

In totaal heeft 72% van de mantelzorgers extra uitgaven die voortkomen uit de hulp die zij 

geven. Het betreft kosten voor vervoer, telefoon, wassen, reinigen, hulpmiddelen en levenson-

derhoud van de verzorgde. Van de mantelzorgers jonger dan 65 jaar derft 17% inkomsten door-

dat zij minder zijn gaan werken of zijn gestopt. Van degenen die extra uitgaven hebben ontvangt 

slechts 13% daarvoor enige vergoeding, terwijl 24% zegt hier behoefte aan te hebben. Zoals eer-

der gemeld komt 7% van de mantelzorgers (168.000 mensen) door de verleende zorg wel eens 

in financiële problemen. 

Compensatie van gemaakte kosten kan deels plaatsvinden via de fiscus. Ongeveer 6% van de 

mantelzorgers ontvangt zo’n vergoeding. Een aantal fiscale maatregelen is van toepassing op 

mantelzorg. Zo zijn er regelingen voor buitengewone uitgaven en voor weekenduitgaven voor 

gehandicapte kinderen via de inkomstenbelasting. Deze compensatie kent een inkomensafhan-

kelijke drempel (in 2003: 11,2% van het verzamelinkomen). Een tweede mogelijkheid voor com-

1 Met dank aan mw mr MCE van Heurck, adviseur bij de RVZ, voor haar bijdrage aan deze paragraaf.
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pensatie is via de bijzondere bijstand. Ongeveer 6% van de mantelzorgers doet hier een beroep 

op. Deze regeling kent een inkomensondersteunende voorziening voor mensen met een handi-

cap, bijvoorbeeld een extra vergoeding voor speciale voeding, extra beddengoed of telefoonkos-

ten. Tenslotte krijgt een deel van de mantelzorgers extra kosten vergoed door de zorgontvanger, 

uit eigen zak of via een PGB. 

Het financieel belonen van mantelzorg vindt in toenemende mate plaats via het PGB. PGB’s wor-

den in belangrijke mate ingezet om mantelzorgers te betalen die voorheen niet of uit eigen zak 

werden betaald of die voorheen geen zorg verleenden. Overigens lijkt een recente uitspraak van 

de Centrale Raad deze mogelijkheden te beperken. Wanneer een mantelzorger bereid en in staat 

is om zorg te bieden, mag volgens de uitspraak geen PGB worden toegekend om de mantelzor-

ger uit te betalen (Peters 2004). Ook betaalde verlofregelingen kunnen als impliciete betaling 

van zorg worden gezien, al is de omvang hiervan nu nog beperkt. Is een uitbreiding van beta-

lingsmogelijkheden (moreel) wenselijk? 

Argumenten vóór ‘zorgloon’ zijn:

— Het gaat veelal om zorg die bij afwezigheid van een mantelzorger in aanmerking zou komen 

voor AWBZ-vergoeding. Als de zorg niet in natura wordt gegeven ligt het voor de hand uit de 

beschikbare middelen (het PGB) ook de mantelzorger te betalen, die immers hetzelfde doet 

wat een professionele kracht van de thuiszorg anders zou doen. Vaak voorkomen mantelzor-

gers ook een (veel duurdere) opname in een verpleeghuis of andere instelling.

— Betalen van mantelzorg zou de relatie tussen mantelzorger en verzorgde verbeteren, doordat 

er geen sprake meer is van eenzijdige afhankelijkheid van de verzorgde (Kremer 2000). 

— Door mantelzorg te betalen worden mensen in staat gesteld een zorgarrangement naar eigen 

voorkeur samen te stellen. Ouders van een gehandicapt kind kunnen zo bijvoorbeeld zonder 

groot verlies aan inkomsten zélf voor hun kind blijven zorgen. Betalen geeft zowel patiënt 

als mantelzorger meer keuzevrijheid.

— Betalen is noodzakelijk om ook op termijn voldoende mantelzorg te activeren (Kiers 2002).

Argumenten tegen ‘zorgloon’ zijn:

— De grenzen van het redelijke (wat je van mantelzorgers mag verwachten) kunnen door beta-

ling en verlofregelingen worden opgerekt. De patiënt kan meer claimen en andere familiele-

den voelen zich wellicht minder geroepen om nog bij te dragen in de zorg.

— Mantelzorg is een belangrijk onderdeel van sociale netwerken, het houdt die netwerken in 

stand. Betalen is een vorm van afkopen van verantwoordelijkheid en dat kan sociale netwer-

ken zélf aantasten (Timmermans 2004). 

— Door mantelzorg te monetariseren verandert de intrinsieke aard ervan op een fundamentele 

manier. De persoonlijke relatie verandert in een zakelijke, professionele relatie (Schnabel 

2003). 

— Betalen houdt mantelzorgers af van deelname aan de reguliere arbeidsmarkt, terwijl er geen 

pensioen of arbeidsongeschiktheidsvoorzieningen bestaan. Bovendien kan het terugkeer 
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naar of deelname aan de normale arbeidsmarkt bemoeilijken, wat vooral voor vrouwen nade-

lig zou werken (Kremer, 2000). 

— Betalen van mantelzorg zou financieel-economisch onhaalbaar zijn. De uitbreiding van de 

betaalde mantelzorg c.q. het PGB legt volgens Van den Berg en Schut een tijdbom onder de 

AWBZ-uitgaven. Zij vrezen een sneeuwbaleffect, waarbij gratis mantelzorg uiteindelijk door 

betaalde (mantel)zorg wordt verdrongen. Dit zou de AWBZ-uitgaven met een kwart verhogen.

Schnabel heeft voorgesteld om mensen die gedurende langere tijd extra kosten dragen van zorg 

die zij om niet geven, en die in een ander kader als professionele zorg zou worden beschouwd, 

te compenseren in de belastingtechnische sfeer waardoor het de verantwoordelijkheid van de 

mantelzorger blijft om hier al dan niet gebruik van te maken. Zo zou de relatie tussen mantelzor-

ger en zorgontvanger niet worden belast. Voor de lagere inkomens levert dit echter relatief wei-

nig op.

Over compensatie van gederfde inkomsten of gemiste pensioenopbouw is in Nederland nog 

nauwelijks discussie gaande. Uit onderzoek van ECORYS-NEI blijkt dat in andere Europese lan-

den compensatie in de fiscale sfeer en via pensioenmaatregelen veelal beter geregeld is dan in 

Nederland. In een aankomend advies zal de RVZ regelingen op het gebied van langdurige zorg in 

internationaal perspectief bezien. 

Conclusie

Vergoeden van extra kosten voor gegeven zorg, zeker wanneer die leiden tot financiële proble-

men, lijkt alleszins redelijk. Hiervoor zou gedacht kunnen worden aan uitbreiding van financiële 

tegemoetkoming in de zin van fiscale en pensioen- maatregelen, en aan het vergroten van de 

bekendheid met bestaande maatregelen. 

Betalen van een loon aan mantelzorgers kent verschillende bezwaren maar ook voordelen. In 

sommige situaties is betalen van loon voor zowel mantelzorger als zorgontvanger een goede 

oplossing. De ervaringen van PGB-houders die hun mantelzorgers betalen zijn over het algemeen 

positief. Er zijn echter veel problemen rondom mantelzorg, zoals de bureaucratie waar mantel-

zorgers tegenaan lopen, of de emotionele belasting, die door betalen van mantelzorg niet wor-

den opgelost. Op grote schaal betalen van mantelzorg stuit op financiële grenzen en op het 

bezwaar van de fundamentele verandering van de zorg en de zorgrelatie die dit met zich mee-

brengt. 

Aansprakelijkheid en kwaliteit van zorg 

In het voorgaande ging het over de verdeling van verantwoordelijkheden op macroniveau. Maar 

hoe worden op microniveau de verantwoordelijkheden verdeeld tussen zorgbehoeftigen, profes-

sionele en informele verzorgers? En welke ethische vragen brengt dat met zich mee?
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Twee ontwikkelingen maken bovenstaande vragen extra dringend:

1 Door het toenemend gebruik van – complexe – thuiszorgtechnologie nemen de verantwoor-

delijkheden en de veronderstelde of verwachte vaardigheden bij mantelzorgers toe. Zie hier-

voor de signalementen over thuiszorgtechnologie in hoofdstukken 4 en 5.

2 Het betalen van mantelzorg via een PGB verandert de zorgrelatie in een werkgevers/werkne-

mersrelatie en maakt van de mantelzorger in zekere zin een professionele (want betaalde) 

kracht. Welke gevolgen dit heeft voor de verantwoordelijkheid en aansprakelijkheid van de 

mantelzorger is niet geheel duidelijk. In een modelovereenkomst, die de belangenvereniging 

van PGB-houders (Per Saldo) op haar website heeft staan, wordt de uit een PGB betaalde 

mantelzorger contractueel verplicht zorg te leveren volgens de eisen van de WGBO en de Wet 

BIG. 

Afstemming professionele zorg en mantelzorg

In het debat dat ter voorbereiding van dit signalement is georganiseerd werd geconstateerd dat 

het ernstig schort aan de samenwerking en afstemming tussen professionele zorgaanbieders en 

mantelzorgers (voor een verslag van dit debat zie www.ceg.nl). Als een partner bijvoorbeeld wel 

bereid is om zijn echtgenote dagelijks te wassen en verdere lichamelijke verzorging te bieden, 

maar liever niet wil stofzuigen en ramen zemen, dan blijkt dat zeer moeizaam te regelen. 

Mevrouw is immers geïndiceerd voor lichamelijke verzorging en niet voor huishoudelijke hulp - 

die valt onder de ‘gebruikelijke zorg’. 

Een flexibel, individueel aangepaste aansluiting van professioneel zorgaanbod op de zorgvraag 

is noodzakelijk. Ook uit het SCP-onderzoek blijkt dat het hier nog flink aan schort. Een ruime 

meerderheid van de mantelzorgers heeft kritiek op de flexibiliteit van de thuiszorg, de helft blijkt 

ontevreden over de aard van de hulp, het tijdstip waarop geholpen wordt en het overleg als 

zaken niet goed lopen. Overigens is de kritiek meer gericht tegen de instellingen voor thuiszorg 

dan tegen individuele hulpverleners. De laatsten kunnen doorgaans niet zelf beslissen over de 

aard, omvang en tijdstip van de hulp. 

Wie is verantwoordelijk?

Een tweede probleem is dat onduidelijk is hoe de formele verantwoordelijkheid en aansprake-

lijkheid verdeeld zijn tussen professionele en informele verzorgers. Als een patiënt doorligplek-

ken (decubitus) krijgt omdat de mantelzorger niet voldoende professionele preventieve 

maatregelen heeft genomen, valt hem dat dan te verwijten? Of duidt het op gebrekkige begelei-

ding vanuit de professionele zorg?

Sommige medische handelingen zijn voorbehouden aan gekwalificeerde professionals (Wet BIG). 

Mantelzorgers mogen echter in principe ook ‘voorbehouden handelingen’ verrichten; de Wet BIG 

maakt immers een uitzondering voor handelingen die niet beroepsmatig worden verricht. Ondui-

delijk is vooralsnog wat dit betekent als een mantelzorger vanuit een PGB wordt betaald. 

Naast voorbehouden handelingen zijn er ook niet-voorbehouden maar wel risicovolle handelin-

gen, zoals bijvoorbeeld het spoelen van blaas of stoma, of het verwijderen van een perifeer 
Mantelzorg, kostenbeheersing en eigen verantwoordelijkheid 144



infuus. Tenslotte hebben veel zorghandelingen natuurlijk gevolgen voor de gezondheid en het 

welbevinden van de patiënt. Wie aansprakelijk is als er fouten of complicaties optreden, de 

mantelzorg of de professionele zorg, is niet altijd duidelijk. 

In Limburg heeft de Provinciale Advies- en meldingscommissie Medisch-technisch handelen 

(PAM) enkele jaren geleden advies uitgebracht over de vraag of (huis)artsen mantelzorgers in 

mogen schakelen om medische handelingen uit te voeren. De conclusie van het onderzoek was 

dat bepaalde (voorbehouden) handelingen (reguleren diabetes mellitus, toedienen sondevoe-

ding, geneesmiddelen en zuurstof ) aan mantelzorgers gedelegeerd kunnen worden, mits aan 

enkele voorwaarden is voldaan. Zo moet de mantelzorger bereid en in staat zijn om de hande-

ling te verrichten (Kooijman 1999). De huisarts of wijkverpleegkundige houden hierbij de eind-

verantwoordelijkheid.

Kwaliteit van zorg

Ten derde is onduidelijk of de kwaliteit van zorg die mantelzorgers verlenen, mag of moet wor-

den afgemeten aan professionele maatstaven en criteria. Als in een verpleeghuis pyjamadagen 

worden ingevoerd wekt dat grote verontwaardiging, maar wat als een inwonende zoon geen 

energie of geen zin heeft om zijn dementerende moeder dagelijks aan te kleden en uit bed te 

halen? 

Sommige instellingen besluiten geen nieuwe patiënten op te nemen als ze van mening zijn dat 

ze wegens tekorten geen professionele kwaliteit van zorg meer kunnen bieden. Het gevolg is dat 

die patiënten langer thuis door de mantelzorger verzorgd moeten worden, waarbij die professio-

nele kwaliteit wellicht ook niet gehaald wordt. 

Aan de andere kant biedt mantelzorg juist iets dat professionele zorg vaak niet kan bieden. Indi-

viduele aandacht, kennis van de patiënt en diens wensen en gewoonten, en een persoonlijke 

affectieve relatie maken dat mantelzorg een eigen kwaliteit heeft. Mantelzorg en professionele 

zorg moeten wellicht worden opgevat als twee verschillende typen zorg die niet met elkaar ver-

geleken, of langs elkaars meetlat gelegd kunnen worden. Mantelzorg ís geen professionele zorg 

en ontleent juist daaraan zijn kwaliteit, zo zou gesteld kunnen worden. Volgens Isarin is er geen 

publiek equivalent voor mantelzorg en ook het SCP en het Nidi hechten belang aan het ‘extra’ 

dat mantelzorg te bieden heeft, het ‘toefje op de taart’. Volgens Van der Lyke dreigt door de ten-

dens tot professionalisering en formalisering van mantelzorg de eigenheid van die zorg uit het 

zicht te verdwijnen. 

Dat neemt uiteraard niet weg dat minimale eisen van zorgkwaliteit wel gesteld moeten kunnen 

worden. Verwaarlozing of mishandeling door mantelzorgers moet uiteraard gesignaleerd en aan-

gepakt worden. Als aan mantelzorg kwaliteitseisen gesteld zouden worden, dan volgt de vraag 

wie de controle op deze kwaliteit van zorg zou moeten uitvoeren. De professionele thuiszorg, de 

huisarts, de Inspectie voor de Gezondheidszorg? 
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Conclusie

De verantwoordelijkheidsverdeling op microniveau, tussen mantelzorger en professionele zorg, 

levert nog de nodige problemen op. De formele verantwoordelijkheden voor kwaliteit van zorg 

zijn veelal onduidelijk. Wat betreft de praktische verdeling van zorghandelingen en taken bestaat 

veel onvrede bij mantelzorgers. Ook juridische aansprakelijkheid en de borging van kwaliteit van 

zorg zijn niet helder geregeld.

Positie van de mantelzorger

Een deel van de mantelzorgers is overbelast, of raakt in financiële problemen. Sommigen komen 

zelf in de ziektewet of WAO terecht. De behoefte aan ondersteuning is groot, maar niet iedereen 

weet de weg naar ondersteuning te vinden. De aandacht voor de behoeften van de mantelzorger 

staat sinds de nota Zorg Nabij duidelijk op de agenda en er zijn vele initiatieven voor mantelzor-

gondersteuning, al blijven deze nog erg lokaal en gefragmenteerd. Mantelzorgers worden hier-

mee gedefinieerd als medecliënten, die zelf ook zorg en steun nodig hebben. Ook zij worden 

‘klant’ van de professionele zorg. 

Behalve als medecliënt worden mantelzorgers ook in toenemende mate gezien als burgers met 

rechten. Internationaal gezien loopt Engeland voorop wat betreft aandacht voor de positie, 

behoeften en rechten van mantelzorgers. Mantelzorgers worden daar gezien als medecliënten die 

zelf, net als de zorgvrager, recht hebben op zorg en ondersteuning. Ook hebben mantelzorgers 

een stem in beleid en organisatie van de zorg door de Carers (Recognition and Services) Act. 

Ook hebben zij recht op een eigen indicatie voor zorg. De nieuwe Carers (Equal Opportunities) 

Bill beoogt deze ontwikkeling nog verder voort te zetten en is gericht op gezondheid, werkgele-

genheid en ontwikkelingsmogelijkheden voor mantelzorgers. Dit sluit aan bij het pleidooi van 

Kremer voor de burgerrechten voor mantelzorger: een recht op participatie in alle sferen van de 

samenleving, een recht om te zorgen én een recht om niet te zorgen.

In Nederland zal mogelijk een vergelijkbare ontwikkeling plaatsvinden. Zo wordt inmiddels bij de 

indicatie óók gekeken naar de zorgbehoefte van de mantelzorger, neemt de aandacht voor 

ondersteuning toe, en hebben mantelzorgers hun eigen belangenvereniging. Deze ontwikkeling 

is positief te noemen, maar brengt ook weer zijn eigen morele vragen en knelpunten met zich 

mee.

Bijvoorbeeld: 

— Welke mate van ondersteuning is redelijk? Kan een recht op een bepaalde mate van respijt-

zorg worden vastgelegd - elke mantelzorger minimaal twee weken vrijaf per jaar - of moet 

een mantelzorger zich eerst geheel uitputten voor hij ‘recht’ heeft op respijtzorg? 

— Wordt ondersteuning eerlijk verdeeld of krijgen de grootste klagers de meeste hulp? Hoe kan 

een objectieve indicatie gesteld worden voor mantelzorgondersteuning?
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— Hoe verhouden zich de belangen en wensen van mantelzorgers en zorgontvangers? Klinkt de 

stem van de mantelzorgers straks niet luider dan die van de patiënt? Blijven er minder tijd en 

middelen over voor de patiënt, als de mantelzorger meer aandacht krijgt?

Conclusie

Uit deze en voorgaande paragrafen kan geconcludeerd worden dat de rol van de mantelzorger 

veelvoudig is. Hij of zij wordt afwisselend beschouwd als burger, als medecliënt, als patiënt, als 

werknemer, als semi-professional, als medebehandelaar en, niet te vergeten, als naaste of fami-

lielid. Al die rollen doen andere aanspraken op verantwoordelijkheden, op vaardigheden, op 

attitude en opstelling. Allemaal brengen zij een eigen definitie met zich mee van wat een ‘goede’ 

mantelzorger is.

Als burger wordt de mantelzorger geacht voor zichzelf op te komen en zich op diverse maat-

schappelijke terreinen te ontplooien. Als informeel verzorger moet hij juist voortdurend klaar-

staan en zichzelf wegcijferen. Als medebehandelaar draagt hij verantwoordelijkheid en overlegt 

op voet van gelijkheid met de professionele verzorgers. Als medecliënt moet hij zich over kun-

nen geven aan hulp, steun en advies van diezelfde professionals. 

Ondersteuning voor mantelzorgers, op praktisch, emotioneel en financieel vlak lijkt hard nodig, 

maar kan ook weer eigen dilemma’s met zich meebrengen. 

Perspectief van de zorgontvanger

En de zorgontvanger? In de discussie over mantelzorg lijkt die telkens naar de achtergrond te 

verdwijnen. Veel van de hiervoor besproken dilemma’s zijn voor de zorgontvanger relevant. Uit-

eindelijk gaat het bij zorg, of dit nu mantelzorg of professionele zorg betreft, steeds om de kwa-

liteit van leven van de zorgontvanger.

Betekent ‘eigen verantwoordelijkheid’ dat patiënten hun eigen mantelzorg moeten organiseren? 

Hoeveel keuzevrijheid blijft er voor zorgontvangers over om te kiezen voor formele dan wel 

informele zorg? Blijft er voldoende recht op zorg bestaan voor diegenen die geen mantelzorg 

kunnen of willen mobiliseren? Het SCP constateerde al dat er voor hulpbehoevenden in feite 

weinig te kiezen valt. Zij kunnen hun hulppakket pas compleet krijgen door zowel de professio-

nele zorg als de mantelzorg maximaal aan te spreken. Voor zorgontvangers zijn de keuzevrijheid 

en (relatieve) onafhankelijkheid die het PGB met zich meebrengt dan ook van groot belang. Dit 

geeft nog enige mogelijkheid om zorg naar eigen wensen te regelen. Deze past in de ontwikke-

ling van patiëntenemancipatie van de afgelopen decennia.

In de nieuwe wet Maatschappelijke Ondersteuning zal nog uitdrukkelijker een beroep op eigen 

verantwoordelijkheid c.q. mantelzorg worden gedaan. De CG-Raad heeft zich al zeer kritisch uit-

gelaten over het feit dat de patiënt zelf verantwoordelijk werd gesteld voor de eigen mantelzorg 

en sociaal netwerk. Dit heeft onder andere te maken met de relatie tussen mantelzorger en zorg-

ontvanger, die door het (langdurig) verlenen van zorg onder druk kan komen te staan door het 
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ontbreken van wederkerigheid en aan de ongelijke machtspositie die daardoor wordt gecreëerd. 

Voor de zorgontvanger is het niet eenvoudig afhankelijk te zijn van bijvoorbeeld partner of kin-

deren voor dagelijks leven en maatschappelijke participatie en tegelijkertijd een wederkerige en 

gelijkwaardige relatie met hen overeind te houden. Betalen van mantelzorgers kan een manier 

zijn om meer wederkerigheid in de relatie te brengen, maar er kan ook gedacht worden aan bij-

voorbeeld een systeem van dienst en wederdienst. Een zorgontvanger kan zijn mantelzorger bij-

voorbeeld helpen met diens belastingaangifte, of een keer op diens kinderen passen.

Aansluitend hierbij valt het op dat patiënten, of ‘zorgontvangers’ in de hele discussie erg eenzij-

dig en passief naar voren komen. Zo veel rollen als de mantelzorger naar zich toe geschoven 

krijgt, zo weinig lijkt de zorgontvanger er te hebben. Alsof hij alleen en uitsluitend zorg ontvangt 

en verder niets doet of kan. Als er al eens in andere dan ‘zielige’ termen over hem gesproken 

wordt, is het in de rol van akelige dwingeland, die de arme mantelzorger onder druk zet. Terwijl 

het toch vaak gaat om mensen die nog allerlei andere sociale rollen vervullen, bijvoorbeeld part-

ner, oppasoma, werknemer of lid van een vereniging. Vanuit de gedachte van maatschappelijke 

participatie betekent dit dat ondersteuning nodig is die het mogelijk maakt zoveel mogelijk het 

eigen leven in te richten, zelf gekozen sociale rollen te vervullen en zich maatschappelijk te ont-

plooien. Hiervoor in hoge mate afhankelijk zijn van mantelzorgers is voor veel zorgontvangers 

ongewenst.

Conclusie

Enerzijds is het goed de zorgontvanger en de mantelzorger meer als één systeem te benaderen 

en te streven naar gezamenlijke zeggenschap over de benodigde hulp en steun. Professionele 

zorg en ondersteuning zouden afgestemd moeten worden op het systeem van zorgontvanger en 

mantelzorger. Anderzijds moet niet verbloemd worden dat soms sprake kan zijn van tegenge-

stelde belangen en wensen tussen mantelzorger en zorgontvanger en dat zorgontvangers niet 

voor alles afhankelijk willen zijn van mantelzorgers. Voor de zorgontvanger staan wederkerigheid 

in de relatie, enige mate van onafhankelijkheid en de mogelijkheid tot sociale participatie 

voorop.

6.5 Naar een ethische agenda

“Problemen ontstaan doordat sociale netwerken worden beschouwd als een vangnet dat kan 

worden uitgebreid of ingekrompen naarmate economische omstandigheden dat wenselijk 

maken. Het is hoog tijd dat tegenover de economische benadering een meer inhoudelijke wordt 

geplaatst” aldus Timmermans.

In het overheidsbeleid valt op dat de mantelzorg voornamelijk wordt bezien als onderdeel van 

een zorgsysteem dat financieel dreigt te exploderen. Een zeer gewaardeerd deel, omdat het zo 

goedkoop is, maar ook een zorgelijk deel, omdat er overbelasting en tekorten dreigen te ont-

staan. Het dilemma van de overheid is hoe de mantelzorg te ondersteunen en functioneel te 

houden, zonder dat dit te veel kosten met zich meebrengt. 
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De nadruk in veel (beleids)onderzoek ligt daardoor vooral op de zware, moeilijke en problemati-

sche kanten van de mantelzorg. Er gaat, terecht, veel aandacht uit naar de langdurige intensieve 

zorg. Er wordt echter minder gekeken naar lichtere en minder intensieve vormen van mantelzorg. 

Hierdoor blijft er ook minder ruimte voor de visie dat voor elkaar zorgen er gewoon bij hoort en 

dat het ook niet altijd inspannend of vervelend hoeft te zijn, maar dat het soms ook leuk, ver-

vullend of gewoon gezellig kan zijn. 

In dit signalement is naar mantelzorg gekeken vanuit een moreel gezichtspunt, waarbij zorgin-

houdelijke en economische overwegingen uiteraard ook zijn meegenomen. De belangrijkste ethi-

sche aandachtspunten rondom mantelzorg die wij signaleren betreffen:

— de vrijwilligheid waarmee zorg wordt verleend en ontvangen. Duidelijk is dat niemand voor 

een formele verplichting tot mantelzorg is, terwijl tegelijkertijd in de praktijk van keuzevrij-

heid vaak weinig sprake is. Over de fundamentele vraag hoeveel zorg wij onze naasten ver-

schuldigd zijn is echter nog veel meer maatschappelijke discussie en uitwisseling van 

opvattingen gewenst. 

— de rechtvaardige verdeling van zorg over publieke- en privé-sfeer. Ook hierover is meer dis-

cussie nodig. De plaats van zorg in de samenleving en rol daarin van onze collectieve voor-

zieningen zouden niet alleen vanuit economisch oogpunt, maar ook vanuit meer 

fundamentele normatieve uitgangspunten besproken moeten worden; 

— de wenselijkheid van diverse vormen van vergoeding en betaling aan mantelzorgers. Belang-

rijkste ethische aspecten zijn hier rechtvaardigheid en de eigen aard van mantelzorg en de 

mantelzorgrelatie;

— de kwaliteit van zorg en aansprakelijkheid. Dit is een belangrijk punt. De ethische én juridi-

sche vraag wie in hoeverre verantwoordelijk en aansprakelijk is voor het verlenen van goede 

(mantel)zorg is nog niet afdoende beantwoord;

— de positie, belangen en rechten van mantelzorger en zorgontvanger. Welke belangen door de 

overheid beschermd moeten worden en hoe belangen afgewogen moeten worden is deels 

een ethische vraag. Te denken valt aan de mogelijkheden tot ontplooiing en maatschappe-

lijke participatie van zowel zorgontvanger als mantelzorger. 

Vanuit de gesignaleerde aandachtspunten doen wij enkele suggesties voor verder beleid:

— Zet bovengenoemde vragen op de maatschappelijke agenda en stimuleer publieke discussie.  

Geef meer ondersteuning voor langdurige intensieve zorg, niet vanuit een louter instrumen-

teel oogpunt maar ook omdat dat rechtvaardig is. Ondersteun diegenen die hun eigen en 

hun maatschappelijke verantwoordelijkheid in ruime mate nemen en laat hen niet op financi-

eel vlak en op het vlak van geestelijke en lichamelijke gezondheid lijden onder hun verant-

woordelijkheidsgevoel. Te denken valt bijvoorbeeld aan het uitbreiding van respijtzorg en 

mogelijkheden voor financiële compensatie.

— Breid maatregelen op gebied van taakcombinatie arbeid en zorg uit - te denken valt hierbij 

aan de levensloopregeling, maar vooral ook aan het verminderen van bureaucratie en regel-

werk waar mantelzorgers tegenaan lopen.
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— Leg meer zeggenschap over gewenste taakverdeling en ondersteuning bij cliënt en mantel-

zorger (gezamenlijk), en werk aan meer flexibele afstemming met professionele zorg. Profes-

sionals in de zorg moeten zich meer bewust worden van de rol die mantelzorg speelt.

— Onderzoek de mogelijkheden voor betrekken van jongeren en gepensioneerden bij vrijwilli-

gerswerk in de zorg. Niet uitsluitend om een tekort aan goedkope krachten op te vangen, 

maar ook vanuit de visie dat zorgen - in de heel brede zin van het woord - een nuttige, leer-

zame en vervullende bezigheid kan zijn.
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7 Economisering van zorg en beroepsethiek

Het feit dat economische motieven en belangen dominanter worden in de organisatie en 
uitvoering van de zorg, wordt vaak aangeduid met de term economisering. Voor zorgverle-
ners betekent dit dat ze in hun afwegingen bij behandelingen naast medische ook met eco-
nomische overwegingen rekening moeten houden. Dat leidt tot de vraag welke invloed 
economisering van zorg heeft op de beroepsethiek van zorgverleners. Zullen er verschuivin-
gen komen in de beroepsethiek of moet de gevestigde beroepsethiek op de schop? Biedt 
de beroepsethiek bescherming tegen excessen van economisering van zorg? In dit signale-
ment blijkt dat onder invloed van economisering twee kernwaarden in de beroepsethiek 
onder druk komen te staan: het belang van ‘vertrouwen’ en het belang van de professio-
nele standaard. Van de beroepsethiek kan niet verwacht worden dat ze voldoende garantie 
biedt tegen risico’s van economisering. Om bescherming tegen deze risico’s te bieden, zul-
len andere maatregelen genomen moeten worden. Beroepsethiek krijgt door de verande-
rende omstandigheden in de zorg een andere inbedding en zal met die situatie rekening 
moeten houden. Dat vraagt om herziening van de huidige beroepsethiek. 

7.1 Inleiding1

Het steeds grotere accent op een economische aanpak van de gezondheidszorg wordt vaak aan-

geduid met de term ‘economisering’. Het is een verzamelterm voor een aantal ontwikkelingen in 

de zorg die met elkaar verstrengeld lijken te zijn. Analyse van de verschillende betekenissen van 

de term wijst grofweg in twee richtingen. Enerzijds is van economisering sprake wanneer initia-

tieven worden genomen om marktwerking en een bedrijfsmatiger aanpak te stimuleren of zorg 

met winstoogmerk toe te laten. Economisering betekent dan vooral commercialisering van zorg 

en houdt ook een andere werk- en denktrant in. Anderzijds kan de term ook verwijzen naar 

financiële maatregelen, zoals de onlangs voorgestelde no-claimregeling, vanuit het oogpunt van 

kostenbeheersing. Economisering betekent dan economisch verantwoord omgaan met de 

gezondheidszorg. In deze betekenis krijgt economisering vaak ook een normatieve lading: om 

1 Dit signalement is samengesteld door mw dr AJ Struijs, projectcoördinator CEG/RVZ, en gebaseerd op drie extern uitge-
voerde achtergrondstudies (te vinden op www.ceg.nl):
- dr MT Hilhorst, Goeddoen met winst maken. Naar een economisering van zorg en beroepsethiek? Erasmus Medisch 
Centrum, Rotterdam.
- dr FJ van Zuuren, Marktwerking en ethiek in de kliniek. Stemmen uit de praktijk. Universiteit van Amsterdam en Vrije 
Universiteit, Amsterdam.
- dr EJTh van Hout en dr K Putters, De waarde van de norm. Effecten van economisering op het handelen van artsen en 
managers in de ziekenhuiszorg. Universiteit van Tilburg. 
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de gezondheidszorg voor iedereen van goede kwaliteit, toegankelijk en betaalbaar te houden, is 

economisering geboden. Dit wordt gemotiveerd met een sterk beroep op de eigen verantwoor-

delijkheid van burgers. 

Dit signalement richt zich vooral op economisering in de betekenis van commercialisering van 

zorg en de veranderingen die dit in de organisatie van zorg teweeg brengt. Onvermijdelijk 

komen dan toch ook zaken van kostenbeheersing in beeld. Dat is niet vreemd, omdat de markt 

als instrument ook gebruikt kan worden met het oog op kostenbeheersing. Het gaat bij econo-

misering vaak om een mix van doelstellingen, waarvan kostenbeheersing er een is. 

In het debat over economisering wordt vaak gesteld dat de toenemende aandacht voor de eco-

nomische kant van zorg artsen en andere zorgverleners voor morele dilemma’s plaatst bij de uit-

oefening van hun beroep. Hun beroepsethiek, opgevat als een set van morele regels en 

principes dat richtinggevend is voor het beroepsmatig handelen, zou onder druk staan doordat 

zij rekening moeten houden met verschillende, soms tegenstrijdige, belangen. Sommigen vragen 

zich zelfs af of de gangbare beroepsethiek nog wel voldoet in deze veranderende omstandighe-

den. Anderen zien de beroepsethiek juist als een buffer om excessen van economisering te voor-

komen.

In dit signalement gaat het om de vraag welke invloed economisering van zorg heeft op de 

beroepsethiek van zorgverleners, in het bijzonder van artsen in het ziekenhuis. Eerst wordt in 

paragraaf 7.2 verkend wat economisering eigenlijk is en onder invloed van welke ontwikkelingen 

economisering belangrijker is geworden. Daarna wordt in paragraaf 7.3 de beroepsethiek beke-

ken. Wat wordt daaronder verstaan? Welke ontwikkelingen doen hun invloed daarop gelden? 

Vervolgens wordt onderzocht wat de gevolgen van economisering zijn voor de beroepsethiek. 

Wat is de positie van de beroepsethiek in deze veranderende situatie? Is die onder invloed van 

economisering kwetsbaar, stevig of flexibel? Afhankelijk van de visie op beroepsethiek zijn 

hierop verschillende antwoorden te geven en levert het ethische kwesties op. Welke dat zijn en 

wat dit betekent voor het overheidsbeleid staat in paragraaf 7.4. 

7.2 Economisering van zorg

Kenmerken van economisering 

Kenmerkend voor economisering is een managementaanpak, kwantificering, marktgericht wer-

ken, een ondernemende houding, productiviteit als norm en sturen op afstand (Grit 2000, Van 

Hout en Putters 2004). Engelen (expertmeeting, 20041) voegt aan deze omschrijving toe: profes-

sionalisering van de organisatie, vermarkting en winstoriëntatie. Volgens hem doet economise-

ring in de gezondheidszorg zich vooral voor als professionalisering van de organisatie, en dan in 

de vorm van vermarkting. 

1 Ter  voorbereiding van dit signalement werd een expertmeeting georganiseerd. Een verslag hiervan is te vinden op de 
website van het CEG: www.ceg.nl
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Van Hout en Putters (2004) sluiten in hun definitie van economisering aan bij Grit (2000) en 

onderschrijven ook zijn visie dat met economisering drie typen veranderingen samenhangen: op 

het terrein van de professies (opkomst van het management), de systemen (meer marktwerking) 

en de ideologieën (neoliberalisme). Zij signaleren in de zorg twee belangrijke ontwikkelingen als 

gevolg van economisering.

PRIVATISERING

Een eerste ontwikkeling is dat zorg commercieel wordt aangeboden. De privatisering van zorg-

verlening betekent bijvoorbeeld dat private klinieken specifieke behandelingen gaan uitvoeren, 

en dat bedrijvenpoli’s, productiestraten (bijvoorbeeld een liesbreukstraat) en thuiszorgwinkels 

worden opgezet. Dat zijn zelfstandige ondernemingen of aan reguliere instellingen gelieerde 

ondernemingen die onderdelen van de zorgketen commercieel aanbieden.

VERZAKELIJKING VAN DE BEDRIJFSVOERING

Economisering heeft ook invloed in de non profitsector, waar winst geen oogmerk is. Daar leidt 

het tot een andere werkwijze. Principes van de markt, zoals bedrijfsmatigheid, strategisch beleid 

en human resources management (HRM), bekend vanuit het bedrijfsleven, worden ingezet bij de 

borging van publieke belangen zoals solidariteit, gelijkheid en doelmatigheid in de zorg (Grit 

2000, RVZ 1998; 2002). Ook in het taalgebruik zien we deze vorm van economisering terug in 

termen als HRM, productiestraten en diagnose-behandelcombinaties (DBC’s). 

Aan de vraagzijde heeft economisering ook invloed. Daar zijn de invoering van meer eigen bij-

dragen van patiënten en de voorgestelde no claimregeling voorbeelden van verzakelijking van 

de zorg via marktprikkels. De regelingen zijn bedoeld om meer eigen verantwoordelijkheid bij de 

klant te leggen, zorggebruik af te remmen, onnodige zorgconsumptie tegen te gaan en kosten te 

besparen. 

Het beleid heeft met beide ontwikkelingen te maken. Enerzijds wordt vanuit de overheid aange-

stuurd op economisering van de zorg. Marktwerking is dan een instrument om de zorg doelmati-

ger te organiseren. Van aanbodregulering is vraagsturing nu het uitgangspunt geworden van 

beleid in de zorg. De patiënt is de ‘klant’ die voor het product ‘zorg’ bij verschillende aanbieders 

terecht kan. Zorg is een ‘product’ waarmee winst en verlies behaald kan worden. De zorgverzeke-

raar bemiddelt voor de klant, onderhandelt op prijs en kwaliteit met zorgaanbieders en koopt de 

zorg in. Vraagsturing leidt tot meer keuzevrijheid voor de patiënt/klant is de gedachtegang. 

Het werken en denken in termen van consumentisme en de principes van de markt zijn dus 

dominanter geworden. Maar de overheid moet ook de kwaliteit, betaalbaarheid en toegankelijk-

heid van de zorg bewaken. 
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Redenen voor economisering

Economisering staat niet los van andere ontwikkelingen. Invloeden binnen en buiten de gezond-

heidszorg spelen een rol in de toenemende nadruk op verzakelijking. De belangrijkste worden 

hier genoemd (Van Hout en Putters 2004).

Hogere kosten

Een belangrijke aanleiding om de zorg te economiseren door privatisering en verzakelijking van 

de bedrijfsvoering zijn de steeds hogere kosten. Een paar ontwikkelingen dragen bij aan die 

steeds hogere kosten. In de eerste plaats is er de vergrijzing, die leidt tot meer vraag naar zorg. 

De steeds groter wordende groep ouderen in de samenleving vraagt om meer en specifieke zorg-

voorzieningen. Ouderen maken relatief het meest gebruik maakt van ziekenhuiszorg en dat ver-

hoogt de druk op deze sector. 

Bovendien is er technisch steeds meer mogelijk, wat ook tot meer vraag leidt. 

Technologie ontwikkelen is duur en nieuwe technieken zijn in de beginfase van de toepassing 

alleen tegen hoge prijzen beschikbaar. Zo zijn er dure geneesmiddelen ontwikkeld waarmee 

reuma nu vaak goed te behandelen is (Van Zuuren 2004). Ook dat zet het zorgbudget onder 

druk. Uiteindelijk kunnen nieuwe technieken wel weer besparingen opleveren. Ziektes kunnen 

bijvoorbeeld sneller worden opgespoord of onderzoeken leiden tot betere of goedkopere medi-

cijnen. Toepassing hiervan levert dan uiteindelijk forse besparingen op en meer patiënten wor-

den geholpen tegen lagere kosten. 

“De eisen die oudere mensen aan de gezondheidszorg stellen worden zeer begrijpelijk hoger. De 

indicatie voor bijvoorbeeld een heupoperatie is versoepeld. Nu kun je ook mensen van ouder dan 

80 jaar een nieuwe heup geven, omdat de risico’s van anesthesie minder groot zijn.” “Bij cataract 

operaties, bijvoorbeeld, en ook bij heupoperaties verschuift de grens voor de indicatiestelling 

steeds meer richting consumentenzorg: het uitvoeren van ingrepen die medisch gezien minder 

noodzakelijk zijn. Dit maakt de gezondheidszorg in zijn geheel duurder.” (Van Zuuren 2004).

Individualisering

Privatisering en verzakelijking van de zorg past verder ook goed bij de toenemende individuali-

sering. Het wordt steeds belangrijker gevonden dat individuele patiënten zelfstandig kunnen 

beslissen over de medisch zorg die ze ontvangen. Mensen willen meer keuzevrijheid en flexibili-

teit om zelf zorg in te kopen. Dat beperkt zich niet tot noodzakelijke zorg. Sommigen willen ook 

kunnen kiezen voor niet-medisch noodzakelijke ingrepen, zoals cosmetische ingrepen (facelift, 

liposuctie) of bril- en lensvervangende refractiechirurgie (Van Zuuren 2004). 

Een plastisch chirurg heeft met collega’s uit de regio een privé-kliniek opgericht. De mensen betalen 

hier zelf voor hun cosmetische operatie. “Niet iedereen kan zoiets betalen, dit is niet anders dan dat 

niet iedereen een vijf sterrenhotel kan betalen. Het zou ook niet juist zijn om anderen via de zorg-
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verzekeraar te laten meebetalen aan bijvoorbeeld een dure facelift.” 

(Van Zuuren 2004).

Reactie op deregulering

Een andere ontwikkeling die de verzakelijking in de zorg in de hand werkt, is de deregulering. 

Overmaat aan wet- en regelgeving heeft de gezondheidszorg doen vastlopen en dus is deregule-

ring aan de orde en kan ondernemerschap weer ruim baan krijgen. Door innovatie, creativiteit en 

bedrijfsmatigheid te stimuleren, kunnen de publieke belangen in de gezondheidszorg beter 

behartigd worden dan nu gebeurt, is dan de gedachte. Niet iedereen is het daar echter mee 

eens. Een terughoudende overheid kan de publieke belangen mogelijk juist minder goed waar-

borgen (Expertmeeting 2004). De vraag is dan of de verzakelijking van werkwijzen, deregulering 

en commercialisering van de ziekenzorg centrale waarden als solidariteit, gelijkheid en toeganke-

lijkheid alsmede professionele waarden als medische urgentie en professionele autonomie wel 

voldoende ondersteunen.

Conclusie

Economisering is een complex begrip en heeft betrekking op een scala van economische initia-

tieven in de gezondheidszorg met weer een mix van doelstellingen. Soms wordt met economise-

ring commercialisering of privatisering van zorg bedoeld. Privé-klinieken, bedrijvenpoli’s en 

thuiszorgwinkels zijn daar voorbeelden van. Dat zijn zelfstandige ondernemingen die onderdelen 

van de zorgketen commercieel aanbieden. Daarnaast wijst economisering ook op een werkwijze 

(verzakelijking) waarbij principes van de markt worden benut bij de borging van publieke belan-

gen. Marktwerking is een specifieke vorm van economisering. Het is een sturingsinstrument om 

de zorg vraaggericht te organiseren en de keuzevrijheid voor de patiënt te vergroten. 

Economisering staat niet los van andere ontwikkelingen, die meebepalend zijn voor accentver-

schuivingen in de zorg. Zo neemt door individualisering de autonomie van de patiënt toe. De 

toenemende vergrijzing leidt tot hogere kosten en heeft daardoor ook invloed op gelijkheid, toe-

gankelijkheid en solidariteit in de zorg. Toenemende technologische mogelijkheden leiden tot de 

vraag of alles wat kan, ook moet. 

7.3 Beroepsethiek onder invloed van economisering

Kenmerken van beroepsethiek

Om te weten hoe economisering van zorg de beroepsethiek van zorgverleners beïnvloedt, is enig 

inzicht in de beroepsethiek van belang. Weliswaar beperkt dit signalement zich tot de invloed 

van economisering en bepaalde aspecten daarvan op de beroepsethiek. Er zijn tegelijkertijd 

andere ontwikkelingen gaande, zoals juridisering en informatisering, die op dit moment de 

gezondheidszorg en daarmee ook de beroepsethiek sterk beïnvloeden. Voorzover relevant zullen 

die ontwikkelingen ook aan de orde komen.
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Beroepsethiek is eerder kort omschreven als een set van morele regels en principes dat richting-

gevend is voor het beroepsmatig handelen. Dit signalement richt zich vooral op de beroeps-

ethiek van artsen in ziekenhuizen en de dilemma’s waar zij tegen aanlopen als gevolg van 

economisering. Ook in andere beroepsgroepen, zoals bij verplegenden en verzorgenden, heeft 

men te maken met vergelijkbare dilemma’s (Van Dartel tijdens Expertmeeting 2004): 

Vanuit de branche van verplegenden en verzorgenden is bekend dat een ondergrens gesteld wordt 

voor de kwaliteit van de beroepsuitoefening: als de zorg wat kwaliteit betreft onder de maat komt, 

dan haken deze professionals af. Het probleem is hoe de beroepsgroep en de instelling moeten rea-

geren op wat op individueel niveau als negatief ervaren wordt. Want het effect is dat complexe 

patiënten buiten de deur gehouden worden.

Wat is het eigene van de beroepsethiek? Beroepsethiek verwijst naar het goede handelen van 

zorgverleners. Dit goede handelen heeft een aantal kenmerken die hier in kort bestek worden 

omschreven (zie verder: Hilhorst 2004). 

Van een zorgverlener mag verwacht worden dat hij of zij handelt met het oog op het (beste) 

belang van de zorgbehoeftigen die aan hem of haar zijn toevertrouwd. De zorgbehoeftige moet 

volledig kunnen vertrouwen op de inzet, deskundigheid en belangeloze gerichtheid van de 

zorgverlener. Vertrouwen en het belang van de patiënt zijn essentiële kenmerken van goede 

zorgverlening. 

De zorgverlener bezit verder een eigen, specifieke deskundigheid, waarmee hij zowel het indivi-

duele als het publieke belang dient. De zorgverlener verbindt zich hieraan door in het openbaar 

de belofte (eed) af te leggen. De specifieke expertise vereist ook dat zorgverleners zichzelf orga-

niseren (professionele autonomie en verdergaande professionalisering). Voor zelfregulering en 

professionele autonomie is maatschappelijk draagvlak nodig (public trust). Professionele vrijheid 

is dan ook te beschouwen als verleende vrijheid. 

Wat goede zorg is, wordt grotendeels door expertise uitgemaakt. Zorgverleners geven onvermij-

delijk hun een eigen invulling. De eigen verantwoordelijkheid hiervoor vereist voldoende vrij-

heidsruimte (discretionaire bevoegdheid). Bij deze vrijheidsruimte zijn inzichtelijkheid en 

verantwoording onmisbare ingrediënten. 

Conclusie

Bij beroepsethiek gaat het dus om goede zorgverlening. Vertrouwen is hiervoor een belangrijke 

basis. Bij goede zorgverlening horen bepaalde gedragsregels. Deze hebben vaste vorm gekregen 

via beroepscodes, standaarden en protocollen, maar zijn ook aan veranderingen onderhevig. 

Maatschappelijke en technologische ontwikkelingen leiden tot discussies over wat goede zorg-

verlening is en dat heeft ook effect op beroepsethiek. Dé beroepsethiek bestaat niet, het is een 

dynamisch begrip. 
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Beroepsethiek en invloed van sturingsinstrumenten

Goede zorg kan niet zonder een goede organisatie van diezelfde zorg. Goed zorgverlenen wordt 

mede bepaald door de context waarbinnen het wordt verricht. In de gezondheidszorg zijn ver-

schillende sturingsinstrumenten werkzaam om de zorg zo goed mogelijk te organiseren. Marktin-

strumenten en juridische instrumenten zijn op dit moment sterk bepalend en drukken hun 

stempel op de organisatie van zorg. Dit heeft zijn weerslag op het professionele handelen en de 

beroepsethiek van zorgverleners. Wat zijn de gevolgen hiervan voor de visie op wat goede zorg 

is, het professionele handelen en de beroepsethiek? Dat is de centrale vraag van deze paragraaf.

Er zijn verschillende manieren om te beoordelen wat een goede organisatie van zorg is. Een 

manier is om een visie op wat goede zorg is als uitgangspunt te nemen en vervolgens na te 

gaan welk type organisatie daarbij het beste past. Systeemwijzigingen zijn immers geen doel op 

zich, maar staan in dienst van betere zorg (Jochemsen tijdens Expertmeeting 2004). Een andere 

manier is de huidige ontwikkelingen als gegeven beschouwen en vervolgens nagaan wat daar-

van in ethisch opzicht de gevolgen zijn.

Hilhorst (2004) kiest voor de laatste invalshoek en gaat ervan uit dat economisering van zorg 

een feit is. De positieve en negatieve effecten daarvan wil hij op het spoor komen. Hij brengt de 

voor- en nadelen van verschillende sturingsinstrumenten op de organisatie van de zorg in kaart. 

Vervolgens gaat hij na tot welke verschuivingen in waarden dit leidt en welke mogelijke gevol-

gen dit heeft voor de beroepsethiek. In deze paragraaf worden zijn bevindingen samengevat.  

Naast het marktinstrument onderzoekt hij de invloed van wet- en regelgeving, van professionali-

teit en van beroepsethiek. Vanwege de samenhang en soms sterke overeenkomsten tussen deze 

sturingsinstrumenten, analyseert hij alle vier in het kader van economisering.

Invloed van het marktinstrument 

De markt als instrument geeft aan zorg en de definitie van wat goede zorg is een eigen invulling 

en richting. De markt bepaalt op haar eigen wijze wat ‘kwaliteit’ is. Hilhorst baseert zich op 

Cherry. Volgens Cherry (2003) stelt de markt mensen in staat vreedzaam samen te werken; het is 

voldoende dat zij het eens worden over de zorg die geleverd moet worden. Daaraan ontleent de 

markt haar morele gezag. Overeenstemming over andere punten (zoals moraal, achtergrondover-

tuigingen, het belang van het goed gezondheid naast andere goederen) is niet nodig. En hij con-

cludeert: de markt laat veel toe dat zij strikt genomen niet onderschrijft. Zij staat personen toe 

dingen in de zorg in te kopen die anderen voor afwijkend houden en wellicht in moreel opzicht 

zelfs verwerpelijk vinden. 

Waaraan valt te denken? Aan meer gangbare voorbeelden als zwangerschapsafbreking, euthana-

sie, plastische chirurgie, orgaandonatie bij leven. Maar ook aan minder vanzelfsprekende of zelfs 

controversiële zorg, zoals betalen voor snellere hulp in een bedrijvenpoli, de verstrekking van 
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gezondheidsschadende stimulerende middelen, en de creatie van embryo’s voor medisch onder-

zoek. 

Op de markt krijgt zorg een bepaald perspectief. In termen van waarden kan dat als volgt gety-

peerd worden. 

— Intrinsiek versus instrumenteel: de markt ziet louter instrumentele waarden. Dat wil zeggen: 

de waarde van leven, de integriteit van het lichaam of het belang van gezondheid die velen 

als intrinsiek aan de geneeskunst zien, zijn op de markt niet de hoogste waarden. Wat telt is 

de wens van de patiënt of een tevreden patiënt, niet zozeer het medisch oordeel.

Een geïnterviewde oogarts uit een privé-kliniek is voorstander van marktwerking: het gaat erom dat 

de klant tevreden is. Marktwerking in deze sector moet je zien als concurrentie tussen de verschil-

lende oogklinieken, en de vraag wat de cliënt voor een behandeling wil betalen. Marktwerking is 

niet goed als het zuiver en alleen gaat om de kosten te drukken. Een kliniek kan gemakkelijk roe-

pen dat het goedkoper kan door met slechte materialen (bij voorbeeld het goedkoopste lensje) te 

werken. Je moet elkaar op kwaliteit beconcurreren, de klant moet kunnen zien waar de kwaliteitsver-

schillen zitten. Van marktwerking kan dus een kwaliteitsimpuls uitgaan (Van Zuuren 2004).

— Gelijkheid en rechtvaardigheid. Ook de waarde rechtvaardigheid (met name de gelijke toe-

gang tot de zorg) is op de markt niet heilig. Op de markt kan men geld verdienen door 

bepaalde, schaarse zorg aan te bieden en kan met geld voorrang worden gekocht. Een 

bepaald idee van ‘fairness’ moet dan worden opgeofferd voor ‘efficiency’. Iedereen is beter af 

in de betekenis van ‘sneller’ geholpen, maar sommigen worden sneller geholpen dan 

anderen. Dit roept de vraag op: Hoe zwaar tillen zorgverleners en zorgbehoeftigen aan die 

ongelijkheid?

Een klinisch psycholoog, werkzaam in een regionaal psychiatrisch centrum telt: “Aan het einde van 

het jaar werd druk op medewerkers uitgeoefend om toch vooral meer intakes en diagnostiek binnen 

te halen en minder therapie te doen. De reden hiervan was dat het budget voor eerder genoemde 

verrichtingen nog lang niet was verbruikt. Medewerkers hebben de indruk dat ze zo op oneigenlijke 

wijze bezig zijn.” (Van Zuuren 2004)

— In ethisch opzicht is een smalle morele basis voor overeenstemming op de markt voldoende. 

‘Goed’ is wat direct betrokkenen overeenkomen. De verkoop van een nier of hulp bij 

zelfdoding bij levensmoeheid, is in moreel opzicht niet dubieus zolang het om vrijwilligheid 

gaat (en derden niet geschaad worden). De markt legt dus geen bijzonder idee over zorg aan 

mensen op. Betrokkenen mogen zelf uitmaken hoe zij aan hun eigen visie op zorg invulling 

wensen te geven. De vraag mag hier het aanbod sturen, net als bij de andere goederen op 

de markt (veiligheid; onderwijs; voeding). Of men op de markt kwetsbare patiënten 

voldoende bescherming kan bieden, is uiteraard een belangrijke vraag. Vaak zijn aanvullende 

instrumenten nodig (bijvoorbeeld wet- en regelgeving) om die bescherming te realiseren.
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De visie op wat goede zorg en professioneel handelen is dus veranderd door marktwerking. Het 

brengt een verschuiving in waarden met zich mee, die voor patiënt en arts in verschillende 

opzichten meer ruimte bieden. Op de markt is een smalle morele basis van overeenstemming 

voldoende (vraag stuurt aanbod), gelden instrumentele waarden (wat telt is de tevreden patiënt) 

en komen gelijkheid en rechtvaardigheid in een ander daglicht te staan (efficiency voorrang op 

rechtvaardigheid). Dit laatste heeft nadelige gevolgen voor de gelijke toegankelijkheid van de 

zorg. De markt kan risico’s als ongelijke toegankelijkheid, onvoldoende kwaliteit van zorg en 

patiëntenselectie niet voorkomen. 

Invloed van het juridisch instrument

Het juridisch instrument beoogt de bescherming van betrokken partijen in de zorg, maar bepaalt 

ook hoe die de zorg eruit komt te zien. Het is zinvol in de discussie over economisering het juri-

dische perspectief te betrekken, omdat voor veranderingen in de richting van meer kostenbe-

wustzijn, vraagsturing en marktwerking ook juridische instrumenten gebruikt worden. 

Zo is in de WGBO de autonomie van de patiënt uitgewerkt in een steviger juridische positie 

(Legemaate 1995, Macklin 1993). Aan de wet ligt de idee van een contractmodel ten grondslag. 

Wordt bij marktwerking zorg in economische termen uitgedrukt, bij gebruik van het juridisch 

instrument wordt zorg in termen van contractuele afspraken van wederzijdse rechten en plichten 

geformuleerd. ‘Overeenkomst’ is ook hier een sleutelbegrip. De wet beoogt een meer evenwich-

tige, minder asymmetrische zorgverleningsrelatie. Het model zal de praktijk en het denken over 

zorg veranderen, ‘hoe’ is nog moeilijk te zeggen. In het contractmodel liggen kansen en risico’s 

besloten. 

Wat zijn risico’s van dit juridisch instrument voor de visie op zorg en de beroepsethiek? In de 

eerste plaats is het de vraag of het eigene van de zorgverlening zich wel laat vatten in juridische 

termen. In de tweede plaats is het de vraag of het effect niet zal zijn dat in de praktijk meer 

(eenzijdige) nadruk komt te liggen op de juridische normen en minder op de morele normen. De 

volgende aspecten spelen een rol:

— Feitelijke asymmetrie. De wet heeft symbolische betekenis. De wenselijkheid en noodzake-

lijkheid van een gelijkwaardiger positie van zorgverlener en zorgvrager wordt ons wel voor-

gehouden, maar in de praktijk blijft sprake van feitelijke ongelijkheid. Deze heeft zowel te 

maken met de kennis en kunde van de arts als met de veelal afhankelijke, kwetsbare positie 

van de patiënt. 

— Geen vrije markt. De arts-patiënt relatie functioneert slechts in beperkte mate in een omge-

ving die als een vrije markt kan worden gekarakteriseerd. Voor het afsluiten van ‘contracten’ 

zijn de keuzemogelijkheden veelal begrensd, geografisch, verzekeringstechnisch en psycho-

logisch.

— Minimalistisch handelen. De patiënt is niet meer afhankelijk van de goedheid of menslie-

vendheid van de arts. Hun samenwerking is gebaseerd op welbegrepen eigenbelang. De arts 

kan alleen maar bestaan bij de gratie van patiënten en de gemeenschap die zorgverleners de 
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middelen, scholing en infrastructuur aanreikt om hun werk te kunnen doen. De professie 

wordt meer tot een gewoon beroep, waarbij noch altruïsme noch weldoen als kernwaarden 

behoeven te worden gezien. Dat is op zichzelf niet erg. Echter, wanneer beide partijen alleen 

eigenbelang zouden nastreven, kan dit negatieve gevolgen voor de kwaliteit van de zorgver-

lening hebben.

— Een brede ethische visie. Een ethische visie op de relatie zorggever-zorgontvanger gaat 

gewoonlijk uit boven een dergelijke minimummoraal van calculerende wederkerigheid. Leidt 

‘juridisering’ tot defensieve geneeskunde, tot verschraling van de zorgverleningsrelatie, tot 

niet meer doen dan nodig is? Tot morele erosie? Waarden als persoonlijke aandacht, een 

zorgzame attitude en wederzijds vertrouwen zijn toch van groot belang? Zorg wordt toch 

veelal verleend in situaties waarin de patiënt afhankelijk en kwetsbaar is? 

— De ene norm is de andere niet. Ethisch gesproken mag de juridische logica, ‘the vocabulary 

of rights’ nooit tot allesbepalende norm worden (Huibers en Van der Burg 1994). De professi-

onele norm en de ethische norm vallen er niet mee samen. Een goed hulpverlener heeft de 

verantwoordelijkheid en dient de vrijheid (‘autonomie’, Den Hartogh, 1997) te hebben om de 

zorg te geven die voortvloeit uit de voor hulpverleners geldende professionele standaard. 

Deze zorg omvat meer dan wat is vastgelegd in regels en standaarden. 

Het gebruik van het juridisch instrument is dus evenals het marktinstrument gebaseerd op over-

eenstemming. In juridische termen is dat het ‘contract’. Voordeel van het juridisch instrument is 

dat het de positie van de patiënt kan versterken en die van artsen inperkt. Keerzijde is dat dit 

wel een ideaal is, maar daarvan in de praktijk nog weinig te merken is. De wet heeft dan vooral 

een symbolische werking. Een gevaar van juridisering is dat het kan uitlopen op defensieve 

geneeskunde en tot minimalistisch handelen, waarbij eigen belang van dokter en dat van de 

patiënt tegen elkaar worden uitgespeeld. Een risico is dat juridische normen morele en professi-

onele normen gaan overrulen of vervangen. 

Invloed van professionaliteit als instrument 

In deze paragraaf gaat het om de vraag in hoeverre professionaliteit in de huidige omstandighe-

den sturend en richtinggevend kan zijn. Kunnen artsen en andere zorgverleners terugvallen op 

‘vaste’ waarden en normen? 

Het advies ‘Marktwerking in de medisch specialistische zorg’ (RVZ 2003) ziet belangrijke voorde-

len van marktwerking, zoals een grotere toegankelijkheid en doelmatigheid. Tegelijkertijd wordt 

ook een aantal beperkingen en zwakheden onderkend. Zo kan de zelfregulering binnen de sec-

tor en de beroepsgroep onder druk komen te staan. Ook acht de RVZ patiëntenselectie niet 

denkbeeldig, dat wil zeggen: de keuze voor de gezondere, goedkopere en gemakkelijker te 

behandelen patiëntengroep. De RVZ ziet de beroepsethiek en het maatschappelijk ondernemen 

van ziekenhuizen echter als voldoende tegenkrachten van patiëntenselectie: 

“Er zijn ook tegenkrachten. De normen en waarden van de betrokken partijen bijvoorbeeld. De 

beroepsethiek zal zich blijven verzetten tegen patiëntenselectie. De ziekenhuizen, die zichzelf pre-
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senteren als maatschappelijke ondernemingen, zullen selectie eveneens willen voorkomen.” 

(RVZ 2003: 49v).

Hilhorst vraagt zich daarentegen af of dit vertrouwen in de professie terecht is. De beroepsethiek 

als ankerpunt? Wat de markt laat liggen, zal door de professie worden opgevangen? Wordt er 

niet te veel tegenkracht verwacht van beroepsethiek en managementethiek (‘maatschappelijk 

ondernemen’). Hij vindt het opmerkelijk dat in één adem beroepsbeoefenaars en zorginstellin-

gen, zoals ziekenhuizen, worden genoemd. De managementethiek die past bij het ‘maatschappe-

lijk ondernemen’ waarop de RVZ doelt, valt niet vanzelfsprekend samen met de beroepsethiek 

van zorgverleners. Het is, volgens Hilhorst, onjuist om hiervan uit te gaan. Ook de aanname dat 

beide – zorginstellingen en beroepsgroep – zich aan de kant van de patiënt en niet aan de kant 

van de markt zullen scharen, is niet vanzelfsprekend. 

De geluiden van protest en frustratie die zorgverleners in de praktijk laten horen, moet men zeer 

ernstig nemen. Of zij nu gelijk hebben of niet, hun ervaringen geven te denken. Er klinken niet 

alleen hun frustraties in door (Miles 2002), maar ook hun motivaties. In die motivaties spreekt 

een visie op zorg. Hun ervaringen verwijzen naar het complexe krachtenveld van belangen 

waarin zij zich geplaatst voelen. In dit krachtenveld blijkt het moeilijk om een ideaal van zorg 

hoog te houden (Hilhorst 2004, Tonkens 2003, Expertmeeting 2004). 

Zo kunnen op een paar plaatsen in Nederland scoliose patiëntjes worden geopereerd: tieners met 

scheefgroei in de rug. Het is een dagvullende, verliesgevende operatie, waarvoor een bed op de Kin-

der-IC nodig is. De geïnterviewde orthopedisch chirurg mag 15 van zulke operaties per jaar uitvoe-

ren. De wachtlijst is enorm, hij wil meer van dit soort operaties doen, maar krijgt van de 

ziekenhuismanager te horen: “Dit is te duur voor ons, ga maar heup- of knieoperaties doen.” De 

chirurg moet dus ‘nee’ verkopen tegen de bezorgde en verontwaardigde ouders die vragen wanneer 

hun kind nu eindelijk aan de beurt is en ondertussen moet hij andere typen operaties doen. Hij 

ervaart dit als een ethisch dilemma (Van Zuuren 2004).

Naarmate geld een grotere rol speelt in de dagelijkse zorgverlening, komen zorgverleners in een 

sterker krachtenveld van belangen terecht. De risico’s voor de zorg zullen toenemen, omdat 

strategisch handelen verleidelijk wordt. Wie verstandig handelt, heeft niet alleen het belang van 

de patiënt op het oog, maar ook andere belangen (Rodwin 1993). Naast goeddoen moet immers 

ook in termen van geld worden gedacht. 

Zorgverleners uiten terecht hun zorgen over een dergelijke verwarring van belangen. Hun waar-

schuwingen zijn op zichzelf reeds een vorm van beroepsethiek. Oprecht gemeend zijn ze een 

uiting van hun morele en professionele visie op ontwikkelingen in de zorg. Strategisch handelen 

staat met professioneel handelen op gespannen voet. Of zorgverleners aan die verleiding tot 

strategisch handelen weerstand kunnen bieden, is onzeker. In het algemeen geldt dat het niet 

verstandig is een al te zwaar beroep te doen op deugdzaamheid, zoals integriteit of de bereid-

heid tot welwillend handelen (altruïstisch, ‘other-regarding’). Zorgverleners zijn ook maar men-
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sen: “Je kunt in organisaties, bedrijven en in de politiek niet zonder integere mensen. Doe echter 

je uiterste best er zo weinig mogelijk van nodig te hebben” (Musschenga 2004). 

Essentieel voor de beroepsethiek is verder dat zorgverleners zich laten leiden door het verlangen 

om ‘goede zorg’ te verlenen. Het gaat om een professioneel motief waaraan men een grote per-

soonlijke en professionele voldoening kan ontlenen: ‘het gevoel dat je een lastige klus goed 

hebt geklaard’. ‘Goed’ betekent hier goed volgens de regels van geneeskunst en zorgverlening; 

volgens de logica van het specialisme en overeenkomstig de gerechtvaardigde verwachtingen 

van patiënt en maatschappij. 

Voor dit onafhankelijke, eigenstandige handelen hebben zorgverleners een zekere mate van pro-

fessionele vrijheid nodig. Om die onafhankelijkheid veilig te stellen zijn (professionele) institu-

ties nodig – waarvan in bovenstaand RVZ-citaat sprake is – met bijbehorende vrijheden: zoals 

opleiding en scholing, voortgaand medisch-wetenschappelijk onderzoek, professionele zelfregu-

lering, kwaliteitsborging en toetsing, sancties en tucht. 

Het is duidelijk wat er op het spel staat. Wanneer meer ‘zorgproducten’ via de markt worden 

aangeboden, is het de vraag of deze professionele onafhankelijkheid nog wel sterk genoeg zal 

zijn. Maar ook of de professionele norm zich zal kunnen handhaven in het krachtenveld van 

belangen en nog dezelfde centrale rol kan spelen die zij tot dusver speelde. En, ten slotte, of er, 

onder gewijzigde omstandigheden nog voldoende basis voor vertrouwen blijft in het handelen 

van zorgverleners.

Invloed van de beroepsethiek als instrument 

Al eerder is de beroepsethiek met een aantal kenmerken omschreven.  Hier wordt de beroeps-

ethiek iets verder uitgewerkt. Vervolgens komt de vraag aan de orde wat de beroepsethiek als 

sturingsinstrument doet met het professionele handelen en welke invloed ze heeft op wat goed 

zorgverlenen is.

Wat is het eigene van ethiek en beroepsethiek? Alvorens op de beroepsethiek in te gaan, eerst 

in het kort iets over het eigene van de ethiek. Morele regels (al dan niet geschreven) worden 

aangeleerd en doorgegeven in opvoeding en opleiding en worden vaak als vanzelfsprekendheid 

gezien. Ze kunnen weliswaar niet worden afgedwongen zoals dat met juridische regels het geval 

is, maar niettemin heeft ethiek haar eigen gezag. 

Hoe komt de beroepsethiek tot stand en hoe werkt ze? De regels voor het medisch handelen zijn 

steeds meer expliciet gemaakt, ook in ethisch opzicht. Er is sprake van professionalisering. De 

beroepsgroep stelt ‘intern’ orde op zaken, maakt onderlinge afspraken en bindt zo individuele 

beroepsbeoefenaars aan professionele normen (richtlijnen, standaarden en protocollen). Ook de 

moderne eisen van efficiency en de noodzaak van kostenbesparingen nopen daartoe. Het zorg-

verlenend handelen is in toenemende mate wettelijk ingekaderd: maatschappelijke normen 
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bepalen hoe zorgverlening dient plaats te vinden. De wetten WGBO en WMO zijn voorbeelden 

hiervan. Er is dus sprake van een ‘dynamiek’, van steeds bijgestelde normativiteit. 

De beroepsethiek krijgt langs twee lijnen vorm: 

1 het is vastgelegd in de eed, beroepscodes, gedragsregels, standaarden en protocollen. Deze 

weerspiegelen de interne beroepsethiek van en voor de professie: dit is het traditionele 

spoor van de interne zelfregulering. Zorgprofessionals maken zelf uit wat goede zorg is en 

formuleren dat in richtlijnen en codes.

2 het is een zich ontwikkelende opvatting over goede zorgverlening die past in een breder 

maatschappelijk verband: dit is het moderne, extern gerichte spoor. In deze benadering is er 

niet één beroepsethiek, maar is beroepsethiek dynamisch en ingebed in maatschappelijke 

ontwikkelingen. Naast consensus is er veel meningsverschil over wat goede zorg is (Hilhorst 

2004).

DE EED

De artseneed zoals die sinds 1878 werd afgelegd, houdt in dat de beginnend arts belooft zich 

aan de wet te houden. De arts belooft zich aan het beroepsgeheim te houden: datgene vertrou-

welijk bewaren wat de arts in vertrouwen bij de uitoefening van het beroep te horen krijgt (tenzij 

de wet anders zegt). Dit is echter ook wettelijk geregeld, de eed doet daaraan niets toe of af. 

Belangrijk is de symbolische waarde die van de eed uitgaat: publiekelijk belooft de arts aan-

spreekbaar te zijn op de verantwoordelijkheden die voortvloeien uit de kennis en kunde die hij 

of zij zich eigen heeft gemaakt. 

Uit bovenstaande blijkt dat hart voor de zaak, goede intenties en persoonlijke inzet, als onont-

beerlijk worden gezien. Zonder dat alles kan geen goede zorg bestaan. Erachter gaan idealen 

schuil over goed hulpverlenerschap die niet in de regels gevangen zijn en ook niet voor iedereen 

gelijk zijn. Voor de herschreven eed uit 2003 is dat nog steeds zo. De eed veronderstelt per-

soonlijke vrijheid en verantwoordelijkheid. Zonder dat verliest de arts-patiënt relatie haar morele 

(en professionele) karakter. Dit morele karakter dient nadrukkelijk te worden gezien als een 

aspect van kwaliteit.

GEDRAGS- EN ERECODES

Veel inhoudelijker zijn de gedragscodes die voor veel beroepen zijn ontwikkeld. Ze hebben de 

vorm van een reeks van expliciete regels. Ook de moderne formulering van de eed in 2003 heeft 

(veel meer dan de eed uit 1878) de vorm van een lijstje regels gekregen. Codes hebben als ken-

merk dat ze zijn opgesteld als een soort ‘intern’ keurmerk, meestal door en voor de beroeps-

groep zelf. De codes bestaan tegenwoordig naast of in aanvulling op wetgeving, in de vorm van 

KNMG-gedragsregels of het Modelreglement arts-patiënt van KNMG en LPCP. 

Nadere bestudering van de huidige beroepscodes leidt tot de conclusie dat beroepsethiek niet 

bestaat uit een vaste, tijdloze set regels, maar inherent dynamisch is. Evenmin is sprake van 

eenstemmigheid: geheel strijdige opvattingen tot in het hart van de beroepsethiek kunnen ook 
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door formulering in beroepscodes niet worden uitgesloten.  Verder bestaat naast consensus op 

vele terreinen ook een grote ‘intervariatie’ in de zorg: deze vloeit (mede) voort uit een verschil-

lende invulling die zorgverleners aan hun beroepsrol geven. Er bestaan nu eenmaal uiteenlo-

pende ideeën over wat goede zorg is. Dat is onder zorgverleners niet anders dan onder 

zorgvragers.

Samengevat ziet Hilhorst de huidige beroepsethiek als volgt: 

— In de zorgverlening moeten ethische waarden als altruïsme en weldoen worden gerelati-

veerd. In de huidige context verleent men diensten overeenkomstig professionele normen 

met het oog op het beste belang van de patiënt en ontvangt in ruil daarvoor een passende 

vergoeding. Goede, voorbeeldige inzet mag best (extra) worden beloond. Voor de patiënt is 

het ook helemaal niet prettig om afhankelijk te zijn van charitas en goede wil. 

— De voorstelling dat de aan de zorg inherente, professionele normen worden bedreigd door 

een invasie van zorgvreemde of zelfs zorgvijandige normen is onjuist en karikaturaal. 

Moderne normen zijn: goede, gelijke toegankelijkheid; doelmatig gebruik en rechtvaardige 

verdeling; transparantie en verantwoording. Ook deze normen vertegenwoordigen een 

morele, of beter: een professionele plicht. 

— Zorg bestaat niet los van plaats en tijd. Het beeld van de zorgverlener met z’n vanouds eigen 

moraal is een romantisch, a-historisch beeld en kan daarom niet tot norm voor vandaag ver-

heven worden. Zorgverleners dienen met hun tijd mee te gaan en oog te hebben voor ver-

wachtingen die er tot hun zorgverlening bestaan.  

— Voor goede zorg is een goede organisatie van de zorg onontbeerlijk. Daarbij moet de rol van 

zorgverleners niet worden weggecijferd. Zij beschikken over gespecialiseerde kennis en 

kunde, hebben in hun contacten met patiënten first hand ervaring en bovendien moeten zij 

het uiteindelijk in de praktijk doen. Zorgverleners dienen zich bewust te zijn van de moderne 

context waarbinnen zij zorg verlenen en (deels collectieve) middelen ter beschikking krijgen. 

Beroepsnormen overstijgen de individuele praktijk en omvatten het geheel van de zorg, 

inclusief de complexe organisatie ervan.

De positie van de beroepsethiek 

Wat is nu de positie van de beroepsethiek? Kan ze zich te weer stellen tegen de druk van de 

huidige veranderingen in de zorg? Biedt de beroepsethiek bescherming tegen excessen van 

economisering? Er zijn volgens Hilhorst (2004) drie soorten reacties waar te nemen op boven-

staande vragen:

1 Ten goede veranderd, niet bedreigd
De beroepsethiek is veranderd, velen zien dat als winst en niet als verlies. Het gaat in de zorg-

verlening nog steeds om het beste belang van de patiënt, dat is de constante, maar het ant-

woord op de vraag wie daarover gaat, is verschoven. Alleen wie de oude beroepsethiek 

aanhangt, zal dit als bedreiging zien. Uiteraard is over de ethische nadruk op ‘de autonomie van 

de patiënt’ het laatste woord niet gesproken. Beroepsethiek is dynamisch. Het gaat erom een 
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juiste balans te vinden, tussen zeggenschap en je laten gezeggen, die past bij tijd en omstandig-

heden. Als zorg wordt gezien als ‘samenwerking op basis van overeenstemming’ tussen zorgaan-

bieder en zorgvrager, dan is marktwerking niet snel een bedreiging voor zorg of ethiek. Op de 

markt kunnen dingen gebeuren die sommigen zouden afwijzen (het kopen van een nier; meer 

embryo’s terugplaatsen), maar dat betekent niet dat er geen ethiek meer zou bestaan. Ook zorg-

aanbieders op de markt zullen hun normen voor goede zorg hebben en hun kwaliteit willen 

garanderen. Het vaststellen van deze normen is echter niet voorbehouden aan overheid of 

beroepsgroep. 

2 Het einde van de (gedeelde) beroepsethiek 
Rondom vragen van dood en leven, voortplanting en embryo-onderzoek, bestaan fundamentele 

verschillen van opvatting die het spreken over één door allen gedeelde beroepsethiek onmoge-

lijk maken. Zorgverleners zijn hier tot in het hart van de klassieke beroepsethiek verdeeld. Zij 

verschillen van inzicht over de invulling van de waarde ‘respect’, ‘heiligheid’ en ‘beschermwaar-

digheid’ van leven, precies over datgene waarvoor een zorgverlener zich juist sterk zegt te 

maken. Sommigen zullen in die moderne ontwikkelingen ‘het einde van de beroepsethiek’ zien, 

of in ieder geval (maar misschien is dat hetzelfde) van een door allen ‘gedeelde’ beroepsethiek 

(Cameron 1991). Meer markt zal dat beeld alleen maar nog verder versterken. Ethiek wordt nog 

slechts gefragmenteerd aangetroffen, al dan niet georganiseerd in verzuilde of geprivatiseerde 

instellingen. Er zit in deze visie niets anders op dan zich op het eiland van het eigen gelijk, de 

eigen waarden en normen, terug te trekken: ieder z’n eigen zorg overeenkomstig z’n eigen 

ethiek (Hilhorst 1999-1). Gemeenschappelijkheid is ver te zoeken. 

3 Concurrentie maakt een ethische en professionele code onmogelijk
Volgens anderen zullen veel gedragsregels als gevolg van bepaalde marktontwikkelingen over-

boord gaan (Polder, Hoogland en Jochemsen 1996). Door concurrentie zullen zorgverleners niet 

meer één gesloten front kunnen vormen: er zullen verschillende tarieven komen, artsen zullen 

onder elkaars duiven willen schieten, zorgverleners zullen kennis en kunde niet zomaar meer 

met collega’s willen delen en niet bereid zijn elke patiënt van de ander over te nemen. Dit alles 

is in strijd met (nu) nog geldende gedragsregels, bijvoorbeeld van de KNMG. Voorts zal er wed-

ijver zijn om de gunsten van patiënten en verzekeraars. De professionele autonomie zoals die 

vroeger geldig was en die men beschouwde als ‘eigen’ aan de professie en de professionele 

ethiek – en naar eigen zeggen in het belang van de patiënt was – zal aan haar eind komen. 

Zorgverleners zullen zich minder gebonden voelen aan professionele groepsregels. De professie 

zal onderling verdeeld raken en niet meer als geheel aanspreekbaar zijn op een algemeen gel-

dende ethische en professionele code. “De traditionele inhoud van het professiebegrip wordt 

overgeleverd aan de vrije krachten van de markt, teneinde de zorgverlening te verbeteren en 

tevens goedkoper te maken.” Het probleem is duidelijk: tegen ‘goedkoper’ kan niemand wat 

hebben. Zie hier de spanning tussen ‘professie en profijt’, de lastige afweging van zo verschil-

lende grootheden.

Polder et al. (1996) waarderen deze ontwikkelingen negatief. In een krachtenveld van belangen 

en belangenconflicten botsen op de achtergrond fundamentele waarden. Er zal een aanbod 
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komen van verschillende diensten, waarbij het vertrouwen in de zorgaanbieders in de gevaren-

zone terecht kan komen. De risico’s van discontinuïteit in de zorg en van opportunistisch hande-

len zijn reëel. Het zal moeilijk zijn om werkelijke kwaliteitsverschillen zichtbaar te maken. 

Promotionele activiteiten leiden tot overspannen verwachtingen en een toenemende vraag. 

Duurdere diensten worden beperkt. Een commerciële houding van de zorgverlener kan doorwer-

ken in contacten met andere zorgaanbieders. Bij doorverwijzing kan op allerlei manieren sprake 

zijn van belangenverstrengeling. Gedrag zal, kortom, strategisch zijn en mede gemotiveerd zijn 

door andere zaken dan het directe patiëntenbelang. De tucht van de markt nodigt daartoe uit, 

het is de ‘spirit of competition’, op straffe van faillissement. Profijt staat op gespannen voet met 

professie, winst (benefit) tegenover welwillendheid en weldoen (benevolence en beneficence). 

Het winstoogmerk ondergraaft uiteindelijk, zo luidt hier de conclusie, verantwoord medisch han-

delen. 

Uit deze drie verschillende reacties blijkt dat er allerminst eenduidig gedacht wordt over de (toe-

komstige) positie van de beroepsethiek. De reacties variëren van een positieve tot negatieve 

waardering van de invloed van economisering op de positie van de beroepsethiek. Uit de drie 

typen reacties gezamenlijk valt te concluderen dat de beroepsethiek in ieder geval niet genoeg 

tegenkracht biedt om excessen en risico’s van economisering weerstand te bieden. 

Naar een andere beroepsethiek? 

Zal de beroepsethiek moeten veranderen vanwege de veranderende omstandigheden van de 

gezondheidszorg? Meer markt, minder beroepsethiek? Of andersom: zal tegenover de invloed 

van de markt en andere ‘zorgvreemde’ invloeden de beroepsethiek haar positie moeten verster-

ken? 

Het is inmiddels duidelijk geworden dat een eenduidig antwoord op deze vragen niet te ver-

wachten is. Het antwoord hangt ervan af of uitgegaan wordt van een beroepsethiek gebaseerd 

op minimale morele consensus of van een ethiek gebaseerd op meer ‘gevulde’, brede moraal. 

Hilhorst spreekt in dit verband over beroepsethiek in dunne of in dikke termen (Hilhorst 2004).

Polder et al. (1996) verdedigen een beroepsethiek gebaseerd op een brede moraalvisie. Volgens 

hen is de inhoud van het professiebegrip met name moeilijk te verenigen met concurrentie. In 

het zorgstelsel zijn volgens hen een aantal elementen van wezenlijk belang, dat te allen tijde tot 

gelding moet worden gebracht.

— Kwaliteit: dit is (mede) een ethisch begrip, waarvan de inhoud niet door de markt bepaald 

mag worden. 

— Allocatie: deze moet plaatsvinden naar behoefte, niet naar marktvraag of koopkracht. 

— Vertrouwen: een zorgverlener gebruikt zijn competentie in het voordeel van de patiënt en 

geeft eerlijke en volledige informatie. 
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— Professionele normen: deze mogen niet worden losgelaten uit overwegingen van opportu-

nisme. 

In beginsel is marktwerking in beperkte mate mogelijk, mits de markt zo is ingericht dat zij aan 

genoemde wezenlijke inhoud van het professiebegrip dienstbaar is. 

Polder et al. kiezen voor hun visie een ander vertrekpunt. Zij nemen een visie op wat goede zorg 

is als uitgangspunt en vinden dat de keuze voor een organisatiemodel daaraan ondergeschikt 

moet zijn.

Het is volgens Polder et al. nog maar de vraag of de markt zelf (door geregelde concurrentie) of 

gecorrigeerd door de overheid (via wetgeving) het hoofd kan bieden aan de risico’s die in de 

ontwikkeling naar ‘meer markt’ besloten liggen. Zij zijn daarover niet optimistisch. Asymmetrie is 

kenmerkend voor de arts-patiënt relatie; daarom is vertrouwen een fundamenteel en onmisbaar 

concept. Juridisering, gebaseerd op het contractmodel, vormt evenzeer als economisering een 

gevaar, omdat het geen recht doet aan de eigen aard van de zorgverlening: het specifieke karak-

ter van de arts-patiëntverhouding en de bestemming van de medische praktijk. Daarin gaat het 

om een bijzondere waarde (gezondheid) die eigenlijk buiten discussie is.

Volgens Hilhorst wordt in de visie van Polder et al. te veel waarde gehecht aan de eenheid van 

de (medische) professie. Het vertrouwen in de professie is daarmee nauw verbonden. Zorgbe-

hoeften zijn in die visie duidelijk en noodzakelijk. De ‘echte’ beroepsethiek lokaliseren zij dus 

met name in het ‘hart’ van de zorg. Het betreft de medisch-noodzakelijke zorg, onbetwistbaar 

doel van geneeskunde en gezondheidszorg. Daarbij is de expertise van zorgverleners beslissend, 

omdat zij bij uitstek weten hoe te handelen om in die zorgbehoefte te voorzien. 

Hun visie op zorgverlening wordt in ethisch opzicht in nogal gevulde morele termen gesproken. 

De organisatie van de zorg dient dienstbaar te zijn aan ‘de bestemming van de medische prak-

tijk’. Men stelt zich de vraag in welke omgeving de zorg het beste tot haar bestemming kan 

komen, zo dat zij kan zijn wat zij ‘naar haar aard’ is of ‘behoort’ te zijn. In dergelijke formulerin-

gen wordt duidelijk dat hier sterk moreel-normatieve opvattingen op de achtergrond een rol spe-

len over wat geneeskunde en gezondheidszorg ‘is’. En wat niet.

Hilhorst kiest voor een beroepsethiek gebaseerd op een smalle of minimale moraal. Hij sluit zich 

aan bij Cherry (2003) die als uitgangspunt voor de zorg ‘samenwerking op basis van overeen-

stemming’ ziet. Als argumenten voert Hilhorst aan dat er niet meer een eenduidig gezondheids-

begrip bestaat. De discussies van de afgelopen jaren hebben laten zien dat het niet eenvoudig 

is een definitie van zorg – van noodzakelijke zorg en zorg goede – te geven. De zorg is niet meer 

wat zij was, of liever: omvat veel meer dan zij ooit omvatte. De brede morele visie van Polder et 

al. mag nog geldig zijn voor de meer ‘objectieve’, natuurwetenschappelijke kant van de genees-

kunde, zij lijkt niet goed meer bruikbaar voor veel moderne zorgverlening. ‘De’ zorg, ‘de’ profes-

sie, ‘de’ geneeskunst bestaat niet meer.
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Het gezondheidsbegrip is ingebed in heel uiteenlopende opvattingen over het lichaam en het 

persoonsbegrip. Niet goed is in te zien hoe deze pluraliteit aan morele opvattingen nog kan wor-

den herleid tot een eenduidig zorg- of gezondheidsbegrip en een algemene en vaste beroeps-

ethiek. Hilhorst concludeert daarom op grond van deze schets dat de ‘boei’ waaraan men een 

beroepsethiek nog hoopte vast te haken met behulp van een moreel stevige invulling van de 

zorgpraktijk, in de moderne tijd geen duidelijk anker meer heeft.

Beroepsethiek krijgt een andere inbedding, wanneer zij minder door de professie en meer door 

de markt wordt geleid. Dit maakt haar tot een andere beroepsethiek, niet noodzakelijk tot een 

slechtere ethiek. Aan zo’n nieuwe ethiek moet actief vorm en inhoud gegeven worden. Die ver-

andering voltrekt zich niet vanzelf. Hilhorst, die deze opvatting verdedigt, kiest hiermee de lijn 

van wat in de vorige paragraaf de eerste reactie is genoemd. 

Een beroepsethiek ‘op de markt’ heeft een eigen karakter en brengt eigen risico’s voor de zorg-

verlening met zich mee. Rondom een dergelijke ethiek moeten daarom waarborgen geschapen 

worden, wil goede zorg gegarandeerd zijn. Ook ten aanzien van deze beroepsethiek geldt dat 

strakke regulering haar werk moet doen binnen een omgeving die deze ethiek ondersteunt. Voor 

de kwaliteit kan men minder dan vroeger vertrouwen op in de beroepsgroep bereikte consensus 

en standaarden. Waar ooit volstaan kon worden met interne (zelf )regulering, is nu externe toet-

sing nodig. 

Om welke risico’s voor de zorgverlening gaat het? Mondigheid en koopkracht zijn niet voor ieder-

een weggelegd. Zorgbehoeften worden op de markt onderkend als er koopkracht is. Wie neemt 

het op voor degenen die het ontbreekt aan mondigheid en koopkracht? 

— patiëntenselectie: de gemakkelijk te behandelen patiënten met een enkelvoudige zorgvraag 

zijn beter af, worden eerder geholpen. Wat te doen met verliesgevende patiënten? (onrecht-

vaardige verdeling, ongelijke behandeling);

“Bij binnenkomst van de patiënt geldt in de nieuwe situatie niet langer medische urgentie, maar de 

vraag of bepaalde targets wel gehaald worden. Als de door zorgverzekeraar A ingekochte heupope-

raties bijna op zijn, en bij die van zorgverzekeraar B is nog ruimte, dan gaan bij een heupoperatie B-

patiënten voor. Deze situatie is in strijd met het beginsel van gelijke toegankelijkheid van de zorg. 

De beroepsethiek van de arts komt in de knel, omdat financiële in plaats van medische argumenten 

een hoofdrol gaan spelen bij de vraag of iemand behandeld kan worden.” (Van Zuuren 2004).

— het vertrouwen in de zorgaanbieder als voorwaarde kan onder druk komen te staan wanneer 

door concurrentie georganiseerd wantrouwen overheerst (belangenverstrengeling);

— De markt maakt ook de weg vrij naar onnodige of risicovolle behandelingen (privé kliniek) 

(total body scan bijvoorbeeld).
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Een gynaecoloog noemt als voorbeeld een IVF-privé kliniek in het buitenland die welgestelde vrou-

wen van 45 jaar tegen goed geld in behandeling neemt, terwijl de slaagkans voor een zwangerschap 

bijna nul is (Van Zuuren 2004).

Beroepsethiek krijgt dus een andere inbedding en zal zich aan die situatie moeten aanpassen. 

Een beroepsethiek geënt op een minimale morele basis van overeenstemming biedt, op zichzelf, 

onvoldoende garanties tegen risico’s van economisering. Aanvullende, externe maatregelen zijn 

nodig om risico’s als patiëntenselectie, een kwetsbare vertrouwensrelatie tussen arts en patiënt 

en onnodige gezondheidsrisico’s te voorkomen of in te perken. 

7.4 Conclusies en aanbevelingen

Conclusies

Op de vraag wat economisering van zorg betekent voor met name de beroepsethiek van zorgver-

leners kan nu het volgende geantwoord worden:

‘De’ beroepsethiek staat op zichzelf het streven naar meer marktwerking in de zorg niet in de 

weg. De aanpassing aan nieuwe omstandigheden vraagt om een andere ethiek, die zich niet 

vanzelf zal ontwikkelen, maar die actief naar vorm en inhoud bevorderd moet worden. 

De vraag of ‘het veld’, artsen en anderen die werkzaam zijn in de zorgverlening, tot veranderin-

gen bereid zijn, verdient nader onderzoek (zie ook Van Zuuren 2004, Van Hout en Putters 2004). 

Economisering is meer dan marktwerking en behelst een complexe, niet voor iedereen vanzelf-

sprekende beweging met nog onduidelijke uitkomsten. Er is in dit signalement een eerste 

poging gedaan om de invloed van economisering op de beroepsethiek van artsen in kaart te 

brengen. De ingewikkeldheid van de thematiek en de reacties vanuit het veld zijn echter reden 

genoeg voor verder onderzoek. 

Beleidsmakers zullen helderheid moeten verschaffen over kansen en risico’s van economisering. 

Hun taak geldt in twee opzichten: 

— In termen van maatregelen: de bezwaren die er leven moeten onder ogen worden gezien; de 

gevaren en risico’s van ‘meer markt’, zullen ondervangen moeten worden. De beroepsethiek 

is als zodanig onvoldoende in staat bescherming te bieden tegen risico’s van marktwerking, 

zoals patiëntenselectie en de zelfregulering van de beroepsgroep die onder druk komt te 

staan. Om die risico’s tegen te gaan zijn andere maatregelen nodig.

— In termen van visie: bij een andere organisatie van zorg is het dringend gewenst in termen 

van de ‘fundamentele waarden’ onder woorden te brengen welke keuzen men in de zorg wil 

maken en welke normatieve visie van de toekomstige zorg heeft.  

In de beroepsethiek voor artsen, maar ook andere zorgverleners, lijken twee kernwaarden door 

economisering in het geding te zijn. Allereerst het belang van vertrouwen en in de tweede plaats 
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het belang van een professionele standaard, met name van de kwaliteitsstandaarden. Economi-

sering, ruim opgevat als ‘geld mag een rol spelen in de zorg’, zet deze waarden onder druk. 

Vertrouwen kan bij toenemende economisering niet meer op eenzelfde wijze worden geborgd. 

Meer geregelde concurrentie impliceert meer georganiseerd wantrouwen. Professionele standaar-

den zullen een grotere variatie te zien geven, waarbij kwaliteit en kosten tegen elkaar worden 

afgewogen en op elkaar in mindering kunnen komen. 

Nodig zijn aanvullende instrumenten met een minder intern (zelfregulerend) en een meer extern 

(maatschappelijk) karakter. Wanneer de klassieke beroepsethiek vooral gezien wordt als een 

intern instrument, dan zal daaraan bij toenemende economisering een geringe rol kunnen wor-

den toegeschreven. Het alternatief is meer externe aansturing en controle om ‘kwaliteit’ en ‘ver-

trouwen’ te kunnen garanderen. Wat de inhoud van het begrip kwaliteit van zorg zal zijn, is op 

de markt in hoge mate onbepaald en open voor heel verschillende, maar niet noodzakelijk 

slechtere invulling.

Als het meer om de patiënt en wat minder om de zorgverlener zou draaien in de zorg, dan 

vraagt dat om een andere organisatie van de zorg, waarbij de zorgbehoeften (‘vraagsturing’) van 

de patiënt uitgangspunt zijn. Patiënten kunnen vaak zelf niet beoordelen wat goede zorg is, 

anderen moeten voor de kwaliteit ervan zorgdragen. De vraag is nu of men de bepaling van 

kwaliteit aan zorgverleners moet overlaten. Zijn zij bij uitstek degenen die hiervoor in de beste 

positie zijn? Zorgverleners kunnen elkaar daarbij in de weg zitten. 

‘De’ professie bestaat uit een meervoud van zorgprofessies. Ze lijkt soms meer op een in zichzelf 

verdeeld huis van uiteenlopende specialismen en zorgvelden, met alle verkokering en wedijver 

van dien. Dat zou aanleiding zijn tot een meer externe bepaling van kwaliteit. Dit impliceert ech-

ter niet een mindere kwaliteit en een mindere zorg. 

Aanbevelingen
— De toenemende economisering van zorg en de invloed daarvan op het professionele hande-

len van artsen vereist nader onderzoek naar de positie en functie van beroepsethiek. Dit sig-

nalement is slechts een eerste verkenning. 

— De betekenis van economisering zal vooral ook uitgewerkt moeten worden naar professio-

nele standaarden, met name de kwaliteitsstandaarden.

— In dit signalement zijn vooral de artsen in ziekenhuizen als voorbeeld genomen. Andere 

beroepsgroepen hebben echter met vergelijkbare problemen en dilemma’s te maken in de 

uitoefening van hun beroep. Van verplegenden en verzorgenden is bekend dat ze onder druk 

van economische motieven op kwaliteit van zorg moeten inleveren. Daarom zal de invloed 

van economisering op de beroepsethiek ook in andere beroepsgroepen onderzocht moeten 

worden.

— Er is onderzoek nodig hoe kwetsbare factoren (risico’s), zoals ‘vertrouwen’ in de arts-patiën-

trelatie en patiëntenselectie, beter te borgen zijn. De beroepsethiek van zorgverleners kan 
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hierin onvoldoende voorzien. Daarom zullen andere maatregelen genomen moeten worden 

om risico’s en excessen van economisering te voorkomen of in te perken.

— Behalve in wetenschappelijk- en beleidsonderzoek zal ook in het onderwijs aandacht 

besteed moeten worden aan de invloed van economisering op de beroepsethiek en de ver-

schuivingen die dat oplevert binnen de gangbare, klassieke beroepsethiek.
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	Mensen die als proefpersonen deelnemen aan geneesmiddelenonderzoek, of aan ander wetenschappelijk onderzoek met een geneeskundig...
	3.1 De reikwijdte van de WMO
	medisch-wetenschappelijk onderzoek waarvan deel uitmaakt het onderwerpen van personen aan handelingen of het opleggen aan personen van een bepaalde gedragswijze.
	De reikwijdte van de regeling voor proefpersonen strekt zich uit over wetenschappelijk onderzoek dat gelegen is op het terrein v...
	redelijkerwijs aannemelijk is dat het wetenschappelijk onderzoek tot de vaststelling van nieuwe inzichten op het gebied van de geneeskunst zal leiden.

	3.2 Situatie in Nederland
	Het is de commissie onduidelijk op grond van welke argumenten geconcludeerd wordt dat blootstellingsonderzoek met bijvoorbeeld c...

	3.3 Morele aanvaardbaarheid van blootstellingsonderzoek
	Niet schaden
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	Overdag kan meneer Verhoeff wel zelf ademen omdat hij dan de controle erover kan behouden. Na een half jaar heeft meneer Verhoeff het grootste gedeelte van zijn werkzaamheden weer opgepakt.
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	6.1 Inleiding
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	6.3 Beleid rondom mantelzorg
	Voorgeschiedenis
	Mantelzorgbeleid
	De notitie Zorg nabij onderscheidt verschillende activiteiten gericht op het ondersteunen van mantelzorgers:
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	In kerkelijke gemeenschappen worden veelal vormen van onderlinge steun georganiseerd die niet uitsluitend op familierelaties, maar veel meer op een gemeenschapsgevoel zijn gebaseerd. Mantelzorg en vrijwilligerswerk gaan hier in elkaar over.
	Sluiten morele verplichting en vrijwilligheid elkaar uit? Vanuit een Kantiaans perspectief is dat zeker niet het geval. Typisch ...
	Theologe Annelies van Heijst maakt onderscheid tussen zorg uit conventie, zorg als keuze en zorg con amore - met liefde en inste...
	Verkerk spreekt wel van zorg als gift en benadrukt daarbij dat zorg niet uitsluitend als last of belastend moet worden gezien. Z...
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	Collectieve versus individuele verantwoordelijkheid: wie betaalt?
	Arbeid en zorg
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	1 het klassiek liberale onderscheid - gaat om de publieke macht van de staat, versus de privé-sfeer van sociale relaties in de b...
	2 het onderscheid uit de Romantiek - gaat om de persoonlijke, intieme sfeer versus de publieke sfeer, die zowel gemeenschap, samenleving als politiek omvat. Privacy is hier het belangrijkste issue. (Kymlicka 1990).
	Publiek - privé: een rechtvaardige verdeling?
	Onzichtbaar in de privé-sfeer?
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	Argumenten vóór ‘zorgloon’ zijn:
	Argumenten tegen ‘zorgloon’ zijn:
	Conclusie

	Aansprakelijkheid en kwaliteit van zorg
	Twee ontwikkelingen maken bovenstaande vragen extra dringend:
	1 Door het toenemend gebruik van - complexe - thuiszorgtechnologie nemen de verantwoordelijkheden en de veronderstelde of verwachte vaardigheden bij mantelzorgers toe. Zie hiervoor de signalementen over thuiszorgtechnologie in hoofdstukken 4 en 5.
	2 Het betalen van mantelzorg via een PGB verandert de zorgrelatie in een werkgevers/werknemersrelatie en maakt van de mantelzorg...
	Afstemming professionele zorg en mantelzorg
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	Kwaliteit van zorg
	Conclusie
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	Bijvoorbeeld:
	Conclusie
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	6.5 Naar een ethische agenda
	In dit signalement is naar mantelzorg gekeken vanuit een moreel gezichtspunt, waarbij zorginhoudelijke en economische overwegingen uiteraard ook zijn meegenomen. De belangrijkste ethische aandachtspunten rondom mantelzorg die wij signaleren betreffen:
	Vanuit de gesignaleerde aandachtspunten doen wij enkele suggesties voor verder beleid:
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	Economisering van zorg en beroepsethiek
	Het feit dat economische motieven en belangen dominanter worden in de organisatie en uitvoering van de zorg, wordt vaak aangedui...
	7.1 Inleiding
	7.2 Economisering van zorg
	Kenmerken van economisering
	Privatisering
	Een eerste ontwikkeling is dat zorg commercieel wordt aangeboden. De privatisering van zorgverlening betekent bijvoorbeeld dat p...
	Verzakelijking van de bedrijfsvoering

	Economisering heeft ook invloed in de non profitsector, waar winst geen oogmerk is. Daar leidt het tot een andere werkwijze. Pri...
	Aan de vraagzijde heeft economisering ook invloed. Daar zijn de invoering van meer eigen bijdragen van patiënten en de voorgeste...

	Redenen voor economisering
	Hogere kosten
	“De eisen die oudere mensen aan de gezondheidszorg stellen worden zeer begrijpelijk hoger. De indicatie voor bijvoorbeeld een he...

	Individualisering
	Een plastisch chirurg heeft met collega’s uit de regio een privé-kliniek opgericht. De mensen betalen hier zelf voor hun cosmeti...
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	Conclusie
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	Kenmerken van beroepsethiek
	Vanuit de branche van verplegenden en verzorgenden is bekend dat een ondergrens gesteld wordt voor de kwaliteit van de beroepsui...
	Conclusie

	Beroepsethiek en invloed van sturingsinstrumenten
	Invloed van het marktinstrument
	Op de markt krijgt zorg een bepaald perspectief. In termen van waarden kan dat als volgt getypeerd worden.
	Een geïnterviewde oogarts uit een privé-kliniek is voorstander van marktwerking: het gaat erom dat de klant tevreden is. Marktwe...
	Een klinisch psycholoog, werkzaam in een regionaal psychiatrisch centrum telt: “Aan het einde van het jaar werd druk op medewerk...


	Invloed van het juridisch instrument
	Wat zijn risico’s van dit juridisch instrument voor de visie op zorg en de beroepsethiek? In de eerste plaats is het de vraag of...

	Invloed van professionaliteit als instrument
	“Er zijn ook tegenkrachten. De normen en waarden van de betrokken partijen bijvoorbeeld. De beroepsethiek zal zich blijven verze...
	Zo kunnen op een paar plaatsen in Nederland scoliose patiëntjes worden geopereerd: tieners met scheefgroei in de rug. Het is een...

	Invloed van de beroepsethiek als instrument
	Hoe komt de beroepsethiek tot stand en hoe werkt ze? De regels voor het medisch handelen zijn steeds meer expliciet gemaakt, ook...
	De beroepsethiek krijgt langs twee lijnen vorm:


	1 het is vastgelegd in de eed, beroepscodes, gedragsregels, standaarden en protocollen. Deze weerspiegelen de interne beroepseth...
	2 het is een zich ontwikkelende opvatting over goede zorgverlening die past in een breder maatschappelijk verband: dit is het mo...
	De eed
	Gedrags- en erecodes
	Samengevat ziet Hilhorst de huidige beroepsethiek als volgt:


	De positie van de beroepsethiek
	1 Ten goede veranderd, niet bedreigd
	2 Het einde van de (gedeelde) beroepsethiek
	3 Concurrentie maakt een ethische en professionele code onmogelijk

	Naar een andere beroepsethiek?
	Polder et al. (1996) verdedigen een beroepsethiek gebaseerd op een brede moraalvisie. Volgens hen is de inhoud van het professie...
	Om welke risico’s voor de zorgverlening gaat het? Mondigheid en koopkracht zijn niet voor iedereen weggelegd. Zorgbehoeften worden op de markt onderkend als er koopkracht is. Wie neemt het op voor degenen die het ontbreekt aan mondigheid en koopkracht?
	“Bij binnenkomst van de patiënt geldt in de nieuwe situatie niet langer medische urgentie, maar de vraag of bepaalde targets wel...
	Een gynaecoloog noemt als voorbeeld een IVF-privé kliniek in het buitenland die welgestelde vrouwen van 45 jaar tegen goed geld in behandeling neemt, terwijl de slaagkans voor een zwangerschap bijna nul is (Van Zuuren 2004).



	7.4 Conclusies en aanbevelingen
	Conclusies
	Op de vraag wat economisering van zorg betekent voor met name de beroepsethiek van zorgverleners kan nu het volgende geantwoord worden:
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