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Samenvatting

Dit derde jaarrapport van het Centrum voor ethiek en gezondheid bevat zes signalementen.
Daarin wordt aandacht gevraagd voor ontwikkelingen op het terrein van de volksgezondheid die
vanuit ethisch perspectief van belang zijn voor de beleidsagenda van de overheid. De eerste drie
zijn voorbereid door Gezondheidsraad, de twee laatste door de Raad voor de Volksgezondheid
en Zorg (RVZ). Het vierde, over screening in de huisartspraktijk, is een gezamenlijk product van
beide in het CEG samenwerkende raden. Hieronder volgt van alle zes een korte samenvatting.

Embryonale stamcellen zonder morele pijn?

Dit voorjaar lieten Koreaanse onderzoekers weten er in geslaagd te zijn embryonale stamcellen
te hebben verkregen uit embryo’s die waren ontstaan via klonering, namelijk door de kern van
menselijke huidcellen in te brengen in van hun kern ontdane eicellen. Men hoopt op die manier
uiteindelijk in staat te zijn patiéntspecifiek celmateriaal te kunnen kweken voor autologe trans-
plantatie bij een groot aantal uiteenlopende aandoeningen. Vooralsnog bevindt het onderzoek
zich nog in de fundamentele fase. Dat onderzoek en die mogelijke toekomstige toepassingen
ervan zijn echter controversieel. In de eerste plaats omdat er menselijke embryo’s bij ontstaan
die uitsluitend worden gebruikt als bron van stamcellen. In de tweede plaats omdat voor dat
onderzoek en die toepassing (veel) menselijke eicellen nodig zijn. De vraag is of op moreel aan-
vaardbare wijze in die behoefte kan worden voorzien. Hoewel de discussie nog zeker niet is
beslecht, is het hier bedoelde onderzoek in veel landen, waaronder Nederland, verboden.

Tegen die achtergrond bestaat sinds kort veel belangstelling voor pogingen om hetzelfde resul-
taat (patiéntspecifieke pluripotente stamcellen) te verkrijgen zonder dat het nodig is daarvoor
menselijke embryo’s te doen ontstaan of vrouwen te vragen (rijpe) eicellen te doneren. De in
moreel opzicht meest aantrekkelijke benadering is ‘directe reprogrammering’ van lichaamscellen,
zonder de tussenstap van het doen ontstaan van een embryo, en ook zonder dat gebruik hoeft
te worden gemaakt van eicellen. Die benadering lijkt echter nog het verst in de toekomst te lig-
gen. Bovendien kan het voor de ontwikkeling ervan toch nodig zijn menselijke embryo’s tot
stand te brengen.

Veel van de overige in de literatuur als ‘embryosparend’ gepresenteerde voorstellen berusten op

de veronderstelling dat niet-levensvathare embryo’s strikt genomen geen embryo’s zijn en dat
het leeghalen ervan dus ook geen moreel probleem kan opleveren. De vraag is of dat niet een al
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te gemakkelijke redenering is. Wat is eigenlijk de status van niet-levensvatbare embryo’s? Het
lijkt ongewenst de discussie daarover al in de definitie van een embryo te beslissen. Maar in de
huidige Embryowet gebeurt dat wel.

Eén van de voorstellen om het eicelprobleem te omzeilen houdt in dat men die uit embryonale
stamcellen zou kunnen kweken. Ook die benadering roept nieuwe morele discussie op, als men
bedenkt dat uit stamcellen gekweekte geslachtscellen wellicht ook voor voortplanting gebruikt
kunnen worden. Dat (vooralsnog speculatieve) scenario zou tot verbetering van de hulp aan
paren met vruchtbaarheidsproblemen kunnen leiden, maar ook een belangrijke uitdaging bete-
kenen voor onze vertrouwde ideeén over de natuurlijke grenzen van voortplanting en ouder-
schap.

De beleidscontext van dit signalement is de aanstaande evaluatie van de Embryowet en de dis-
cussie over de wenselijkheid van opheffing van het (tijdelijke) verbod op het doen ontstaan van
embryo’s voor andere doeleinden dan zwangerschap. De besproken ontwikkeling maakt die dis-
cussie niet overbodig, maar laat juist zien dat ze niet langer moet worden uitgesteld. Bij de
wetsevaluatie dient ook de vraag aan de orde te komen wat precies onder een embryo moet
worden verstaan.

Ethische aspecten van kostenutiliteitsanalyse

Bewaking van de uitgaven voor de gezondheidszorg maakt het noodzakelijk keuzes te maken bij
de toelating van voorzieningen tot het verstrekkingenpakket. Het instrument van de kostenutili-
teitsanalyse (KUA) is ontwikkeld om dat te kunnen doen op grond van een uniforme kwantita-
tieve vergelijking van de doelmatigheid van voorzieningen over de volle breedte van de
gezondheidszorg. Daarbij wordt meestal de QALY-maatstaf (Quality Adjusted Life Year) gehan-
teerd.

Al sinds zijn introductie in de jaren zeventig is veel aandacht besteed aan mogelijk onrechtvaar-
dige verdelingseffecten van dit instrumentarium. Zo hebben ouderen, met hun kortere levensver-
wachting, al bij voorbaat minder QALY’s te winnen dan jongeren, en mensen met chronische
ziekten of functiebeperkingen minder dan mensen die uitzicht hebben op volledig gezondheids-
herstel. De KUA-systematiek houdt geen rekening met de ernst van aandoeningen of met andere
aspecten waarvan men kan vinden dat die bij de verdeling van de middelen voor de gezond-
heidszorg een rol zouden moeten spelen.

In de meer recente gezondheidseconomische literatuur wordt dit bezwaar van mogelijk onrecht-
vaardige verdelingseffecten onderkend. Langs twee verschillende lijnen wordt getracht er aan
tegemoet te komen. De eerste komt neer op een uitbreiding van het KUA-instrumentarium door
kwantificering van in de bevolking bestaande ‘rechtvaardigheidsvoorkeuren’. Dat is technisch
ambitieus en bovendien moreel discutabel. De tweede benadering komt juist neer op een inper-
king van de rol van KUA. Gesteld wordt dat KUA-informatie de basis voor de besluitvorming zou
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moeten vormen, maar dat het daarnaast nodig kan zijn rekening te houden met andere aspec-
ten, waaronder overwegingen van rechtvaardigheid. Als het gaat om de morele legitimiteit van
prioriteringsbeslissingen lijkt die tweede benadering minder problematisch dan de eerste. Maar
wat dan nog steeds uit het oog wordt verloren, is dat de uiteenlopende onzekerheden en onvol-
komenheden van KUA zelf al allerlei (verborgen) verdelingseffecten kunnen hebben. Onderken-
ning daarvan betekent dat KUA hoogstens hulpmiddel kan zijn in een op zorgvuldige en
democratische procedures gebaseerde besluitvorming.

De discussie hierover is actueel nu KUA in het Verenigd Koninkrijk daadwerkelijk wordt gebruikt
bij de toelating van nieuwe gezondheidszorgvoorzieningen in de National Health Service (NHS).
Ook in Nederland bestaan plannen voor de opzet van een ‘nationale beoordelingsstructuur’ voor
pakketbeslissingen, waarbij nadrukkelijk naar het Britse voorbeeld gekeken wordt. Voorzover het
de rol van KUA betreft, zo luidt de boodschap van dit signalement, is daarbij voorzichtigheid
geboden.

Nu met extra bacterién! Voedingsmiddelen met gezondheidsclaims

Er is sprake van aanzienlijke gezondheidsschade door ongezonde voeding. Mensen eten teveel
en verkeerd, waardoor de prevalentie van tal van ziekten groeit. Een nieuwe trend in de super-
markt zijn voedingsmiddelen met gezondheidsclaims, zoals brood met visolie die het choleste-
rolgehalte in het bloed verlaagt of yoghurtdranken met gezonde bacterién voor een goede
darmhuishouding. Mogelijk kunnen deze nieuwe voedingsmiddelen een bijdrage leveren aan het
terugdringen van de voedingsgerelateerde ziektelast.

Toch zijn er ook vragen: zijn deze middelen wel veilig? Werken ze wel? Hoe goed zijn de gezond-
heidsclaims onderbouwd? Dragen deze voedingsmiddelen bij aan het vergroten van de gezond-
heidskloof tussen mensen met een hoge en een lage sociaal economische status? Kunnen
consumenten kiezen uit het grote aanbod op een wijze die bijdraagt aan hun gezondheid? Is er
een gevaar dat het gezondheidsbelang van voeding buitensporig uitvergroot wordt?

De huidige Nederlandse wetgeving is onvoldoende in staat om producten met vage of niet
onderbouwde gezondheidsclaims van de markt te weren. Er is een voorstel voor Europese regel-
geving dat op belangrijke punten een verbetering belooft, maar of en hoe dit voorstel het zal
halen is nog onzeker. Of de gemiddelde consument zonder meer in staat is in te schatten wat de
betekenis is van voedingsmiddelen voor de eigen gezondheid is zeer de vraag. In die zin is
voorlichting en educatie van consumenten over deze nieuwe voedseltrend van belang. Daarbij
geldt dat voedsel behalve gezondheidswaarde voor de consument ook andere betekenissen
heeft die legitiem en waardevol zijn.
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Opsporing verzocht? Screening in de huisartspraktijk

Er komen steeds meer mogelijkheden voor vroege opsporing gericht op preventie van ziekte
door tijdige behandeling of aanpassing van de leefstijl. In dit signalement wordt aandacht
gevraagd voor de rol van de huisarts in die ontwikkeling. Juist de huisartspraktijk lijkt immers
een ideale plaats voor vroege opsporing van ziekte of risicofactoren. Vroege opsporing (scree-
ning) is gericht op mensen die nog geen specifieke klachten ervaren. En voor die groep is de
huisarts de enige arts met wie zij al een lopende relatie hebben. Dat maakt een screeningsaan-
bod door de huisarts toegankelijk en laagdrempelig. Bovendien biedt het huisartsinformatiesy-
steem in theorie een ideale mogelijkheid voor screening en risicoselectie.

Screening kan in de huisartspraktijk op verschillende manieren gebeuren: bij ‘bevolkingsonder-
zoek’ worden mensen uit de doelgroep actief benaderd en uitgenodigd voor onderzoek, bij
‘case-finding’ wordt onderzoek aangeboden op het moment dat de cliént toch al de huisarts
bezoekt. In beide gevallen is er een belangrijk verschil met de gewone medische zorg: het gaat
om een aanbod op initiatief van de arts, niet om een medisch antwoord op een klacht of vraag
van de patiént. Dat maakt het des te belangrijker dat dat aanbod een bewezen meerwaarde
heeft voor de personen die er mee worden benaderd. Overigens hebben huisartsen als geen
ander de mogelijkheid om ook rekening te houden met individuele aspecten. Hier valt onder
meer te denken aan overige risicofactoren die voor deze persoon gelden, diens houding tegen-
over de gezochte aandoening en familieomstandigheden.

Omdat screening ongevraagd wordt aangeboden luistert het heel nauw dat mensen er niet mee
worden overvallen. Dat is, zeker bij screening in de vorm van ‘case-finding’, niet denkbeeldig.
Het aanbod kan een dringend karakter hebben, waardoor de persoon in kwestie het gevoel
heeft dat afzien van screening geen redelijke optie is. Ook moet voorkomen worden dat een
screeningsaanbod onnodige bezorgdheid opwekt en uitbuit. Juist de huisarts is echter in staat
informatie over kansen en aandoeningen nader toe te lichten en overdreven zorgen over risico’s
te nuanceren. Dat stelt wel hoge eisen, niet alleen aan deskundigheid en communicatieve vaar-
digheden, maar ook in termen van organisatie en tijdsbeslag.

Hoewel variatie in het aanbod niet direct onrechtvaardig hoeft te zijn, moet de indruk van wille-
keur worden vermeden. Als huisartsen zich richten op een beperkt screeningspakket dat zij
breed aanbieden en landelijk organiseren, vereenvoudigt dat de noodzakelijke training (vooral
op het gebied van informatie en communicatie) van huisartsen en praktijkondersteuners. Het
voorkomt bovendien dat prioriteiten in belangrijke mate worden bepaald door de mogelijkheden
die zich toevallig aandienen, zoals ondersteuning vanuit de farmaceutische industrie.

Preventie van ziekten wordt al heel lang gezien als één van de taken van de huisarts. De vraag
is welke uitbreiding daarvan wenselijk is. Veel mensen staan positief tegen een meer nadrukke-
lijke rol van hun huisarts op dit terrein. Maar huisartsen zelf zijn vaak terughoudend. Dat is

deels een kwestie van capaciteit en prioriteit, maar het heeft ook te maken met uiteenlopende
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opvattingen over de rol van de huisarts. Moet de huisarts pro-actief zijn en de gezondheid van
de patiént ‘bewaken’, of juist een zorgverlener op afstand zijn, die pas in beeld komt wanneer
het nodig is? Onderzoek naar verschillende scenario’s voor de relatie tussen huisarts en patiént
kan ertoe bijdragen dat ook in de toekomst geen tegenstelling hoeft te ontstaan tussen vraag-
gerichte zorg en screening die ongevraagd wordt aangeboden.

Zorgverlener én opsporingsambtenaar?

Stel: direct na de moord op Fortuyn is Volkert van der G. aan de politie ontkomen. Maar omdat
hij zijn daad niet kan verwerken, klopt hij aan bij een psychiater. Moet de psychiater dit melden
aan de politie? Volgens de huidige wetgeving niet: de arts is in dit geval gebonden aan zijn
beroepsgeheim. Uit het signalement blijkt echter dat de opvattingen die aan deze wetgeving ten
grondslag liggen, verschuiven. Steeds vaker wordt aan zorgverleners gevraagd wordt mee te
werken aan het verstrekken van patiénteninformatie in verband met een publiek belang, zoals
opsporing van misdrijven. Grenzen tussen het opsporen van gezondheidsrisico’s, misstanden en
misdrijven lijken daarmee te vervagen.

Het beroepsgeheim dient echter naast een individueel belang 66k een algemeen belang. Het
garandeert namelijk een vrije sfeer waarin iedere patiént of cliént zonder vrees hulp kan inroe-
pen. Toch is het beroepsgeheim niet heilig. Er kunnen zwaarwegende redenen zijn om het te
doorbreken, bijvoorbeeld als door ingrijpen van de arts (toekomstig) ernstig gevaar kan worden
afgewend en dit niet op een andere wijze kan worden bewerkstelligd. Opvattingen over grenzen
tussen zwijgplicht en spreekplicht lijken op te schuiven in de richting van een waarschuwings-
plicht. Er is eveneens een trend waarneembaar om het melden van (vermoedens van) misdrijven
wettelijk te regelen, zoals bijvoorbeeld bij kindermishandeling en meisjesbesnijdenis is gebeurd.
Op die manier wordt getracht morele dilemma’s rond het beroepsgeheim te vereenvoudigen.

Deze verschuivingen kunnen gevolgen hebben voor de vertrouwensrelatie met de zorgverlener
en de toegankelijkheid van de zorg. Maar het roept ook vragen op over de grenzen aan de waar-
schuwingsplicht van zorgverleners. Moeten straks ook klinisch genetici gaan waarschuwen over
mogelijke gevaren? En zullen na kindermishandeling en meisjesbesnijdenis meer zaken uit de
privé-sfeer verschuiven naar de publieke sfeer? Het lijkt tijd voor een fundamenteel debat over
de grenzen tussen zwijgplicht en spreekplicht. Doel daarvan te zoeken naar een nieuw evenwicht
tussen de belangen die beschermd worden door het beroepsgeheim en die ten dienste staan
van de opsporing van misdrijven. Bij het zoeken naar een nieuw evenwicht kan niet worden
voorbijgegaan aan de vraag welke medewerking aan opsporingstaken van politie en justitie wel
en niet in het takenpakket van de zorgverlener thuishoren.

Ethiek in zorginstellingen en zorgopleidingen

Doorgaans signaleert het CEG ethische kwesties die voortkomen uit ontwikkelingen in de zorg of
de wetenschap. Maar zorgverleners komen natuurlijk zelf ook dagelijks in aanraking met morele
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kwesties. Dat kunnen ‘grote’ en ‘bekende’ dilemma’s zijn, zoals abortus of euthanasie, maar veel
vaker gaat het om meer alledaagse kwesties, zoals die rond het beroepsgeheim of de bejege-
ning van patiénten en cliénten. Omdat in de zorg zoveel morele kwesties spelen, is het van
belang dat zorgverleners beschikken over de vaardigheden om hiermee om te gaan. Uit het sig-
nalement over ‘ethiek in zorginstellingen en -opleidingen’ blijkt echter dat veel zorgverleners te
weinig ethische basiskennis en morele vaardigheden hebben. Ook ontbreekt bij zorgverleners
vaak het besef dat morele aspecten verbonden zijn aan heel alledaagse vormen van zorg, zoals
wassen en aankleden. Dit kan in de praktijk leiden tot misverstanden, morele- en communicatie-
problemen en een niet optimale kwaliteit van zorg.

Om aan dit probleem tegemoet te komen, doen enkele instellingen actief aan projecten op het
gebied van ethiek, zoals moreel beraad. En vrijwel iedereen die een zorgopleiding ontvangt,
krijgt op een of andere manier met lessen ethiek te maken. Toch is de mate waarin instellingen
actief aan ethiek doen, nog uiterst bescheiden. En in de instellingen die hier wel actief aan vorm
geven blijkt het moeilijk dit te stabiliseren, vooral doordat doorgaans een koppeling met het
instellingsbeleid ontbreekt. Wat betreft het onderwijs in de ethiek blijkt er met name op het
MBO nauwelijks aandacht voor ethiek te zijn. Er lijkt ook vrijwel geen externe controle te
bestaan op wat een MBO-afgestudeerde op het gebied van ethiek beheerst. Het is dan ook of de
vraag of de wettelijke eindtermen — waarin ethiek expliciet genoemd wordt — met het bestaande
onderwijsaanbod gehaald kunnen worden.
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1.1

Embryonale stamcellen zonder morele pijn?*

Het doen ontstaan van embryo’s voor onderzoek naar nieuwe vormen van celtherapie is
moreel controversieel. In het geding is de morele status van menselijke embryo’s en wat
die betekent voor de aan zulk onderzoek te stellen grenzen. Maar het debat gaat ook over
de vraag of en hoe de benodigde donoreicellen op een moreel verantwoorde wijze kunnen
worden verkregen. In veel landen, waaronder Nederland, is het doen ontstaan van mense-
lifke embryo’s voor onderzoek of therapie bij wet verboden. Tegen die achtergrond bestaat
internationaal een toenemende belangstelling voor pogingen om het onderzoek met embry-
onale stamcellen uit de klem van die morele en juridische discussie en begrenzing te bevrij-
den. Men zoekt naar moreel onbelaste bronnen van embryonale stamcellen. De bespreking
in dit signalement laat zien dat veel van de voorgestelde ‘embryosparende’ en ‘vrouwvrien-
delijke’ benaderingen weer nieuwe morele vragen oproepen, waaronder de vraag of we
eigenlijk wel weten wat we bedoelen met een (menselijk) embryo.

Inleiding

Nieuw gevormde hartspiercellen die een beschadigd hart helpen herstellen. Nieuw gevormde
dopaminecellen die de gevolgen van de ziekte van Parkinson beperken. Het zijn twee voorbeel-
den van mogelijke toekomstige toepassingen van regeneratieve celtherapie. De hoop bestaat
dat dergelijke therapieén ontwikkeld kunnen worden door onderzoek naar de mogelijkheid om
uit stamcellen diverse weefseltypen te doen ontstaan.

Embryonale stamcellen

Er is veel discussie over de vraag op welke soort stamcellen dat onderzoek zich het beste kan
richten. De ‘pluripotente’ stamcellen uit menselijke embryo’s lijken het grootste ontwikkelingspo-
tentieel te hebben (Odorico 2005). Maar inmiddels zijn ook veelbelovende onderzoeksresultaten
verkregen met ‘multipotente’ stamcellen uit weefsels van volwassenen (bijvoorbeeld beenmerg),
geaborteerde foetussen en navelstrengbloed (Henon 2003, Rogers 2004). Ondanks die gunstige
resultaten met dergelijke ‘somatische’ of ‘adulte’ stamcellen bestaat een brede wetenschappe-
lijke consensus dat het onderzoek met humane embryonale stamcellen niet kan worden gemist.
Dat was ook de strekking van een advies van de Gezondheidsraad (Gezondheidsraad 2002).

1 Opgesteld door dr W) Dondorp, secretaris Beraadsgroep Gezondheidsethiek & -recht, en prof. dr GMWR de Wert, hoog-
leraar biomedische ethiek, Maastricht.
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Het gebruik van embryonale stamcellen is echter controversieel. De uiteindelijke bron van die
cellen zijn menselijke embryo’s, die bij het oogsten daarvan verloren gaan. Gelet op het mogelijk
grote belang van het onderzoek voor toekomstige patiénten vinden velen dat niet bij voorbaat
onaanvaardbaar, zolang het ten minste gaat om bij IVF overgebleven ‘restembryo’s’, die op ter-
mijn toch niet kunnen overleven. De morele discussie gaat vooral over de vraag of het ook aan-
vaardbaar kan zijn om menselijke embryo’s speciaal tot stand te brengen voor het verkrijgen van
stamcellen. Dat laatste is nodig om stamcellen te kweken met een aan dat van de te behandelen
patiént identiek weefseltype, om zo afstotingsverschijnselen bij transplantatie te voorkomen.

De daarvoor gebruikte techniek, Somatic Cell Nuclear Transfer (SCNT), wordt met een enigszins
verwarrende term ook wel aangeduid als ‘therapeutisch kloneren’. Daarbij wordt de kern van een
lichaamscel van de patiént (degene voor wiens behandeling het celmateriaal nodig is) inge-
bracht in een donoreicel die van zijn kern is ontdaan. Als gevolg van die celkerntransplantatie
ontstaat dan een embryo. Dat wordt vervolgens gebruikt als bron van stamcellen voor autologe
celtherapie. Autoloog wil zeggen dat het transplantatiemateriaal — via de tussenstap van een
embryo — is gekweekt uit cellen van de patiént zelf.

Het onderzoek hiernaar bevindt zich nog in een fundamentale fase. Koreaanse onderzoekers zijn
er inmiddels in geslaagd via SCNT patiént-specifieke embryonale stamcellen te verkrijgen
(Hwang 2005). Nader onderzoek, onder meer naar de veiligheid van het gebruik van dergelijke
cellen als bron van transplantatiemateriaal, is nodig alvorens aan klinische toepassing te denken
valt.

Het normatieve debat

Het doen ontstaan van embryo’s voor onderzoek of therapie is om twee redenen moreel beladen
(Gezondheidsraad 1998, Ethikrat 2004). In de eerste plaats vanwege het debat over de morele
status van menselijke embryo’s. Bijna iedereen vindt dat menselijke embryo’s een morele bete-
kenis hebben die ze onderscheidt van willekeurig welke andere menselijke cellen en tot op
zekere hoogte beschermwaardig maakt. Dat impliceert ten minste dat zulk wetenschappelijk of
therapeutisch gebruik rechtvaardiging behoeft. Een tweede morele kwestie hangt samen met de
behoefte aan donoreicellen voor die toepassingen en de vraag hoe die op een moreel verant-
woorde wijze kunnen worden verkregen. Zeker als SCNT daadwerkelijk voor autologe stamcel-
therapie zou kunnen worden toegepast zou het tekort aan eicellen zich nadrukkelijk doen
voelen. De vrees is uitgesproken dat vrouwen dan in een positie terechtkomen waarin ze ‘hun
recht op lichamelijke integriteit moeten verdedigen tegen de wetenschappelijke en medische
vraag om eicellen’ (Ethikrat 2004).

De Embryowet bevat een verbod op het doen ontstaan van menselijke embryo’s voor andere
doeleinden dan zwangerschap (artikel 24a), maar dat verbod heeft een tijdelijk karakter. Het
komt namelijk te vervallen op een binnen vijf jaar na inwerkingtreding van de wet (dus v66r 1
september 2007) te bepalen tijdstip. Omdat de huidige coalitie heeft afgesproken geen stappen
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te zullen nemen, rijst de vraag of deze termijn kan worden gehaald. In ieder geval wordt de dis-
cussie over de noodzaak en wenselijkheid van opheffing van het verbod een thema voor de vol-
gende kabinetsformatie.

In zijn advies ‘Stamcellen voor weefselherstel’ heeft de Gezondheidsraad enkele jaren geleden
opgemerkt dat het onderzoek met embryonale stamcellen nog niet zover is dat de daadwerke-
lijke ontwikkeling van therapieén door het verbod in artikel 24a wordt belemmerd, maar dat dit
op termijn wel het geval kan zijn (Gezondheidsraad 2002). Overigens benadrukken onderzoekers
dat het belang van SCNT, behalve in de ontwikkeling van celtherapie, ook is gelegen in allerlei
vormen van fundamenteel ontwikkelingsbiologisch onderzoek (Novak 2004, Hwang 2005). Dat
blijkt ook uit de verantwoording van het recente besluit van de Research Licence Committee van
de Britse Human Fertility and Embryology Authority om toestemming te geven voor onderzoek
waarbij via celkerntransplantatie embryo’s tot stand worden gebracht (HFEA 2004). Het Verenigd
Koninkrijk is vooralsnog het enige land in West-Europa waar voor zulk onderzoek het groene
licht is gegeven. Met uitzondering van Belgié valt het elders, net als in Nederland, onder een
wettelijk verbod. Het meeste onderzoek op dit gebied vindt buiten Europa plaats, onder meer in
Azié (Korea). In de Verenigde Staten mogen voor onderzoek waarbij menselijke embryo’s tot
stand worden gebracht, geen federale fondsen worden gebruikt.

Hoewel de discussie over de aanvaardbaarheid van SCNT in landen waar dat onderzoek nu is
verboden (Europa) of slechts beperkt is toegestaan (VS), nog zeker niet is beslecht, is het wel zo
dat die begrenzing door onderzoekers in toenemende mate als een beperking wordt ervaren. Dat
blijkt uit de recente belangstelling voor pogingen om het onderzoek met embryonale stamcellen
uit de klem van die morele en juridische discussie te bevrijden (Mandavilli 2005, Murray 2005).
Het gaat daarbij om een fascinerende zoektocht naar moreel onbelaste bronnen van voor auto-
loge celtherapie bruikbare embryonale stamcellen. Een dubbele zoektocht, omdat men daarbij
zowel aan het embryo- als aan het eicelprobleem tracht voorbij te komen.

Dit signalement

Dit signalement bevat een bespreking van die zoektocht naar moreel pijnloze varianten van of
alternatieven voor SCNT. Het gaat om een reeks van nog meer of minder speculatieve technieken
en benaderingen die stuk voor stuk nader onderzoek vergen en geen van alle op dit moment al
toepasbaar zijn. Veel van de voorgestelde oplossingen roepen zelf weer nieuwe morele vragen
op: mens-dier-combinaties, kweken van embryo’s die zich niet verder kunnen ontwikkelen dan
nodig is voor het oogsten van stamcellen, kweken van eicellen uit stamcellen. In die zin past het
hier geboden overzicht goed bij de signaleringstaak die Gezondheidsraad zich op dit terrein
heeft gesteld.

Maar de belangrijkste reden voor dit signalement is een andere. De besproken ontwikkelingen

roepen de vraag op of eigenlijk wel duidelijk is wat we, moreel en juridisch, onder een (mense-
lijk) embryo moeten verstaan. In ieder geval lijkt het antwoord van de Embryowet op die vraag
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niet goed toegesneden op de wetenschappelijke ontwikkelingen op dit terrein. De wettelijke
definitie sluit te veel uit, maar mogelijk ook te veel in. Dat is een belangrijke constatering, zowel
gelet op de komende discussie over de noodzaak en wenselijkheid van opheffing van het ver-
bod in artikel 24a, als met het oog op de voor dit jaar voorziene wetsevaluatie.

Het signalement is als volgt opgebouwd. Eerst worden de twee belangrijkste morele kwesties
geschetst die verbonden zijn aan stamcelonderzoek waarvoor speciaal embryo’s tot stand
gebracht moeten worden. Paragraaf 1.2 is gewijd aan de morele discussie over de status van het
embryo. Paragraaf 1.3 gaat over de schaarste aan eicellen als een moreel en praktisch probleem.
In de daarop volgende paragrafen volgt een overzicht van recente pogingen om het onderzoek
met embryonale stamcellen uit de klem van die beide problemen te bevrijden. Paragraaf 1.4
bevat een inventarisatie van voorgestelde varianten van SCNT, of alternatieven daarvoor, waarbij
(zo wordt althans geclaimd) geen menselijke embryo’s tot stand worden gebracht. In paragraaf
1.5 komt de zoektocht aan de orde naar ‘vrouwvriendelijke’ benaderingen: varianten of alterna-
tieven waarvoor het niet nodig is aan vrouwen te vragen (rijpe) eicellen te doneren. Maar de
bespreking van die dubbele poging om de morele pijn te ontlopen brengt ook weer nieuwe
morele vragen aan het licht. Die worden besproken in 1.6. Wat dit alles betekent voor de
Embryowet komt aan de orde in paragraaf 1.7. Het signalement wordt afgesloten met agenda-
punten, in paragraaf 1.8.

De morele en juridische status van pre-implantatie embryo’s

Is het aanvaardbaar menselijke embryo’s te doen ontstaan als bron van stamcellen voor celthe-
rapie? Met elk antwoord op die vraag wordt ook positie gekozen in het debat over de morele en
juridische status van menselijke pre-implantatie embryo’s (Holm 2005). De pre-implantatie fase
omvat de vroegste stadia van de embryonale ontwikkeling, vanaf de bevruchting tot aan de
innesteling in de baarmoeder. Bij een tijdig in de baarmoeder geplaatst embryo is de innesteling
na een ontwikkelingsduur van circa 14 dagen voltooid. Omdat het niet mogelijk is menselijke
embryo’s langer dan een kleine week buiten de baarmoeder in kweek te houden, gaat de discus-
sie over wat er gedurende die eerste paar dagen van hun ontwikkeling wel en niet met mense-
lijke embryo’s in vitro mag worden gedaan.

Morele status

Volgens de in ons land dominante opvatting heeft het menselijke pre-implantatie embryo een
zekere waarde op grond waarvan het bescherming verdient (Gezondheidsraad 1998). Die
beschermwaardigheid houdt in dat embryo’s niet voor triviale doelen mogen worden gebruikt of
tot stand gebracht. Zij reikt echter niet zo ver dat van gebruik voor belangrijke wetenschappe-
lijke of therapeutische doeleinden bij voorbaat geen sprake kan zijn.

Die beperkte beschermwaardigheid van het pre-implantatie embryo wordt vaak verantwoord in
termen van een intrinsieke waarde die het embryo zou hebben vanwege zijn vermogen uit te

Embryonale stamcellen zonder morele pijn? 16



groeien tot een mens. Het nog prille ontwikkelingsstadium is daarbij dan weer de reden om die
waarde als een relatief geringe te zien (De Wert 1987, Hermeren 1996, Sporken 1979, Warnock
1984). Volgens een andere redenering berust de (beperkte) beschermwaardigheid van het men-
selijke pre-implantatie embryo niet op een intrinsieke, maar op een symboolwaarde. Het is dan
niet ter wille van het vroege embryo zelf dat het moet worden ontzien, maar ter wille van de
gemeenschap waarbinnen het betekenis heeft gekregen als beginnende vorm van menselijk
leven (Den Hartogh 1993, Sandel 2004).

Tegenover deze ‘beperkte beschermwaardigheid’ staat de opvatting van sommigen dat mense-
lijke embryo’s vanaf hun ontstaan moeten worden behandeld als personen. Deze opvatting (‘vol-
ledige beschermwaardigheid’) laat uiteraard geen ruimte voor het gebruik of doen ontstaan van
embryo’s anders dan met het doel die te laten uitgroeien tot een mens.

Een belangrijke variant van deze opvatting is de Rooms-katholieke leer, volgens welke het per-
soon-zijn van de mens niet is gelegen in enig waarneembaar vermogen, maar in de reeds bij de
conceptie veronderstelde eenheid van lichaam en ziel (Donum Vitae 1987).

Een verwante redenering sluit aan bij de filosofie van Aristoteles. Daarin wordt als beslissend
gezien dat menselijke embryo’s, hoewel zelf nog geen (volledige) personen, er op zijn aangelegd
dat te worden. Het zijn ‘potentiéle personen’. Daarmee bedoelt men méér dan alleen een van
externe factoren afhankelijke mogelijkheid of waarschijnlijkheid. Wat menselijke embryo’s maakt
tot potentiéle personen is in deze visie niet slechts dat er mensen uit kunnen ontstaan, maar
dat ze er van nature op zijn gericht uit te groeien tot een volledige menselijke persoon (Reichlin
1997). Potentialiteit wordt dan dus niet gezien als loutere mogelijkheid (‘passieve potentialiteit’),
maar als de vervulling van een intrinsieke bestemming (‘actieve potentialiteit’):

(...) the zygote is not a potential human being in the sense of ‘could become’, but a living and
individualised organism with its own internal program, that has the intrinsic potential to develop in
the species-specific way. In realising this intrinsic potentiality, the zygote depends on the external
environment, but it assimilates the external stimuli according to its own laws of development

(Jochemsen 2004).

De daarbij veronderstelde dynamische continuiteit tussen wat het embryo (bij afwezigheid van
externe belemmeringen) zal worden en wat het, in zijn actieve gerichtheid daarop, nu al is, ligt
ten grondslag aan de stelling dat menselijke embryo’s de morele status hebben van personen en
overeenkomstig behandeld moeten worden (Eijk 1997). Volgens sommigen is die beschermwaar-
digheid pas volledig vanaf het moment (bij een ontwikkelingsduur van circa 14 dagen) waarop
het embryo zich niet meer kan splitsen en er dus sprake is van een gefixeerde individualiteit
(Ford 2002). Anderen vinden dat echter geen relevant criterium en benadrukken dat menselijke
embryo’s vanaf de conceptie volledig beschermwaardig zijn (Jochemsen 2004, Vélez 2005).
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Volgens geen van de opvattingen over de morele status van het embryo maakt het een verschil
op welke manier het is ontstaan. Embryo’s die zijn ontstaan via embryosplitsing of (varianten
van) SCNT zijn even beschermwaardig als embryo’s die zijn ontstaan door bevruchting. De
waarde van het embryo berust op wat het kan worden of (in potentie) al is.

Juridische status

Wat is de juridische status van het menselijke (pre-implantatie) embryo? Voor het Nederlandse

recht is het embryo (of de foetus) geen persoon en er is ook geen juridisch aanknopingspunt om
het als zodanig te behandelen. De mens treedt pas door geboorte in de rechtsgemeenschap in
(Leenen 2000). In een belangrijke recente uitspraak van het Europese Hof is bevestigd dat het in
artikel 2 van het Europese Verdrag voor de Rechten van de Mens (EVRM) beschermde ‘recht op
leven’ zich niet uitstrekt tot de ongeborene (EHRM 2004, Hendriks 2004).

Dat wil echter niet zeggen dat het ongeboren leven geen enkele rechtsbescherming zou genie-
ten. Volgens de in het Nederlandse gezondheidsrecht gangbare theorie van ‘progressieve rechts-
bescherming’ hangt de mate van die bescherming af van de ontwikkelingsfase waarin het
embryo of de foetus zich bevindt. Als eerste markeringspunt geldt daarbij de implantatie, die bij
een ontwikkelingsduur van circa 14 dagen is voltooid.

Daaraan voorafgaand bevindt het embryo zich in de ‘status potentialis’ (Leenen 2000, Te Braake
1995). In die vroegste fase geldt dat het embryo vanwege diens ‘voortkomen uit menselijke
gameten en de potentie van uitgroei (...) tot mens’ een beperkte mate van rechtsbescherming
geniet. Daarbij, zo benadrukken Leenen en Gevers, moet ‘potentie’ worden verstaan in wat
zojuist de passieve betekenis is genoemd. Het gaat om ‘niet meer dan (....) dat gefuseerde
gameten een mogelijkheid bevatten; indien een aantal condities wordt vervuld, kiinnen daaruit
mensen ontstaan, maar dat hoeft niet’ (Leenen 2000).

Deze theorie van progressieve rechtsbescherming ligt ten grondslag aan de Embryowet. Die geeft
regels voor handelingen met menselijke geslachtscellen en embryo’s. De wet laat, onder voor-
waarden van (onder meer) proportionaliteit en subsidiariteit, ruimte voor het gebruik van bij IVF
overgebleven pre-implantatie embryo’s voor onderzoek of therapie. Maar doen ontstaan van
embryo’s voor andere doeleinden dan zwangerschap is op grond van artikel 24a (voorlopig) ver-
boden.

De definitie van een embryo in artikel 1c — ‘cel of samenhangend geheel van cellen met het ver-
mogen uit te groeien tot een mens’ — is zo gekozen dat die ook embryo’s omvat welke op een
andere manier zijn ontstaan dan door bevruchting, bijvoorbeeld via SCNT. In het wetsvoorstel uit
1993 luidde de definitie nog: ‘resultaat van samensmelting van menselijke geslachtscellen voor
de geboorte’. Uit diezelfde periode dateren vergelijkbare omschrijvingen in de Duitse en Britse
wetgeving. Toen de geboorte van het kloonschaap Dolly, in 1997, waarschijnlijk maakte dat via
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SCNT ook menselijke embryo’s zouden kunnen ontstaan, rees in die landen de vraag of de wet
wel op zulke embryo’s van toepassing was (Ethikrat 2004, Morgan 2004).

Over de definitie in de Nederlandse Embryowet zegt de Memorie van Toelichting:

Een embryo kan met de huidige stand van de wetenschap op verschillende manieren ontstaan. De
beschermwaardigheid van een embryo wordt echter niet ingegeven door de wijze van ontstaan,

maar door het vermogen uit te groeien tot een mens.

De gekozen definitie laat niet alleen ruimte voor alle mogelijke ontstaanswijzen van een embryo,
maar ook voor diverse opvattingen over wat het wil zeggen dat menselijke embryo’s het vermo-
gen hebben uit te groeien tot een mens. In termen van het eerder genoemde onderscheid kan
onder ‘vermogen’ zowel passieve als actieve potentialiteit worden verstaan. Dat neemt niet weg
dat die laatste uitleg, althans voorzover die zou impliceren dat menselijke embryo’s al vanaf de
conceptie volledig beschermwaardig zijn, zich niet goed verdraagt met de inhoud van de
Embryowet.

De afhankelijkheid van donoreicellen als moreel en praktisch probleem

Een belangrijk probleem voor alle vormen van onderzoek en therapie die het doen ontstaan van
menselijke embryo’s impliceren (dat betreft niet alleen SCNT, maar ook onderzoek waarbij
embryo’s via IVF tot stand worden gebracht), is de vraag hoe daarvoor op moreel verantwoorde
wijze voldoende eicellen kunnen worden verkregen. De IVF-commissie van de Gezondheidsraad
was verdeeld over de vraag of het aanvaardbaar kan zijn aan vrouwen te vragen of zij als eicel-
donor ten behoeve van wetenschappelijk onderzoek willen optreden, waar dat betekent dat ze
een belastende en niet geheel risicoloze hormoonstimulatie moeten ondergaan (Gezondheids-
raad 1998).

De commissie merkte op dat de praktische relevantie van die vraag overigens niet groot is, aan-
gezien niet te verwachten valt dat veel vrouwen zo’n verzoek in overweging zouden nemen. Ver-
volgens besprak zij enkele alternatieve mogelijkheden om rijpe menselijke eicellen voor
onderzoek te verkrijgen. Om te beginnen kan een verzoek gericht worden aan vrouwen met een
hoge eicelopbrengst uit een IVF-procedure. Verder valt te denken aan donatie van IVF-eicellen
waarvan de bevruchting is mislukt en aan eicellen die worden afgestaan door vrouwen bij een
gynaecologische ingreep. Bij dat eerste alternatief rijzen opnieuw morele vragen. Bovendien bie-
den deze benaderingen geen van alle een werkelijke oplossing voor het schaarsteprobleem
(Gezondheidsraad 1998).

Zeker als SCNT daadwerkelijk zou kunnen worden toegepast voor het kweken van stamcellen
voor celtherapie, zal het tekort aan eicellen zich nadrukkelijk doen voelen. Voor iedere te behan-
delen patiént is immers een afzonderlijke SCNT-procedure nodig. En hoewel de effectiviteit van
de procedure inmiddels aanzienlijk is verbeterd, zijn op dit moment nog vele eicellen nodig om
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via SCNT één patiéntspecifieke stamcellijn te kunnen verkrijgen (Hwang 2005). Overigens is niet
ondenkbaar dat vrouwen eerder bereid zullen zijn om als donor op te treden als hun eicellen
gebruikt kunnen worden voor de behandeling van een ernstig zieke in de kring van hun dierba-
ren, dan als het nog uitsluitend gaat om wetenschappelijk onderzoek.

Oplossing van het schaarsteprobleem door vrouwen in staat te stellen rijpe eicellen tegen aan-
zienlijke bedragen te verkopen, zoals in de Verenigde Staten en andere landen gebeurt, wordt in
ons land niet als een moreel aanvaardbare optie gezien en is ook wettelijk verboden. Bovendien
zou die aanpak celtherapeutische toepassingen van SCNT dermate kostbaar maken dat van een
brede beschikbaarheid bij voorbaat geen sprake kan zijn.

‘Embryosparende’ alternatieven?

In deze paragraaf komt de zoektocht aan de orde naar ‘embryosparende’ bronnen van voor auto-
loge celtherapie bruikbare embryonale stamcellen. ‘Embryosparend’ wil zeggen dat voor het ver-
krijgen van die stamcellen geen menselijke embryo’s tot stand gebracht hoeven worden, zodat
de daarmee verbonden morele en juridische discussie kan worden omzeild.

Isoleren van stamcellen uit restembryo’s is in die zin ook embryosparend, maar die benadering
levert geen stamcellen op waarvan het weefseltype volledig overeenkomt met dat van de
patiént. De vraag is daarom of er methoden te bedenken zijn (vormen van SCNT of alternatieven
daarvoor) die embryonale stamcellen opleveren voor autologe celtherapie zonder dat daarbij
menselijke embryo’s ontstaan.

Een terugkerend element in bijna alle alternatieven die hieronder de revue passeren, is de stel-
ling dat een niet-levensvatbaar embryo geen embryo is. In zoverre wordt deze eerste zoektocht
niet alleen met technische en wetenschappelijke, maar ook met conceptuele en filosofische mid-
delen gevoerd. Het eerste antwoord (bij SCNT ontstaan geen embryo’s) berust zelfs uitsluitend
op die aanpak.

Clonoten

Hoewel er na Dolly nog andere uit SCNT-embryo’s ontstane zoogdieren zijn geboren, lijkt het
daarbij te gaan om uitzonderingen. Bijna altijd gaat het embryo verloren, terwijl in die gevallen
waarin toch een geboorte volgt, meestal zo niet altijd, ernstige afwijkingen worden gevonden
die te maken hebben met een verstoorde gen-expressie (Cibelli 2002a). Het lijkt erop dat ‘clones
that survive to birth merely represent the least abnormal animals’ (Jaenisch 2004). Betoogd is
dat deze bevindingen niet kunnen worden afgedaan als ‘nog op te lossen technische problemen’
van reproductief kloneren. Ze lijken eerder te wijzen op een mogelijk onneembare biologische
barriére: het uitblijven van reactivering van essentiéle embryonale genen die in de getransplan-
teerde cel zijn gemarkeerd als ‘uitgeschakeld’ (Jaenisch 2003).
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Enkele auteurs hebben hieraan recent de conclusie verbonden dat het eigenlijk onjuist is van
een SCNT-embryo te zeggen dat het, net als een IVF-embryo, het vermogen heeft uit te groeien
tot een mens (Jaenisch 2004, McHugh 2004a, Trounson 2002). Per implicatie zou van de
beschermwaardigheid die een menselijk embryo toekomt, dus ook geen sprake zijn. Dat zou de
ruimte scheppen om dergelijke ‘producten van SCNT’ (Jaenisch 2004) te gebruiken als bron van
transplantatiemateriaal zonder verdere discussie over de vraag of menselijke embryo’s voor
onderzoek of therapie tot stand mogen worden gebracht. Voorgesteld is dan ook een andere
benaming te kiezen: ‘clonote’ in plaats van ‘zygote’ of ‘embryo’(McHugh 2004a). ‘We should use
zygotes for babies, clonotes for cells’ (McHugh 2004b).

Echter, ook een groot aantal IVF-embryo’s gaat /n vitro of na implantatie verloren, wat in veel
gevallen moet worden toegeschreven aan chromosoomafwijkingen. Het verschil in levensvat-
baarheid tussen IVF- en SCNT-embryo’s is dus hoogstens een kwestie van gradatie. En hoe
belangrijk is het, als het gaat om de status van het embryo, dat in die gevallen waarin het zou
lukken uit een SCNT-embryo een kind geboren te doen worden (‘reproductief kloneren’), allerlei
ernstige gezondheidsproblemen te verwachten zijn? Is de morele of juridische status van een
‘potentieel ziek mens’ een andere dan die van een ‘potentieel mens’? Dat lijkt niet goed vol te
houden.

Cybriden

Bij ‘interspecies SCNT’ wordt een menselijke somatische celkern getransplanteerd in een ont-
kernde dierlijke eicel. Er zijn twee redenen om die procedure te overwegen. In de eerste plaats is
geopperd dat bij deze techniek wellicht geen menselijke embryo’s ontstaan, zodat de vraag naar
de morele en juridische aanvaardbaarheid daarvan ook niet hoeft te rijzen (Chang 2004, Solter
2003). In de tweede plaats zou SCNT niet meer afhankelijk zijn van menselijke donoreicellen.
Van beide voordelen kan uiteraard alleen sprake zijn als de procedure een bruikbare en voor
therapeutische toepassingen ook veilige bron van humane embryonale stamcellen zou opleve-
ren.

Er is tot nu toe slechts weinig onderzoek naar deze mogelijkheid gedaan, met over het algemeen
tegenvallende resultaten. Weliswaar meldden Chinese onderzoekers onlangs er in geslaagd te
zijn humane embryonale stamcellen te verkrijgen uit embryo’s die waren ontstaan door trans-
plantatie van menselijke celkernen in ontkernde eicellen van konijnen (Chen 2003), maar of die
claim volledig juist is, wordt betwijfeld (Solter 2003). Het bewijs is nog niet geleverd dat die cel-
len alle voor therapeutische toepassing van embryonale stamcellen noodzakelijke eigenschap-
pen zouden bezitten.

De veiligheid van de procedure hangt samen met het mogelijke risico van kruisinfecties. De kans
daarop is waarschijnlijk klein, aangezien van de dierlijke eicel juist niet de kern, waarin zich dier-
lijke virussen kunnen bevinden, wordt gebruikt. Alvorens therapeutische toepassing van via

interspecies SCNT verkregen embryonale stamcellen te overwegen zou zijn, moet hierover meer
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duidelijkheid worden verkregen. Dat geldt uiteraard niet voor toepassing in het kader van funda-
menteel wetenschappelijk onderzoek.

Gesteld dat interspecies SCNT een bruikbare en veilige bron van stamcellen kan zijn, dan rijzen
bij dit voorstel twee vragen (De Wert 2001). Allereerst: zijn de embryo’s die daarbij ontstaan wel
of niet menselijk? In dat verband wordt gewezen op het hybride karakter van dergelijke con-
structen; meer precies aangeduid als ‘cybride’: the nucleus of one cell-type combined with the
cytoplasm of another (Solter 2003). Betekent het feit dat een deel van het erfelijk materiaal van
zo’n mens-dier cybride van dierlijke herkomst is, dat we inderdaad niet van een menselijk
embryo kunnen spreken? Tegen die redenering is ingebracht dat het erfelijk materiaal van een
dergelijk embryo bijna volledig afkomstig is uit de kern van de bij de procedure gebruikte men-
selijke lichaamscel (Lanza 1999, Gezondheidsraad 2002, De Wert 2003). De dierlijke bijdrage
blijft beperkt tot het cytoplasma, met daarin het voor de cellulaire energiehuishouding verant-
woordelijke mitochondriale DNA (Gezondheidsraad 2001).

Dan de tweede vraag: als dergelijke mens-dier cybriden moeten worden beschouwd als mense-
lijk, zijn ze dan ook levensvatbaar? Zouden zulke cybriden kunnen uitgroeien tot een mens (die
dan in al zijn cellen mitochondriaal DNA van dierlijke herkomst zou hebben)? Als nader (/n vitro
of dier-) onderzoek zou kunnen uitwijzen dat ze met zekerheid niet levensvatbaar zijn, wat is
dan hun ontologische, morele en juridische status? Volgens sommigen is de vraag of het dan
eigenlijk wel embryo’s zijn.

Embryo-achtige artefacten

Zolang de levensvatbaarheid van clonoten en cybriden niet met zekerheid valt uit te sluiten,
blijft in het midden wat de implicaties voor de morele handelingsruimte kunnen zijn. Het vol-
gende voorstel is er op gericht aan die onzekerheid een einde te maken. Via een technische aan-
passing van het SCNT-proces zou men embryo’s kunnen doen ontstaan waarvan bij voorbaat
vaststaat dat ze niet de potentie hebben uit te groeien tot een mens. Dat voorstel: ‘creation of
non-viable embryo-like artifacts’, wordt als een nader te onderzoeken mogelijkheid besproken in
een recent rapport van de Amerikaanse President’s Council on Bioethics (PCB 2004).

Volgens ethicus Hurlbut, lid van die presidentiéle raad, zou het daarbij kunnen gaan om het
opzettelijk aanbrengen van een mutatie in de kern van de voor SCNT te gebruiken lichaamscel.
Hij denkt dan aan een gen (cdx2) dat direct na het blastocyst-stadium (het stadium waarin stam-
cellen kunnen worden geoogst) noodzakelijk is voor de placentavorming. Zonder de juiste
expressie van dat gen zou een embryo zich niet in de baarmoeder kunnen innestelen en zich dus
ook niet verder kunnen ontwikkelen tot een mens. Het is dan goed beschouwd geen embryo,
vindt Hurlbut, en dus kan het tot stand brengen en vervolgens leeghalen ervan ook geen pro-
bleem zijn (Hurlbut 2004, Hurlbut 2005).
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De reacties van wetenschappers op dit voorstel zijn verdeeld. Volgens bioloog Melton is het nog
maar de vraag of de desbetreffende genmutatie bij menselijke embryo’s hetzelfde effect heeft als
bij die van muizen, en of het dan ook mogelijk zal zijn daaruit bruikbare stamcellen te verkrij-
gen. De energie en de middelen die het zal vergen om dat uit te zoeken gaan ten koste van echt
belangrijk onderzoek, terwijl het nog maar de vraag is of tegenstanders van onderzoek met men-
selijke stamcellen zich er door zullen laten tevreden stellen (Melton 2004). Anderen vinden het
de moeite van het proberen waard (Ready 2005).

Parthenoten

Bij ‘parthenogenese’ wordt een niet-bevruchte eicel chemisch geprikkeld, zodat deze diploid
wordt, en er een embryo-achtige entiteit ontstaat, met twee identieke sets van maternale chro-
mosomen. Bevruchting of klonering komt daar niet aan te pas. Het gaat hier dus niet om een
variant van SCNT, maar om een alternatief daarvoor. De ‘uniparentele embryo’s’ of ‘parthenoten’
zijn uiteraard vrouwelijk. Bovendien zijn zij niet levensvatbaar, omdat er geen extra-embryonale
weefsels, nodig voor de innesteling en verdere groei, worden gemaakt. Maar parthenoten kun-
nen mogelijk wel worden gebruikt als bron van embryonale stamcellen.

Het is inmiddels gelukt om in onderzoek met muizen en apen parthenogenetische ‘embryo’s’ te
verkrijgen (Boediono 1999; Cibelli 2002b). Deze bleken zich te kunnen ontwikkelen tot blasto-
cysten. Er konden bovendien cellijnen worden verkregen die zich niet leken te onderscheiden
van cellijnen uit via bevruchting ontstane embryo’s. De eerste pogingen om uit humane parthe-
noten embryonale stamcellen te verkrijgen waren echter niet succesvol (Cibelli 2002b). Overi-
gens zou deze methode alleen voor de vrouw van wie de eicel afkomstig is weefseltype-identiek
celmateriaal kunnen opleveren.

Vanwege hun slechts ‘partiéle generatieve vermogen’ is geopperd dat parthenoten mogelijk geen
menselijke embryo’s zijn (Hurlbut 2004, Jochemsen 2004, PCB 2004). Volgens een andere bena-
dering moeten parthenoten echter worden beschouwd als niet-levensvatbare embryo’s met een
nader te bepalen morele status (De Wert 2003).

Direct reprogrammeren

Een ander alternatief voor SCNT waarvoor al geruime tijd belangstelling bestaat is de zoge-
noemde directe reprogrammering. Hiermee wordt bedoeld het ontwikkelen van pluripotente cel-
len (het equivalent van embryonale stamcellen) uit somatische cellen, zonder als tussenstap een
embryo te hoeven doen ontstaan. Dit alternatief wordt beschouwd als #ef alternatief van de toe-
komst, gezien de voordelen die deze procedure zou hebben (De Wert 2004, Trounson 2002). Net
als bij ‘therapeutisch kloneren’ via SCNT zou op die manier weefseltype-identiek transplantatie-
materiaal voor autologe celtherapie kunnen worden verkregen, zodat afstoting wordt voorko-
men. Omdat voor directe reprogrammering geen eicellen nodig zijn en er geen embryo’s
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ontstaan, zijn bovendien de tegen SCNT ingebrachte morele bezwaren bij dit alternatief niet aan
de orde.

Maar de ontwikkeling van directe reprogrammering staat nog in de kinderschoenen en vergt nog
veel onderzoek. Een eerste onderzoekslijn richt zich op het verkrijgen van nader inzicht in de
manier waarop (bij SCNT) de ontkernde eicel c.q. stoffen in het ooplasma (het cytoplasma van
de eicel) de somatische celkern reprogrammeren. Is eenmaal bekend welke mechanismen en
stoffen daarbij een rol spelen, dan kan men proberen dit met behulp van een chemische inductie
in het laboratorium te imiteren. Dit onderzoek kan voor een groot deel worden gedaan met dier-
lijk materiaal. Vanwege soortspecifieke verschillen rijst echter de vraag of, en zo ja wanneer, het
nodig kan zijn om het te herhalen bij de mens en menseljjke embryo’s via SCNT tot stand te
brengen. Anders gezegd: dit embryosparend alternatief kan mogelijk slechts worden ontwikkeld
via research waarbij niet alleen dierlijke, maar ook menselijke embryo’s tot stand gebracht wor-
den. De discussie over de aanvaardbaarheid daarvan lijkt bij deze route dus in ieder geval voor-
lopig niet te kunnen worden omzeild.

Dat is mogelijk wel het geval bij een tweede onderzoekslijn. Die richt zich op de mogelijkheid
van directe reprogrammering door middel van het transplanteren van een somatische celkern
(SCNT) in een menselijke embryonale stamcel (Tada 2001; Do 2004). Het lijkt er op dat embryo-
nale stamcellen tot (een minstens gedeeltelijke) reprogrammering van somatische cellen in staat
zijn. Ook dit alternatief zou embryosparend zijn (er worden zodoende immers geen embryo’s,
maar opnieuw embryonale stamcellen tot stand gebracht) en tevens ‘vrouwvriendelijk’.

‘Vrouwvriendelijke’ alternatieven?

Enkele van de zojuist besproken procedures zouden behalve mogelijk ‘embryosparend’ ook
‘vrouwvriendelijk’ zijn, aangezien daarbij geen beroep hoeft te worden gedaan op eiceldonors.
Dit betreft: interspecies SCNT, parthenogenese (waarbij de eigen eicellen van de patiént gebruikt
worden) en directe reprogrammering. Er zijn echter nog twee andere mogelijkheden.

Onrijpe eicellen

Ondanks verbeteringen is de op het verkrijgen van rijpe eicellen gerichte hormoonstimulatie op
dit moment nog steeds het meest belastende en risicovolle onderdeel van de IVF-behandeling.

Dat kan veranderen als het mogelijk zou worden via /n vitro maturatie (IVM) onrijpe eicellen bui-
ten het lichaam van de vrouw tot rijping te brengen (Gezondheidsraad 1998).

Hoewel inmiddels enkele kinderen zijn geboren na IVM, is een doorbraak op dit gebied nog uit-
gebleven (Hovatta 2004, Picton 2003). Met name de ontwikkelingscapaciteit van IVM-embryo’s
blijkt tegen te vallen. Mede op grond van de uitkomsten van dieronderzoek bestaat bovendien
bezorgdheid over mogelijke risico’s voor de gezondheid van het nageslacht (Gezondheidsraad
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1998, Tesarik 1996). Dat hoeft echter geen belemmering te zijn voor toepassing van IVM gericht
op het verkrijgen van eicellen voor SCNT. Voortplanting is daarbij immers niet aan de orde.

Bij de huidige stand van de wetenschap is IVM alleen mogelijk bij eicellen die al volledig zijn uit-
gegroeid (Picton 2003). Om eicellen voor verdere uitrijping ten behoeve van SCNT te verkrijgen
zou het dan nog steeds nodig zijn aan vrouwen te vragen of zij (via vaginale punctie) eicellen
willen doneren. Als daarbij van hormoonstimulatie kan worden afgezien, zou dat in termen van
belasting en risico’s echter al een belangrijk verschil maken. Als het mogelijk zou worden mense-
lijke eicellen die zich nog in een veel vroeger stadium bevinden (primordiale follikels) /n vitro tot
groei en rijping te brengen zou dat betekenen dat ook andere bronnen van voor SCNT bruikbare
eicellen beschikbaar komen, zoals operatief verwijderde eierstokken en eierstokken van overle-
den vrouwen of meisjes, of ook van geaborteerde foetussen (De Wert 1993). Er bestaat consen-
sus dat dergelijke eicellen niet mogen worden gebruikt voor reproductie, maar dat is hier ook
niet de bedoeling. Voorwaarde is wel dat de weefsels in overeenstemming met de geldende
voorwaarden voor wetenschappelijke of therapeutische doeleinden zijn afgestaan.

De recente ontdekking dat in de eierstokken van muizen nog na de geboorte kiemstamcellen
aanwezig zijn, waaruit zich nieuwe follikels met eicellen ontwikkelen (Johnson 2004), heeft aan-
leiding gegeven tot speculatie over het bestaan van dergelijke cellen in menselijke eierstokken
(Spradling 2004). In het verlengde daarvan is geopperd dat de isolatie van zulke kiemstamcellen
een eerste stap kan zijn in de richting van massa-productie van eicellen voor SCNT (Kadereit
2004).

Eicellen uit embryonale stamcellen

Recent werd door verschillende onderzoeksgroepen gemeld dat uit embryonale stamcellen van
muizen primordiale kiemcellen tot stand konden worden gebracht waaruit zich vervolgens haplo-
ede geslachtscellen ontwikkelden. Op die manier konden zowel eicellen (Hiibner 2003) als zaad-
cellen (Toyooka 2003, Geijsen 2003) verkregen worden. Nader onderzoek moet uitwijzen of het
hier om volledig functionele geslachtscellen gaat, waaruit na bevruchting gezonde nieuwe indivi-
duen kunnen ontstaan. Vooralsnog ligt het belang van deze ontdekking vooral op het gebied
van het fundamentele onderzoek, gericht op een beter begrip van de geslachtscelvorming
(gametogenese) bij zoogdieren. Door de onderzoekers zelf en andere commentatoren is echter al
wel gespeculeerd over mogelijke toepassing bij de mens.

Als ook bij de mens eicellen kunnen worden gekweekt uit embryonale stamcellen, valt om te
beginnen te denken aan toepassing ten behoeve van SCNT (Solter 2003, Testa 2004). Dat zou
betekenen dat voor die procedure geen menselijke eiceldonors meer nodig zijn. De voor het
kweken van eicellen benodigde embryonale stamcellen kunnen in groten getale worden verkre-
gen uit stamcellijnen afkomstig van gedoneerde IVF-restembryo’s. Van schaarste aan eicellen
voor SCNT hoeft dan dus zeker geen sprake meer te zijn. Overigens kunnen, althans bij de muis,
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voor het kweken van eicellen zowel vrouwelijke als mannelijke stamcellen worden gebruikt (Hiib-
ner 2003).

SCNT-embryo’s waarvoor een uit embryonale stamcellen gekweekte eicel is gebruikt, zijn moge-
lijk niet levensvatbaar. Voor wetenschappelijk of therapeutisch gebruik is dat ook niet nodig. Het
is voldoende als ze zich tot het blastocyst-stadium normaal ontwikkelen, zodanig dat daaruit
voor therapeutische doeleinden bruikbare stamcellen kunnen worden verkregen. Het verschil
tussen de stamcellen waarmee de procedure begint en eindigt is de via SCNT verkregen mat-
ching met het weefseltype van de patiént voor wie langs deze weg autoloog celmateriaal wordt
ontwikkeld. In een hoorzitting van de President’s Council on Bioethics liet de Amerikaanse
onderzoeker Jaenisch (zelf lid van die commissie) zich optimistisch over deze benadering uit
(Jaenisch 2003): ‘It seems that technical issues, not fundamental biological barriers, need to be
overcome so that transplantation therapy can be carried out without the use of human oocytes’.

Nieuwe morele vragen

Het bovenstaande overzicht laat zien dat langs verschillende wegen wordt gezocht naar moreel
aanvaardbare (of: minder controversiéle) varianten van of alternatieven voor SCNT. Als het bij
die procedures niet nodig is menselijke embryo’s tot stand te brengen of zelfs maar te gebrui-
ken, zou dat in moreel opzicht zeker winst betekenen, al was het maar omdat het onderzoek op
dit gebied en mogelijke toekomstige toepassing ervan dan verder niet met de discussie over de
beschermwaardigheid van menselijke embryo’s belast hoeft te zijn. Dat zou ook meer evenwicht
kunnen scheppen in het debat over de relatieve merites van verder onderzoek naar embryonale
en adulte stamcellen (Solter 2003). De zoektocht naar methoden waarbij geen beroep hoeft te
worden gedaan op vrouwen die mogelijk rijpe eicellen zouden willen doneren is niet alleen van
belang vanwege de belasting en risico’s waaraan de eiceldonor onvermijdelijk bloot staat, maar
ook vanwege het tekort aan eicellen dat anders zeker een grens zal stellen aan de toepassing
van de technologie. Het overzicht van die dubbele zoektocht roept echter ook weer nieuwe nor-
matieve vragen op, die hieronder kort worden aangeduid.

De status van niet-levensvatbare embryo’s

Het verbindende element in alle hierboven besproken ‘embryosparende’ voorstellen — met uit-
zondering van ‘directe reprogrammering’ — , is dat SCNT (of parthenogenese) moreel aanvaard-
baar kan zijn als de embryo’s die daarbij tot stand komen niet-levensvatbaar zijn. De vraag of
niet-levensvatbaarheid gevolgen heeft voor de beschermwaardigheid van het embryo en zo ja,
welke, is voor de morele analyse van die voorstellen zeker van belang.

Als de conclusie zou zijn dat niet-levensvatbare embryo’s een geringere mate van beschermwaar-
digheid toekomt, dan zou het principe van subsidiariteit impliceren dat waar mogelijk moet wor-
den gekozen voor procedures waarbij dergelijke embryo’s ontstaan. Ook het voorstel van Hurlbut
(om die niet-levensvatbaarheid door een genmodificatie gericht aan te brengen) verdient in die
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context nadere beoordeling. De discussie over de morele status van niet-levensvatbare embryo’s
moet dan echter niet al op het niveau van de definitie worden beslist. Dat gebeurt waar de rede-
nering luidt: niet-levensvatbaar, dus geen embryo, dus niet beschermwaardig.

Blijkens het verslag van de discussie in de Amerikaanse President’s Council lieten sommige
leden van die raad zich vrij gemakkelijk door die redenering overtuigen (Zucker 2004). lllustratief
is de reactie van voorzitter Kass op het voorstel van Hurlbut. Over het ‘product’ dat via die com-
binatie van genmodificatie en SCNT tot stand gebracht zou worden, zegt hij:

It would simulate certain organic activities, in the sense that there would be cell division, but it
would have been engineered in such a way that you couldn't — if you understood what you were
doing and what you have done, you could not call it a living human embryo. It would be embryo-
like only in the sense that it went through certain stages of cell division but it would not be
embryonic in the sense that it had no — it was incapable ab initio of being embryonic in the sense

that it is pointed toward and developing — it is not a being to begin with, with that kind of future.

De reactie van de secretaris van de Amerikaanse bisschoppenconferentie, Doerflinger, was daar-
entegen aanzienlijk minder positief (Zucker 2004). De wetenschap dat het embryo na een aan-
vankelijk normale ontwikkeling door een gendefect verloren gaat, heeft vanuit het perspectief
van de Rooms-katholieke leer geen gevolgen voor zijn ontologische status (het blijft een
embryo) en dus — omdat het embryo in deze visie als persoon moet worden beschouwd - ook
niet voor zijn morele status. De beschermwaardigheid van personen hangt immers niet af van de
vraag hoe veel verder ze zich nog zullen ontwikkelen. Een volwassen persoon van wie bekend is
dat hij, eveneens vanwege een al bij de conceptie ingebouwd gendefect, rond zijn veertigste de
ziekte van Huntington zal krijgen en daaraan zal overlijden is om die reden (het voorbeeld is van
Doerflinger) ook niet minder beschermwaardig dan iemand met een volledige levensverwachting.

Doerflingers reactie laat zien waarom de discussie door Hurlbut en anderen (Jaenisch, McHugh)
via de definitie wordt gevoerd, en niet in termen van de vraag of niet-levensvatbaarheid gevol-
gen heeft voor de morele status van menselijke embryo’s. Vanuit de visie dat pre-implantatie
embryo’s als personen moeten worden beschouwd en dus volledig beschermwaardig zijn, kan
die laatste vraag immers alleen maar met ‘nee’ beantwoord worden. Vanuit het perspectief van
‘beperkte beschermwaardigheid’ is dat niet het geval, maar die redenering laat al ruimte voor
SCNT. Hurlbuts definitie-voorstel is er op gericht aanhangers van ‘volledige beschermwaardig-
heid’ in staat te stellen SCNT te aanvaarden en er tegelijk aan vast te houden dat menselijke
embryo’s niet voor onderzoek of therapie mogen worden gebruikt of tot stand gebracht (Hurlbut
2005).

In een recente Nederlandse publicatie laten enkele vertegenwoordigers van die opvatting weten
het zich, net als Doerflinger, zo gemakkelijk niet te willen maken. Ze zien eigenlijk alleen ruimte
voor SCNT (en overeenkomstige technieken) als zeker is dat wat daaruit ontstaat zelfs niet als
een ‘defect embryo’ kan worden beschouwd. De mogelijkheid van een meer dan beperkte
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embryonale ontwikkeling moet dan wel eerst in nader dieronderzoek zijn uitgesloten. Ze denken
daarbij aan parthenoten of mens-dier cybriden (Jochemsen 2004).

De zoektocht naar embryosparende varianten van (of alternatieven voor) SCNT leidt al met al tot
nieuwe discussie over de vraag wat we precies onder een (menselijk) embryo verstaan en
waarom we menselijke embryo’s (meer of minder) beschermwaardig achten. Dat niet-levensvat-
bare menselijke embryo’s geen embryo’s zouden zijn, is op zijn minst contra-intuitief. Dat blijkt
ook uit gekunsteld aandoende benamingen als ‘embryo-like artifacts’ (PCB 2004), ‘limited biolo-
gical entities’ (Hurlbut 2004), ‘products of SCNT’ (Jaenisch 2004) en formuleringen als ‘embryo’s
die (...) niet kunnen worden geacht embryo’s te zijn in de zin van de Embryowet’ (VWS 2004).

Een ruimere definitie hoeft niet te impliceren dat niet-levensvatbare embryo’s dezelfde mate van
beschermwaardigheid toekomt als embryo’s die weél het vermogen bezitten uit te groeien tot een
mens (De Wert 2003). Maar zo’n ruimere definitie lijkt nodig om in een morele (en juridische)
analyse de vraag of ook die eerste categorie embryo’s beschermwaardig is en zo ja, in welke
mate, iberhaupt aan de orde te kunnen stellen.

Eicellen uit embryonale stamcellen: ook voor voortplanting?

Als het mogelijk is eicellen te doen ontstaan uit embryonale stamcellen, kunnen die behalve
voor onderzoek en therapie mogelijk ook worden gebruikt om mensen die zelf geen functionele
geslachtscellen (meer) produceren aan genetisch eigen nageslacht te helpen. Omdat eerst veel
meer inzicht in de werkzaamheid en veiligheid van voortplanting met dergelijke geslachtscellen
nodig zou zijn, is die reproductieve toepassing althans voorlopig een volstrekt speculatief scena-
rio, nog afgezien van het feit dat uit embryonale stamcellen gekweekte geslachtscellen tot nu
toe alleen bij de muis zijn verkregen. Maar zoals Testa (bioloog) en Harris (ethicus) opmerken:
‘Precisely because the technology is not yet within immediate reach, we believe it is timely to
start developing a bioethical and legal discourse’ (Testa 2004).

Bij reproductieve toepassing zouden via SCNT genetisch eigen zaad- of eicellen worden verkre-
gen, die vervolgens — samen met de gameten van de partner — in een gewone IVF of ICSI proce-
dure kunnen worden gebruikt. Ondanks die tussenstap van SCNT is daarbij van reproductief
kloneren geen sprake: net als bij natuurlijke voortplanting wordt, als alles goed gaat, een voor
beide partners genetisch eigen kind geboren. Toepassing van deze procedure zou betekenen dat
voortplanting met donorgameten — voor degenen die daar nu vanwege een vruchtbaarheidspro-
bleem op aangewezen zouden zijn — niet meer nodig is. Er zouden voor hen dan immers altijd
eigen geslachtscellen kunnen worden gekweekt. Daarmee zou deze techniek tot een belangrijke
verbetering van de mogelijkheden tot hulp bij voortplanting kunnen leiden.

Ondanks het nog speculatieve karakter van deze mogelijkheid, is tijdige bezinning inderdaad op

zijn plaats. De reproductieve toepassingsmogelijkheden van via SCNT verkregen geslachtscellen
laten zich immers niet zonder meer voegen naar de vertrouwde kaders van de menselijke voort-
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planting en de daaraan door de natuur gestelde grenzen (Newson 2005). Zo zouden langs deze
weg mannelijke homoseksuele paren een voor beide partners genetisch eigen kind kunnen krij-
gen, al zou daar dan natuurlijk nog wel een draagmoeder voor nodig zijn. Testa & Harris zien
daarin een belangrijke uitdaging voor onze ideeén over voortplanting en ouderschap:

The possibility of an all male or all female couple’s being able to have a child sharing the genetic
make-up of both parents in virtually the same way as for heterosexual couples is thought-provoking
and can be used as a lens through which to discern our attitudes toward parenting and the family,

as well as our notions of what is ‘natural’ (Testa 2004).

Dat geldt ook voor het feit dat voortplanting met via SCNT verkregen eicellen zich niet zou hoe-
ven storen aan de natuurlijke bovengrens van de reproductieve leeftijd van de vrouw. Via die
techniek zou zij op iedere leeftijd over functionele eigen eicellen kunnen beschikken. Andere
commentatoren zien nog verder reikende mogelijkheden: een man die via een draagmoeder een
kind krijgt van wie hij zelf tegelijk de genetische vader en moeder is (Newson 2005).

Ten slotte — en dat voert terug naar het centrale thema van dit signalement — is de vraag hoe die
nadrukkelijk op voortplanting gerichte tussenstap van SCNT (waarbij embryo’s tot stand worden
gebracht om als bron van voor voortplanting te gebruiken geslachtscellen te dienen) zou moeten
worden beoordeeld in het licht van het debat over de aanvaardbaarheid van het doen ontstaan
van embryo’s voor andere doeleinden dan zwangerschap. Zwangerschap is hier weliswaar het
doel, maar geen van de via SCNT tot stand te brengen embryo’s zal uitgroeien tot een mens.

Dezelfde vraag is opgeworpen in het advies over Celkerntransplantatie bij mutaties in het mito-
chondriale DNA (Gezondheidsraad 2001). In haar standpunt op dat advies liet de minister weten
van mening te zijn dat ‘deze procedure geen onaanvaardbare inbreuk maakt op het respect voor
menselijk leven’, aangezien van het embryo ‘het belangrijkste (...) behouden blijft, namelijk de
kern die de erfelijke eigenschappen bevat die medebepalend zijn voor de ontwikkeling van de
bijzondere persoonskenmerken’ (Tweede Kamer 2001). De vraag is of in die formulering het
embryo niet wordt gereduceerd tot de genetische informatie die het bevat. En wat is dan nog
het verschil met willekeurig welke andere menselijke cel en de in de kern daarvan besloten
informatie?

Nieuwe juridische vragen

Om de vraag naar de morele status van niet-levensvatbare embryo’s serieus te kunnen nemen,

zo is hierboven betoogd, moet de definitie van een embryo niet al zo worden gekozen dat niet-
levensvatbare embryo’s al bij voorbaat geen embryo’s zijn. Datzelfde geldt voor de vraag naar

juridische status van zulke embryo’s in het licht van de definitie in artikel 1c van de Embryowet
(‘cel of samenhangend geheel van cellen met het vermogen uit te groeien tot een mens’). Onder
verwijzing naar het feit dat veel IVF-embryo’s als gevolg van chromosoomafwijkingen niet-levens-
vatbaar zijn, is die wettelijke definitie al eerder te smal genoemd. Kan het de bedoeling van de
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wetgever geweest zijn al die niet-levensvathare embryo’s buiten de wet te houden? Dat is moei-
lijk voorstelbaar (De Wert 2001, Dute 2003).

Wettelijke definitie is te smal

Als gevolg van een op dit punt te smalle definitie, ontstaat ruimte voor handelingen met niet-
levensvatbare embryo’s die mogelijk ongewenst zijn, maar waarover op grond van de Embryowet
niets te zeggen valt.

Zo zou het voorstel van Hurlbut (indien technisch uitvoerbaar) het verbod menselijke embryo’s te
doen ontstaan voor andere doeleinden dan zwangerschap (artikel 24a) eenvoudig omzeilen. Er
zullen immers geen cellen ontstaan met het vermogen uit te groeien tot een mens en dus geen
embryo’s in de zin van de wet. Dat tevens sprake zou zijn van kiembaanmodificatie vormt even-
min een belemmering aangezien het verbod daarop (in artikel 24g) beperkt is tot ‘menselijke
kiembaancellen waarmee een zwangerschap tot stand zal worden gebracht’. Dat is hier niet aan
de orde: het gaat om het verkrijgen van (autologe) stamcellen voor celtherapie.

Wel moet vaststaan dat bij deze procedure geen levensvatbare embryo’s tot stand worden
gebracht. Maar wat als, voordat daarover absolute zekerheid kan worden verkregen, onderzoek
nodig is waarbij ‘SCNT-producten’ ontstaan waarvan niet valt uit te sluiten dat ze toch levensvat-
baar zijn (Melton 2004)? Is dergelijk onderzoek wel of niet strijdig met artikel 24a? Wat is de juri-
dische implicatie van die onzekerheid? Dezelfde vraag is aan de orde in de discussie over
varianten als interspecies SCNT (De Wert 2004). Daar is opgemerkt dat zolang onzekerheid
bestaat over hun ontwikkelingspotentieel, mens-dier cybriden in moreel en juridisch opzicht
moeten worden beschouwd als menselijke embryo’s (Jochemsen 2004, Jones 2005). Merkwaardig
genoeg lijkt het huidige kabinet de bewijslast om te keren (VWS 2004):

(...) het kabinet [gaat] er, tenzij het tegendeel zou zijn bewezen, vanuit dat embryo’s die ontstaan na
transplantatie van menselijke celkernen naar ontkernde dierlijke eicellen, (...) al in een vroeg sta-

dium van ontwikkeling niet meer levensvatbaar zullen zijn, en aldus niet het vermogen zullen heb-
ben uit te groeien tot een mens en dan niet kunnen worden geacht embryo’s te zijn in de zin van de

Embryowet.

Dat, bij de huidige definitie, het verbod in artikel 24a niet van toepassing zou zijn op het gericht
doen ontstaan van niet-levensvatbare embryo’s, heeft als verdere implicatie dat — als langs die
weg voor celtherapie bruikbare stamcellen verkregen kunnen worden —, het subsidiariteitsprin-
cipe (als neergelegd in artikel 10b) zou vereisen dat voor het isoleren van embryonale stamcel-
len geen restembryo’s meer gebruikt worden. De SCNT-route (mits daarbij geen embryo’s in de

zin van de Embryowet ontstaan) is dan immers minder ingrijpend.

In het verlengde hiervan rijst de vraag of de discussie over de opheffing van het verbod in arti-
kel 24a mogelijk niet relevant meer is. Voor SCNT — niet alleen van belang met het oog op
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mogelijke toekomstige therapeutische toepassingen (‘therapeutisch kloneren’), maar ook voor
fundamenteel wetenschappelijk onderzoek — lijkt dat verbod immers geen belemmering te hoe-
ven vormen, althans zolang daarbij geen levensvatbare embryo’s tot stand worden gebracht.

Hiertegen valt om te beginnen in te brengen dat het belang van SCNT niet de enige reden is om
de discussie over de wenselijkheid van opheffing van dat verbod te voeren. Ook voor andere
vormen van onderzoek, onder meer gericht op de veiligheid van IVF en andere nieuwe voort-
plantingstechnieken, kan het gewenst zijn embryo’s tot stand te brengen (Gezondheidsraad
1998, De Rycke 2002). Maar het principiéle punt is dat de bedoelde ‘oplossing’ de normatieve
vragen die hier rijzen omzeilt. Ook vanuit juridisch perspectief is de vraag naar de aanvaardbaar-
heid van het doen ontstaan van niet-levensvatbare embryo’s niet bevredigend beantwoord met
de constatering dat zulke embryo’s geen embryo’s zijn in de zin van de wet.

Wettelijke definitie is te breed

Maar er is met de huidige definitie nog een ander probleem. De formulering ‘het vermogen uit te
groeien uit te groeien tot een mens’ lijkt ook te veel in te sluiten. De definitie is niet alleen te
smal, maar mogelijk ook te breed. Immers, als iedere cel met dat vermogen een embryo is, valt
dan nog wel vol te houden dat embryonale stamcellen geen embryo’s zijn? Dergelijke cellen zijn
pluripotent, maar niet in staat tot placentavorming. Missen ze daarom het vermogen uit te
groeien tot een mens? Bij muizen is het mogelijk gebleken nageslacht te verkrijgen uit embryo-
nale stamcellen door ze te injecteren in een abnormaal embryo dat alleen tot placentavorming in
staat is (Nagy 1993). Gesteld dat ook humane embryonale stamcellen langs kunstmatige weg tot
innesteling gebracht kunnen worden, zouden we dan van evenzovele embryo’s moeten spreken?

Diezelfde vraag valt te stellen in verband met het biopteren van embryonale cellen (blastome-
ren) voor genetisch onderzoek in het kader van pre-implantatie genetische diagnostiek (PGD).
Zonder hulpgrepen kunnen die (waarschijnlijk) niet uitgroeien tot een mens (Gezondheidsraad
1998), maar met hulpgrepen misschien wel. De vraag is dus of de definitie in de Embryowet niet
impliceert dat iedere cel of groep van cellen waaruit door de inzet van geavanceerde technologie
een mens zou kunnen ontstaan als embryo moet worden beschouwd. Er is op gewezen dat een
dergelijke ‘inclusieve embryodefinitie’ de absurde consequentie zou hebben dat iedere lichaams-
cel een embryo is, namelijk voorzover daaruit via SCNT een levensvatbaar embryo zou kunnen
ontstaan (De Wert 2001).

Of die consequentie valt uit te sluiten? Zou dat misschien kunnen door ‘het vermogen uit te
groeien tot een mens’ uit te leggen in de zin van wat eerder (in paragraaf 1.2) is aangeduid als
‘actieve potentialiteit’? Bij het in de wet genoemde ‘vermogen’ zou het dan gaan om een van
nature aangelegd zijn op een intrinsieke bestemming. Als het daarom gaat, is het vermogen van
een embryo om uit te groeien tot een mens inderdaad van een geheel andere orde dan de wel-
licht ook aan somatische cellen, of zelfs aan menselijk DNA, toe te schrijven ‘mogelijkheid’ zich
in die richting te laten manipuleren. Toch valt het probleem langs die weg niet op te lossen.
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Afgezien van de vraag of die (naar een pre-modern causaliteitsbegrip verwijzende) interpretatie

van ‘potentialiteit’ wel houdbaar is (Melton 2004), is het punt hier immers dat niets in de wette-
lijke definitie een uitleg in termen van ‘passieve potentialiteit’ in de weg staat. Daarmee blijft de
afgrenzing van de definitie een probleem.

Een alternatieve definitie zou enerzijds ook niet-levensvatbare embryo’s moeten omvatten en
anderzijds voldoende zijn afgegrensd van de stelling dat uiteindelijk iedere menselijke cel als
embryo moet worden beschouwd. De volgende formulering is een poging daartoe: 'de bevruchte
eicel, of iedere daaraan functioneel equivalente cel, en het geheel van cellen dat zich daaruit
voorafgaand aan de geboorte ontwikkelt'.

Agendapunten

— De in dit signalement besproken ontwikkelingen laten zien dat behoefte bestaat aan een
nadere analyse van de morele status van niet-levensvatbare menselijke embryo’s. Het is
ongewenst de discussie daarover op het niveau van de definitie te beslechten (‘niet levens-
vatbaar, dan geen embryo, dus niet beschermwaardig’).

— De vraag of de wettelijke definitie van een embryo in artikel 1c van de Embryowet in het licht
van nieuwe wetenschappelijke ontwikkelingen wel adequaat is, verdient bij de aanstaande
wetsevaluatie nadrukkelijk aandacht.

— De in dit signalement besproken zoektocht naar moreel onbelaste bronnen van embryonale
stamcellen maakt de discussie over noodzaak en wenselijkheid van opheffing van het verbod
in artikel 24a niet overbodig, maar laat juist zien dat die niet moet worden uitgesteld. Wach-
ten tot na de huidige kabinetsperiode kan betekenen dat de in artikel 33 lid 2 gestelde ter-
mijn niet wordt gehaald (de voordracht voor het besluit waarin wordt bepaald wanneer het
verbod wordt opgeheven, moet worden gedaan v6or 1 september 2007).

— Als het mogelijk wordt geslachtscellen te doen ontstaan uit embryonale stamcellen, zou dat
ook in moreel opzicht een belangrijke doorbraak betekenen: voor SCNT zou dan geen
beroep meer hoeven worden gedaan op eiceldonors. Maar in een pro-actieve morele analyse
dienen ook de mogelijke reproductieve implicaties van het beschikbaar komen van een der-
gelijke techniek te worden betrokken.
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2.1

Ethische aspecten van kostenutiliteitsanalyse*

De kostenutiliteitsanalyse (KUA) is ontwikkeld als instrument voor de prioritering van voor-
zieningen over de volle breedte van de gezondheidszorg. Voor het kwantificeren van de
opbrengst van zeer diverse voorzieningen wordt daarbif als maatstaf meestal het Quality
Adjusted Life Year (QALY) gehanteerd. De discussie over mogelijk onrechtvaardige verde-
lingseffecten van dit instrumentarium is niet nieuw, maar wel actueel nu het in het Verenigd
Koninkrifk daadwerkelijk wordt gebruikt bij de toelating van nieuwe gezondheidszorgvoor-
zieningen in de National Health Service. Op de vraag of en hoe KUA een moreel aanvaard-
bare rol kan spelen in besluitvorming over de verdeling van schaarse middelen in de
gezondheidszorg, worden verschillende antwoorden gegeven. De bespreking daarvan in dit
signalement is van belang met het oog op de voorgenomen opzet van een nationale beoor-
delingsstructuur voor beslissingen over het verzekeringspakket.

Inleiding

Om bij een toenemende vraag de betaalbaarheid van de gezondheidszorg in stand te houden, is
in alle westerse landen bewaking van de zorguitgaven een belangrijke doelstelling van het over-
heidsbeleid. Maatregelen voor gereguleerde toelating van voorzieningen tot het verstrekkingen-
pakket worden alom als noodzakelijk gezien. De discussie gaat dan ook allang niet meer over de
vraag of aan die toelating beperkingen moeten gesteld (‘rationing’), maar over hoe dat verant-

woord kan gebeuren (Maynard 2001).

Met het oog op dergelijke beslissingen hebben gezondheidseconomen het instrument van de
kostenutiliteitsanalyse (KUA) ontwikkeld. Doel daarvan is de zeer uiteenlopende effecten van
alle voorzieningen binnen de gezondheidszorg op uniforme wijze af te kunnen zetten tegen de
kosten. Het verschil met de kosteneffectiviteitsanalyse (KEA) — hoewel die laatste term ook wel
in overkoepelende zin wordt gebruikt — is dat de KEA zich beperkt tot vergelijking van de effec-
tiviteit van behandelvormen met een gelijksoortige uitkomst. Om, wat bij KUA de bedoeling is,
beslissingen te kunnen baseren op een gezondheidszorgbrede vergelijking, is een gemeenschap-
pelijke maatstaf nodig in termen waarvan uiteenlopende gezondheidstoestanden uniform kun-
nen worden gewaardeerd. Daarvoor zijn in de gezondheidseconomische literatuur verschillende
voorstellen gedaan. Als theoretisch best onderbouwde en praktisch meest ontwikkelde uitkomst-

1 Opgesteld door dr W) Dondorp, secretaris Beraadsgroep Gezondheidsethiek &- recht
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maat geldt de QALY (Quality Adjusted Life Year). Varianten zijn de DALY (Disability Adjusted Life
Yean, de HYE (Healthy Year Equivalend en de SAVE (Saved Young Life Equivalend.

De discussie over KUA en zijn mogelijke rol als prioriteringsinstrument heeft een belangrijke nor-
matieve dimensie. Maximalisatie van in QALY’s uitgedrukte kostenutiliteit leidt tot een verdeling
van de beschikbare middelen die niet vanzelfsprekend ook de meest rechtvaardige is. Aan dat
aspect is in de relevante gezondheidseconomische en ethische literatuur al sinds de introductie
van het QALY-begrip in de jaren zeventig veel aandacht besteed. Maar wat dat moet betekenen
voor de mogelijke rol van KUA bij de prioritering van gezondheidszorgvoorzieningen blijft een
lastige vraag.

De discussie daarover is weer actueel nu in het Verenigd Koninkrijk (Engeland en Wales) een
structuur is opgezet waarbinnen op basis van KUA-informatie daadwerkelijk over de introductie
van nieuwe voorzieningen wordt besloten. Een centrale rol daarin heeft het in 1999 ingestelde
‘National Institute for Clinical Excellence’ (NICE®), dat vergaande bevoegdheden heeft gekregen
om te bepalen welke voorzieningen binnen het budget van de National Health Service (NHS)
beschikbaar moeten komen (Rawlins 2004). Omdat die Britse aanpak ook in ons land als model
wordt gezien, is er alle reden om aandacht te vragen voor de stand van zaken in de discussie
over de mogelijke rol van KUA en de ethische aspecten daarvan.

Dit signalement is als volgt opgebouwd. Na een korte schets van de achtergrond (2.2) en van de
discussie over de verdelingseffecten van KUA (2.3) worden twee antwoorden besproken op de
vraag hoe kan worden voorkomen dat toepassing van KUA tot onrechtvaardigheid leidt. Het eer-
ste antwoord (in 2.4) komt neer op een voorstel tot verbreding van KUA, zodanig dat ook over-
wegingen van rechtvaardigheid daarin worden verdisconteerd. Het tweede antwoord (in 2.5)
betekent een beperking van de rol van KUA. Het houdt in dat KUA-informatie de basis vormt
voor prioriteringsbeslissingen, maar dat daarnaast ook andere overwegingen een rol kunnen
spelen in de besluitvorming. Deze beide voorstellen worden vervolgens geconfronteerd met de
recente analyse van de Gezondheidsraad over de mogelijke rol van KUA (2.6). Het signalement
sluit af met agendapunten (2.7).

Kostenutiliteitsanalyse

De term ‘kostenutiliteitsanalyse’ (KUA) staat in het gangbare gezondheidseconomische spraakge-
bruik voor een doelmatigheidsanalyse die voor het kwantificeren van de opbrengst van een
gezondheidszorgvoorziening een enkele maat hanteert die

1 toepasbaar is op de hele gezondheidszorg

2 uitdrukking geeft aan de waarde die aan het totaal van alle gezondheidseffecten van die
voorziening wordt toegekend (De Neeling 2004).

2 Sinds 1 april 2005: National Institute for Health and Clinical Excellence (NICE): www.nice.org.uk
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Methode

Meestal is die maat de QALY. De centrale notie achter de QALY is dat gezondheidszorgvoorzienin-
gen effecten kunnen hebben op zowel de levensduur als de levenskwaliteit van mensen en dat
die beide aspecten tegelijk in de evaluatie betrokken moeten worden. De QALY-maatstaf maakt
dat mogelijk door bij de telling van het aantal gewonnen levensjaren een wegingsfactor te han-
teren voor de kwaliteit daarvan. Bijvoorbeeld: 10 gewonnen levensjaren met een kwaliteitsscore
van 0,9 leveren evenveel QALY’s op als 9 jaar in volledige gezondheid.

Om de kwaliteit van gewonnen levensjaren te kunnen vangen in een cijfer, worden in de regel
twee stappen gezet. Ten eerste worden op basis van vragenlijstonderzoek bij patiénten gezond-
heidstoestanden beschreven. Ten tweede kennen respondenten uit de algemene bevolking aan
die toestanden een waardering toe. Voor die waarderingsmeting wordt gebruik gemaakt van psy-
chometrische methoden of aan de respondenten voorgelegde hypothetische keuzesituaties.
Voorbeelden van dat laatste zijn standard gamble (welk overlijdensrisico zou men nog willen
aanvaarden in ruil voor de garantie bij overleving volledig genezen te zijn?) en time trade-off
(een hoeveel korter leven in goede gezondheid zou men nog te verkiezen vinden boven een lan-
ger leven met de ziekte of aandoening in kwestie?).

Op basis van QALY-uitkomsten kan men vervolgens de (incrementele) kostenutiliteit van uiteen-
lopende voorzieningen vergelijken. Men kijkt dan naar de meerkosten gedeeld door de (in
QALY’s uitgedrukte) meeropbrengst, in vergelijking met een relevant alternatief. Meestal is dat
de gebruikelijke zorg. Door op deze manier zichtbaar te maken hoe verschillende voorzieningen
zich op een kostenutiliteitsschaal (‘QALY league table’) tot elkaar verhouden, wordt het mogelijk
— dat is althans de claim — om prioriteringsbeslissingen van een objectieve onderbouwing te
voorzien. ledere uit de collectieve middelen voor de gezondheidszorg te besteden euro kan dan
in principe zo worden ingezet dat die de meeste gezondheid (preciezer: gezondheidsgerela-
teerde levenskwaliteit) oplevert.

Toepassing

In 1997 heeft de Wetenschappelijke Raad voor het Regeringsbeleid er in zijn rapport ‘Volksge-
zondheidszorg’ voor gepleit deze aanpak te hanteren bij besluitvorming over het verstrekkingen-
pakket (WRR 1997). Waar het gaat om preventieve voorzieningen zou daarbij te streven zijn naar
maximalisering van (in DALYs uitgedrukte) gezondheidswinst. Bepleit werd om verschillende pre-
ventieve programma’s in volgorde van afnemende kostenutiliteit te financieren, tot het beschik-
bare budget is uitgeput. In de curatieve zorg zou gestreefd moeten worden naar een egalisering
van kostenutiliteitsverhoudingen over alle categorieén voorzieningen heen. Daarbij zou voor het
realiseren van één DALY, ongeacht waar in de gezondheidszorg die wordt verkregen, steeds een-
zelfde maximumbedrag moeten gelden.
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In het Verenigd Koninkrijk wordt een dergelijke aanpak van gezondheidszorgbrede prioritering
inmiddels in de praktijk gebracht. Het eerder genoemde NICE baseert zijn ‘appraisals’ waar
mogelijk op informatie over de incrementele kostenutiliteit (uitgedrukt in kosten per QALY) van
een nieuwe voorziening. Daarbij ligt de aanvaardbaarheidsgrens voor opname in de NHS bij
ratio’s van £25.000 - £35.000/QALY3. Die grens wordt overigens niet gepresenteerd als een abso-
lute drempel; wel geldt dat bijzondere redenen nodig zijn voor de aanvaarding van technolo-
gieén met een nog hoger (en dus ongunstiger) uitvallende kostenutiliteitsratio (Rawlins 2004).

Reden voor de instelling van NICE was de constatering dat de besluitvorming over de introductie
van nieuwe voorzieningen in het Verenigd Koninkrijk weinig consistent was (wat leidde tot geo-
grafische toegangsverschillen, het zogenoemde ‘postcode prescribing’) en wetenschappelijk
onvoldoende onderbouwd. Behalve kritiek heeft NICE inmiddels veel waardering gekregen, en
het heeft ook internationaal een sterke wetenschappelijke reputatie opgebouwd. De Britse aan-
pak wordt elders als model gezien en ‘may prove to be one of Britain’s greatest cultural exports,
along with Shakespeare, Newtonian physics, the Beatles, Harry Potter, and the Teletubbies’
(Smith 2004).

Ook in Nederland is bepleit NICE als voorbeeld te nemen bij het streven naar een meer doelma-
tige inzet van nieuwe medische technologie (Rutten 2002). De Gezondheidsraad deed dat in zijn
advies Contouren van het basispakket (Gezondheidsraad 2003). Volgens de raad kunnen de
door NICE gehanteerde aanpak en de daarmee in het Verenigd Koninkrijk opgedane ervaringen
bruikbare aanknopingspunten bieden bij de opzet van een nationale beoordelingsstructuur voor
pakketbeslissingen. Zo’n beoordelingskader ontbreekt in ons land, al zijn elementen ervan bij
verschillende organisaties terug te vinden. Hoewel de uiteindelijke beslissing over de toelating
tot het pakket een zaak van de overheid blijft, zouden de adviezen dan wel zwaar moeten
wegen.

Wat betreft de rol van KUA als instrument voor die beoordeling en advisering is de Gezondheids-
raad echter terughoudend, in ieder geval waar het zou gaan om prioritering van voorzieningen
over de volle breedte van de gezondheidszorg. Een dergelijke aanpak, zoals aanbevolen door de
WRR en in de praktijk gebracht door NICE, noemt de commissie ‘vooralsnog precair en weten-
schappelijk betwistbaar’ (Gezondheidsraad 2003). Voor deze stellingname baseert zij zich op een
uitvoerige achtergrondstudie bij haar advies (De Neeling 2003). Het daarin gegeven overzicht
van de actuele stand van de wetenschappelijke discussie maakt duidelijk dat de methodologie
van de kostenutiliteitsanalyse nog veel haken en ogen kent, die nopen tot voorzichtigheid bij de
toepassing.

In zijn advies Grenzen van de Gezondheidszorg uit 1986 had de Gezondheidsraad zich overigens
al eerder in diezelfde zin uitgelaten: de resultaten van KUA zouden ‘behulpzaam kunnen zijn bij
het verhogen van de kwaliteit van de besluitvorming, maar meer niet’ (Gezondheidsraad 1986).
Een rangordening naar mate van kostenutiliteit zou immers kunnen leiden tot willekeur. Daarbij

3 In een recent consultatiedocument worden lagere bedragen genoemd: £20.000 - £30.000 (NICE 2005).
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doelde de Raad op onevenwichtige of inconsistente toepassing van dat instrument, maar bena-
drukte ook dat kostenutiliteit niet de enige maatstaf kan zijn voor de opname van voorzieningen
in het pakket.

KUA en rechtvaardigheid

Prioritering van gezondheidszorgvoorzieningen veronderstelt een opvatting over verdelende
rechtvaardigheid. Waar prioritering is gericht op maximalisatie van in QALY’s uitgedrukte gezond-
heidswinst, is dat het utilisme (McKie 1998). Daarbij geldt als verdelingsprincipe de regel van
Bentham: ‘everybody to count for one, nobody for more than one’. Hier wil dit zeggen dat, in de
calculatie van gezondheidswinst en -verlies, ieders QALY’s even zwaar wegen. Als rechtvaardig-
heidstheorie is het utilisme echter omstreden. Overwegingen die samenhangen met andersoor-
tige intuities over wat een rechtvaardige verdeling zou zijn, worden — zo luidt de kritiek — bij
voorbaat ondergeschikt gemaakt aan het streven naar maximalisatie van het nagestreefde goed,
in deze context: gezondheid of: gezondheidgerelateerde levenskwaliteit.

Verdelingseffecten

In de gezondheidseconomische en ethische literatuur is veel aandacht besteed aan mogelijk
onrechtvaardige verdelingseffecten van KUA. De belangrijkste thema’s in die discussie kunnen
als volgt worden samengevat (het onderstaande overzicht is grotendeels ontleend aan De Nee-
ling 2003):

— Door hun kortere levensverwachting hebben ouderen (ceteris paribus) minder QALY’s te win-
nen dan jongeren. Voorzieningen waarvan met name ouderen gebruik zullen maken komen
daardoor al snel lager uit in een op kostenutiliteit gebaseerde rangorde. Verdelingsbeslissin-
gen op basis van KUA bevoordelen dus jongeren boven ouderen. Over de vraag of dat
gerechtvaardigd is wordt verschillend gedacht. Welke morele betekenis moet worden
gehecht aan het feit dat iedereen mag verwachten de verschillende levensfasen van jeugd
tot ouderdom te doorlopen? Volgens het zogenoemde ‘fair innings’ argument laat de kortere
levensverwachting die mensen boven een bepaalde leeftijd nog hebben, alleen maar zien dat
zij in beginsel hun aandeel in de kansen die het leven biedt hebben gehad.

— Een gelijksoortig effect doet zich voor op de kwaliteitsdimensie, bij mensen met chronische
ziekten, handicaps en permanente functiebeperkingen: zij hebben bij een bepaald aantal
jaren levensverlenging minder QALY’s te winnen dan mensen zonder zulke ziekten en beper-
kingen. Dat komt doordat hun initiéle gezondheidstoestand de marge bepaalt voor de voor
hen te behalen gezondheidswinst. Herstel van volledige gezondheid zit er al bij voorbaat
niet in. Prioritering op basis van KUA kan er dan toe leiden dat voorzieningen voor juist deze
patiéntengroep minder hoog scoren in termen van kostenutiliteit. Mensen die op dergelijke
voorzieningen zijn aangewezen, worden daardoor benadeeld.

— KUA let niet op de ernst van aandoeningen. Weliswaar speelt het begrip behoefte (need) een
centrale rol, maar dat wordt in de gezondheidseconomische literatuur opgevat in termen van
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iemands vermogen om van behandeling te profiteren (‘capacity to benefit’). In dat opzicht
ziet KUA geen verschil tussen een verandering in de gezondheidstoestand van een ernstig
zieke en een in termen QALY’s even grote verandering in de toestand van een vrijwel gezond
persoon. De vraag valt te stellen of dat rechtvaardig is. De KUA-systematiek houdt ook geen
rekening met wat wel de ‘rule of rescue’ is genoemd: de overtuiging dat kosten noch moeite
gespaard mogen worden wanneer iemand hier en nu van een dreigende dood te redden is.

— Minder vaak bediscussieerd, maar niet minder juist, is de vaststelling dat, behalve leeftijd,
ook andere demografische kenmerken, zoals geslacht, ras en sociaal- economische status,
krachtige voorspellers zijn van het resultaat van een medische behandeling, zodat een verde-
ling van middelen op basis van KUA op gespannen voet staat met het streven naar een voor
iedereen, ongeacht deze kenmerken, gelijke toegankelijkheid van gezondheidszorg.

— Verdelingseffecten vloeien ook voort uit de wijze waarop in KUA het aggregatieprobleem
wordt opgelost. KUA belichamen, door de in QALY’s gemeten gezondheidsbaten van verschil-
lende personen bij elkaar op te tellen, een specifiek — en discutabel — antwoord op vragen
als hoe de geredde levens van enkelingen afgewogen dienen te worden tegen de genezen
keelontstekingen van velen.

— Door schaaleffecten bij de productie van medicijnen etc. wordt behandeling van een zeld-
zame aandoening duurder dan die van een veelvoorkomende. In de KUA-systematiek leidt
dat (ceteris paribus) tot een lagere prioritering van voorzieningen voor mensen die lijden aan
een zeldzame aandoening.

— De vraag of en hoe in de KUA-systematiek de gevolgen moeten worden betrokken van ziekte
en behandeling voor iemands vermogen deel te nemen aan het arbeidsproces, is meer dan
een louter technische kwestie. Meetellen van die productiviteitskosten of-opbrengsten kan
immers leiden tot een relatief ongunstiger beoordeling van voorzieningen die met name van
belang zijn voor mensen buiten het arbeidsproces, zoals ouderen, gehandicapten of kinde-
ren.

— Het verdisconteren van de verloren vrije tijd van patiénten en informele zorgverleners, het
waarderen van onbetaald werk, de wijze van omgaan met leeftijds- en geslachtsafhankelijke
verschillen in beloning: het zijn onderdelen van het kostenonderzoek in KUA waar verschil-
lend mee omgesprongen wordt, met onmiskenbare verdelingseffecten als gevolg.

Prioritering van voorzieningen op grond van kostenutiliteitsverhoudingen, zo luidt hier de con-
clusie, leidt tot een verdeling van gezondheidswinst die niet vanzelfsprekend ook de meest
rechtvaardige is. In de meer recente gezondheidseconomische literatuur wordt dat ook onder-
kend. Men spreekt van de noodzaak van ‘equity-efficiency trade-offs, wat wil zeggen dat het
nodig kan zijn om op grond van rechtvaardigheidsoverwegingen af te zien van maximalisatie van
gezondheidswinst (Garber 1996). Van een strikt utilistische benadering is dan geen sprake meer.

Implicaties voor de rol van KUA

Wat betekent dat voor KUA? Er zijn hier in grote lijnen twee benaderingen (Powers 2000). Vol-
gens de eerste moeten rechtvaardigheidsoverwegingen afzonderlijk in de besluitvorming aan de
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orde worden gesteld. Zo is bepleit in economisch evaluatieonderzoek steeds expliciet aan te
geven bij welke subpopulaties de gezondheidsbaten van een voorziening terecht komen, zodat
besluitvormers inzicht houden in de verdelingseffecten van op kostenutiliteit gebaseerde keuzes
(Sassi 2001). Op grond van door hen relevant geachte rechtvaardigheidsoverwegingen kunnen zij
daar dan voor corrigeren. Welke overwegingen dat zijn, en welk gewicht eraan moet worden toe-
gekend, is een kwestie van maatschappelijk en moreel beraad. Deze benadering impliceert een
inperking van de mogelijke rol van KUA bij de prioritering van gezondheidszorgvoorzieningen.
Daarover gaat het in paragraaf 1.5.

Veel gezondheidseconomen vinden dat onbevredigend (Williams 2001). Zij zien als bezwaar dat
de besluitvorming daarmee aan precisie zou verliezen: ‘the great deficiency of that approach is
that it leaves considerations of equity floating without any conception of how important they
would be’ (Menzel 1999). Het door hen bepleite alternatief is verbreding van KUA op basis van
gekwantificeerde informatie over de equity trade-offs die mensen bereid zijn te aanvaarden
(Dolan 2002). Als eerste wordt in paragraaf 1.4 die benadering besproken.

Verbreding: KUA met ingebouwde ‘equity weights’

Voor die verbreding van KUA zijn meetinstrumenten ontwikkeld van het type person trade-off
(PTO). Dat wil zeggen dat respondenten wordt gevraagd de in hypothetische keuzesituaties aan
verschillende personen of groepen toevallende benefits tegen elkaar af te wegen. Bij sommige
van de voor de QALY voorgestelde alternatieven maakt de PTO deel uit van de constructie van
de maatstaf (DALY, SAVE) waarmee de opbrengst van voorzieningen wordt vergeleken (Murray
1997, Nord 1992). Dat samenlopen, in een enkele maat, van informatie over de waardering van
gezondheidswinst en preferenties ten aanzien van verdelingsprincipes is echter meteen ook de
reden waarom de onderbouwing van die alternatieven, in vergelijking met de QALY, als minder
stevig geldt (De Neeling 2003).

‘Societal value measurement’

De meest verdedigde poging tot verbreding van KUA verandert niets aan de wijze waarop QALY’s
worden berekend, maar houdt in dat op basis van PTO-informatie wegingsfactoren (‘equity
weights’) worden opgesteld voor QALY’s die terechtkomen bij verschillende categorieén perso-
nen: jongeren of ouderen, ernstig zieke of vrijwel gezonde personen, etc (Dolan 2005, Garber
1996, Menzel 1999). Bij een door de Gezondheidsraad over de ethische aspecten van KUA geor-
ganiseerde bijeenkomst van Nationale Ethiek Commissies in landen van de EU (december 2004)
vertelde de Britse gezondheidseconoom Dolan over zijn (door NICE gefinancierde) onderzoek op
dit gebied:

Citizens are capable of making judgements about whether one QALY to a twenty year old is worth

five QALY’s to a fifty year old. They are the kind of questions that are funded by NICE to now take

forward: think of a treatment that would improve the health of a young person by a small amount or
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an old person by a large amount, and think about trading-off the health gains between those two,
think about the point at which the small benefit equals the large benefit. | think people are capable
of expressing views over that. And that kind of preference information (...) is the sort of information
that should (I make a normative statement here) be used to inform public policy (Gezondheidsraad

2005).

Er zijn met die verbreding van KUA twee soorten problemen: is het mogelijk via dergelijke ‘socie-
tal value measurement’ betrouwbare informatie te krijgen over wat mensen als rechtvaardig
beschouwen? En als dat kan, wat volgt daar dan eigenlijk uit voor de vraag wat wel of niet een
rechtvaardige prioritering van gezondheidszorgvoorzieningen zou zijn?

Dat eerste probleem wordt door auteurs als Dolan nadrukkelijk onderkend. Mede gelet op de
complexiteit van de keuzesituaties die aan respondenten worden voorgelegd, waarbij niet
gemakkelijk in één beoordelingsperspectief te vangen morele overwegingen in het geding zijn, is
het nog maar de vraag in hoeverre via PTO betrouwbare preferentie-informatie te verkrijgen is.
Er moet terdege rekening gehouden worden met beinvloeding van de meting (de gevonden pre-
ferenties) door de formulering van de vraag of door andere aspecten van de meetprocedure.

Ubel wijst in dat verband op de uitkomsten van onderzoek naar dergelijke effecten en waar-
schuwt dat ‘we should be cautious about interpreting preferences for fairness versus efficiency
until such framing effects are more clearly understood’ (Ubel 2000). Het zou overigens een mis-
verstand zijn te denken dat het hier uitsluitend om meettechnieken zou gaan. Het probleem is
ook van conceptuele aard: onder welke condities geven de antwoorden van respondenten
inzicht in hun werkelijke preferenties? (Powers 2000).

Morele verantwoording

Maar het belangrijkste probleem is de verantwoording van de aan die antwoorden te verbinden
normatieve conclusies. Met de suggestie dat de gezochte wegingsfactoren kunnen worden afge-
leid van wat de meeste respondenten blijken te vinden (de keuze van de ‘median voter’;
Williams 2001), blijven we in utilistisch vaarwater. De in moreel opzicht beste uitkomst is dan die
waarin zoveel mogelijk mensen hun voorkeuren inzake verdelingsbeslissingen vervuld zien.

Tegen deze ‘aggregatieve’ benadering is (onder meer door Daniels & Sabin) ingebracht dat ze
geen recht doet aan de fundamentele verschillen tussen morele overtuigingen en preferenties
(Daniels 1997, Daniels 2002). Morele overtuigingen ontlenen hun gewicht aan de redenen
waarop ze zijn gebaseerd, preferenties (zoals gehanteerd in de utilistische calculus) aan het lou-
tere feit dat iemand een voorkeur heeft voor A boven B. Over preferenties valt niet van mening
te verschillen, over de redenen achter morele overtuigingen wel.

Het probleem van de aggregatieve benadering is dat die redenen er niet meer toe doen. Dat de
meerderheid het in moreel opzicht bij het verkeerde eind zou kunnen hebben, kan dan niet eens
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zinvol meer aan de orde worden gesteld. Om dezelfde reden schiet die benadering tekort als
democratische procedure voor het beslechten van morele conflicten: ‘it ignores the way in which
the search for reasons we can agree on plays a central role in our deliberations about what is
right’ (Daniels 1997).

Dat ook volgens Dolan en zijn collega’s een morele analyse niet uitsluitend op het meten van
preferenties kan zijn gebaseerd, blijkt uit het antwoord op de vraag of bij hun aanpak niet het
gevaar bestaat dat in de samenleving bestaande vooroordelen jegens sociale groepen of nega-
tieve beeldvorming rond specifieke aandoeningen de in KUA op te nemen wegingsfactoren gaan
bepalen:

(..) of course those social preferences are not elicited in a policy or moral vacuum. We first need —
and this is a normative question preceding any survey — to establish which attributes are policy and
morally relevant. So for example we would not ask members of the UK general population to choose
between gay and straight, black and white. In that sense there has already some laundering been
done. We are not just going to the public and ask them: tell us what you think about anything. We
ask them to think about what we consider to be the normative framework of attributes that we

should focus upon (Dolan in Gezondheidsraad 2005).

Daarmee wordt echter niet meer gezegd dan dat de aanvaardbaarheid van de aan respondenten
te ontlokken preferenties begrensd wordt door in de samenleving geldende morele regels: ‘pub-
lic preferences can be unjust, and therefore the way we incorporate them into health care ration-
ing should be constrained by principles of justice’ (Ubel 2000). Binnen die begrenzing is iedere
uitkomst even goed als elke andere.

In een poging tot nadere morele onderbouwing van de in KUA op te nemen wegingsfactoren
voor QALY’s hebben Edgar et a/ bepleit niet te volstaan met het voorleggen van PTO-vragen aan
individuele respondenten, maar hen te betrekken in een normatief discours, als ‘subjects who
can debate, defend and revise their preferences’ (Edgar 1998). Een dergelijke benadering wordt
ook toegepast bij de deels op uitkomsten van PTO-vragen gebaseerde DALY (Murray 1997). Het
idee is om via een vorm van groepsdeliberatie antwoorden op dergelijke vragen te verkrijgen die
in de samenleving breed worden gedeeld. Omdat echter niet alle betrokkenen (bij verdelingsbe-
slissingen in de gezondheidszorg zijn dat alle burgers) zich adequaat in dergelijke procedures
vertegenwoordigd kunnen weten, blijft een op de uitkomsten daarvan gebaseerde kwantificering
van rechtvaardigheidsoverwegingen moreel aanvechtbaar (Powers 2000, Daniels 2002).

De Amerikaanse ethicus Brock onderstreept dat de voor KUA relevante verdelingsvragen ‘repre-
sent deep and long-standing divisions in moral and political philosophy about which there is not
now, and may never be, anything approaching consensus’ (Brock 2004). Met de eerder aange-
haalde Daniels & Sabin (Daniels 2002), en net als Van der Wilt (Gezondheidsraad 2005), ziet
Brock als enige begaanbare route dergelijke waardeconflicten tot voorwerp te maken van trans-
parante en (afhankelijk van context en schaal) democratische of participatoire deliberatieve
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besluitvormingsprocedures. De PTO-methode kan daarbij een nuttig hulpmiddel zijn, namelijk
door ‘structuur en precisie’ te geven aan de in het geding zijnde opvattingen en waarden. Maar
dit instrument kan niet in de plaats komen van morele deliberatie over het aan elk daarvan te
geven gewicht (Brock 2004).

Inperking: KUA als basis voor besluitvorming

Bij zijn besluitvorming over prioritering is het Britse NICE tot nu toe uitgegaan van de klassieke
KUA-regel dat aan iedere QALY hetzelfde gewicht toekomt. Rawlins en Culyer, voorzitter en voor-
malig vice-voorzitter van het instituut, verantwoorden dat beleid als volgt:

The decision to give no differential weight is the result of a social value judgement that an

additional adjusted life year is of equal importance to each person’ (Rawlins 2004).

Dat wil niet zeggen dat de beoordelingen van NICE zijn gebaseerd op een strikt mechanische
toepassing van het criterium van kostenutiliteit. Bijzondere redenen, waaronder contextbepaalde
overwegingen van rechtvaardigheid, kunnen een grond zijn om voorzieningen met een op zich-
zelf onaanvaardbare (incrementele) kostenutiliteitsratio toch te vergoeden. Rawlins en Culyer
noemen als voorbeeld een situatie waarin door eerder beleid bij patiénten een gerechtvaardigde
verwachting was gewekt een bepaald geneesmiddel (vergoed) te kunnen krijgen (Rawlins 2004).

Aanvullende overwegingen

Recent is echter door NICE een discussie gestart over de vraag of aanpassing van de klassieke
KUA misschien toch wenselijk is. In een dit voorjaar (April 2005) gepubliceerd consultatiedocu-
ment valt op dat de zojuist geciteerde (en op zijn minst discutabele) rechtvaardiging voor het
afwijzen van gewichtsdifferentiatie ontbreekt. Weliswaar wordt het inbouwen van ‘equity
weights’ in KUA, zoals voorgesteld door hierboven genoemde auteurs, nog steeds van de hand
gewezen, maar nu omdat dit ‘at best premature’ zou zijn en wellicht zelfs onmogelijk gezien ‘real
difficulties in obtaining and legitimising public preferences’ (NICE 2005). Uit deze afwijzing van
een in KUA ingebouwde kwantitatieve differentiatie volgt echter niet dat maatschappelijke waar-
deoordelen geen rol kunnen spelen bij de besluitvorming. Of, wanneer en waarom dat wenselijk
zou zijn, is de centrale vraag in het hier aangehaalde consultatiedocument.

De met de publicatie van dit document gestarte discussie moet uiteindelijk leiden tot richtlijnen
voor het zo consistent mogelijk betrekken (of niet betrekken) van dergelijke waardeoordelen bij
door NICE op te stellen aanbevelingen. Dat past ook in het streven naar grotere publieke verant-
woording:

While the members of NICE’s advisory bodies are appointed for their competence in making

scientific value judgements neither they, nor the board, have any legitimacy to impose their own

social value judgements on the NHS and the patients that the service seeks to serve (NICE 2005).
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Het consultatiedocument noemt in dat verband als centrale voorwaarde voor legitieme besluit-
vorming dat die is gebaseerd op redenen waarvan de relevantie door ‘fairminded people’ kan
worden onderschreven. Andere voorwaarden zijn: transparantie en de aanwezigheid van een
mechanisme voor revisie en het maken van bezwaar (Daniels 2002). Met deze expliciete verwij-
zing naar het ideaal van ‘deliberatieve democratie’, wordt meteen ook afstand genomen van de
suggestie dat het voor legitieme besluitvorming voldoende zou zijn om af te gaan op de uitkom-
sten van ‘societal value measurement’.

Om invulling te geven aan dit streven is enkele jaren geleden een ‘Citizens Council’ ingesteld,
bestaande uit een zo breed mogelijk samengestelde groep van dertig personen. De Citizens
Council heeft tot taak NICE desgevraagd van advies te dienen in normatieve kwesties. Hij heeft
zich inmiddels gebogen over de vraag welke mogelijke attributen van patiénten (zoals leeftijd)
of condities (zoals ernst) wel of niet een reden kunnen zijn om voorzieningen anders te beoorde-
len dan uitsluitend op hun kostenutiliteit. Zoals in het consultatiedocument wordt aangegeven,
was het oordeel van de Gitizens Council terughoudend. Na extensief beraad zag de groep alleen
reden om ruimte te maken voor een afwijkende beoordeling bij levensreddende ingrepen (rule of
rescue), comorbiditeit en ‘conditions associated with stigma’ (NICE 2005).

De (voorlopige) aanbevelingen van NICE zelf zijn nog aanzienlijk terughoudender. Zo luidt de
aanbeveling voor de rule of rescue dat bij eventuele toepassing ‘grote voorzichtigheid’ moet
worden betracht. En in geval van condities met een maatschappelijk stigma zou afwijking van
een op KUA gebaseerde beoordeling alleen te overwegen zijn als sprake is van een psychosoci-
ale belasting die niet ook al in die analyse is verdisconteerd. Ruimte voor ‘special consideration’
zou er juist wél moeten zijn waar het gaat om innovatieve interventies die leiden tot belangrijke
gezondheidswinst bij tot dan toe onbehandelbare aandoeningen (NICE 2005).

Wetenschappelijke en maatschappelijke waarden

Bij de instelling van de Citizens Council kwam de Britse patiéntenvereniging met scherpe kritiek
op de beperkte rol van die groep. Een woordvoerder sprak van een ‘token gesture’, zolang het
publiek niet daadwerkelijk betrokken wordt in het hele proces van de besluitvorming (Gulland
2002). Die kritiek raakt aan het door NICE gehanteerde onderscheid tussen wetenschappelijke
en maatschappelijke waarden (Rawlins 2004, NICE 2005):

Scientific value judgements are concerned with interpreting the significance of the available
scientific, technical and clinical data. Social value judgements relate to society rather than basic or
clinical science: they take account of the ethical principles, preferences, culture and aspirations that
should underpin the nature and the extent of the care provided by the NHS. Nevertheless, the
distinction is not absolute: measuring and understanding value judgements have a scientific

dimension but do not form part of this document (NICE 2005)

Signalering ethiek en gezondheid 2005 _ Gezondheidsraad 47



2.6

Het is op zijn minst opmerkelijk dat hier niet op volgt dat het onderscheid ook in de tegenover-
gestelde richting moet worden gerelativeerd: die wetenschappelijke interpretatie van de feiten is
vaak gebaseerd op normatieve keuzes. Weliswaar wordt elders in het consultatiedocument
opgemerkt dat (maatschappelijke) waardeoordelen een rol spelen in de wetenschappelijke con-
structie van QALY’s en kostenutiliteitsverhoudingen, en ook dat NICE zich bewust is dat daarbij
aan relevante aspecten kan worden voorbijgezien, maar meer dan een zijdelingse constatering is
dat niet.

Die constatering blijft zonder gevolgen voor hoe de rol van KUA wordt gezien, namelijk als ‘a
necessary, but not sufficient, basis for decision-making’. De in het consultatiedocument aan de
orde gestelde discussie betreft de invulling van dat ‘not sufficient’: het gaat daarin om de vraag
of er wel of niet reden kan zijn in sommige gevallen naast KUA-informatie nog andere overwe-
gingen in de besluitvorming te betrekken. De rol van KUA als basis voor de besluitvorming staat
echter niet ter discussie.

Verborgen verdelingseffecten

De opvatting dat KUA als basis voor de besluitvorming kan gelden, lijkt in moreel opzicht minder
problematisch dan het voorstel tot verbreding via ‘equity weights’. De vraag hoe de bij een
bepaald budget te behalen gezondheidswinst moet worden verdeeld, kan immers expliciet tot
voorwerp worden gemaakt van maatschappelijke deliberatie en besluitvorming. Beide benade-
ringen gaan echter voorbij aan de verborgen verdelingseffecten die onvermijdelijk samenhangen
met de theoretische en methodologische onvolkomenheden en onzekerheden van KUA.

Onvolkomenheden en onzekerheden van KUA

Daarop is gewezen in de twee jaar geleden door de Gezondheidsraad gepubliceerde achter-
grondstudie en de mede daarop gebaseerde conclusies in het advies van de Commissie ‘Contou-
ren van het basispakket’ (Gezondheidsraad 2003). De achtergrondstudie bestaat uit een
uitvoerige bespreking van de relevante wetenschappelijke literatuur (De Neeling 2003). Die laat
zien dat sprake is van een groot aantal nog onopgeloste problemen, zowel wat betreft de theo-
retische onderbouwing van de QALY als meest courante maatstaf voor de opbrengst van gezond-
heidszorgvoorzieningen, als wat betreft de verschillende elementen in de constructie van de
daarop gebaseerde analyse.

Het gaat hier onder meer om:

— problemen bij het integreren van ‘kwaliteit’ en ‘kwantiteit’ van leven en bij het aggregeren
van QALY’s van verschillende personen,

— de betrouwbaarheid van de meetinstrumenten en de vergelijkbaarheid van de daarmee ver-
kregen uitkomsten, zowel bij de beschrijving van gezondheidstoestanden als bij de waarde-
ring daarvan,
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— de vraag aan wie de waarderingsvragen het beste kunnen worden gesteld (patiénten of
steekproef uit de algemene bevolking) en welke theoretische en praktische betekenis moet
worden gehecht aan de verschillen tussen de antwoorden die dat oplevert,

— de interculturele (on)vergelijkbaarheid van meetresultaten en de constatering dat de voor-
keuren van respondenten deels in interactie met de vraagstelling hun uiteindelijke vorm krij-
gen (‘framing effects’),

— de vraag welke kosten wel en niet in KUA moeten worden betrokken, hoe ze moeten worden
geschat en van welk kostenbegrip (gemiddeld of marginaal) daarbij moet worden uitgegaan,

— de vraag of voor toekomstige QALY’s eenzelfde discontopercentage moet worden gehanteerd
als voor toekomstige kosten.

De analyse in de achtergrondstudie laat zien waarom het in de Britse discussie gehanteerde
onderscheid tussen wetenschappelijke en maatschappelijke (morele) waarden problematisch is.
Achter tal van nog onbeantwoorde theoretische en methodologische kwesties gaan bij nadere
beschouwing normatief geladen keuzes schuil, zoals ook wordt benadrukt door de al eerder aan-
gehaalde Brock:

There are important ethical and value choices to be made in constructing and using the measures;
the choices are not merely technical, empirical, or economic, but moral and value choices as well.

Each requires explicit attention by health policy-makers (Brock 2004).

Het valt daarom niet vol te houden dat de vraag naar de ethische aspecten van KUA pas begint
bij de op zichzelf overzichtelijke kwestie van de verdeling van in QALY’s uitgedrukte gezond-
heidswinst. Dan blijft namelijk buiten beschouwing dat de onzekerheden over de juiste methode
voor het kwantificeren van de kostenutiliteitsverhouding zelf al allerlei verborgen verdelingsef-
fecten kunnen hebben:

Een gezondheidstoestandmeting die ongevoelig is voor de ziektespecifieke effecten van een
bepaalde handeling, een steekproef die het subtiele verschil tussen de gezondheidstoestanden voor
en na de behandeling onvoldoende op waarde weet te schatten, een waarderingsmethode die door
de reluctance to give up life van de respondenten het verschil in utiliteit tussen twee toestanden
onvoldoende tot uitdrukking brengt: al die en vele andere factoren kunnen ertoe leiden dat een KUA
de gezondheidswinst die een bepaalde gezondheidszorgvoorziening teweeg brengt, onder- of juist

overschat (De Neeling 2003).

Als op grond van die informatie wordt besloten een voorziening niet te financieren, wordt de
patiéntengroep die er anders baat bij zou hebben gehad, benadeeld. Maar omdat van de meeste
onzeker- en onvolkomenheden van KUA niet te zeggen is hoe ze precies zullen uitpakken, zijn
dergelijke verdelingseffecten niet goed in kaart te brengen.
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Conclusies

De achtergrondstudie loopt uit op de volgende conclusies:

Aanvaard moet worden dat voor de vergelijking van de doelmatigheid van gezondheidszorg-
voorzieningen geen algemeen toepasbare technische middelen voorhanden zijn. Het is
daarom noodzakelijk dat besluitvormers zelf een afweging maken waarin alle relevante
gevolgen en overwegingen betrokken zijn.

Afbakening van deelgebieden in de gezondheidszorg lijkt noodzakelijk om de complexiteit
van de besluitvorming hanteerbaar te maken, al betekent dat onvermijdelijk dat de verdeling
over het geheel van de gezondheidszorg ongeregeld blijft.

Bij prioriteitsstelling binnen afzonderlijke deelgebieden zullen de onvolkomenheden en onze-
kerheden van KUA minder zwaar wegen naarmate de diversiteit van de vergeleken voorzie-
ningen, gezondheidsproblemen, patiéntenpopulaties en gezondheidsuitkomsten geringer is.
Overigens zal in meer homogene domeinen vaak ook kunnen worden volstaan met op meer
specifieke uitkomstmaten gebaseerde kosteneffectiviteitanalyses. Vergelijking in termen van
QALY’s is dan vaak niet nodig.

Gelet op de legitimiteit van de besluitvorming zal het echter vooral zaak zijn om een transpa-
rante besluitvormingsprocedure te ontwerpen, waarin de partijen die de gezondheidszorg
van binnenuit kennen, zorgverleners en patiénten voorop, actief participeren. KUA kan in dat
besluitvormingsproces een hulpmiddel zijn om overzicht en overeenstemming te bereiken.

Agendapunten

Met het oog op de, mede naar het voorbeeld van het Britse NICE, in ons land op te zetten
‘beoordelingsstructuur voor pakketbeslissingen’, zijn deze conclusies onverminderd relevant.
Onderkend moet worden dat KUA niet in de plaats kan komen van een transparant, delibera-
tief en democratisch besluitvormingsproces.

Daarmee is overigens het belang van KUA en de verdere ontwikkeling daarvan niet afgedaan.
Voor zover KUA het mogelijk maakt in de vergelijking van de opbrengsten van voorzieningen
ook kwaliteit-van-leven overwegingen een plaats te geven, kan zij bijdragen aan een verbre-
ding en verscherping van het overzicht van wat er in de besluitvorming over prioritering op
het spel staat.

Evaluatie van de KUA-praktijk is van belang om meer inzicht te verkrijgen in de daadwerke-
lijke rol die KUA, als hulpmiddel bij de besluitvorming, kan spelen bij beslissingen over prio-
ritering in de gezondheidszorg. Bij het (multidisciplinaire) onderzoek daarnaar dient ook de
ethiek nadrukkelijk te worden betrokken.
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Nu met extra bacterién! Voedingsmiddelen met
gezondheidsclaims®

Voedingsmiddelen met gezondheidsclaims zijn een nieuwe trend in de supermarkt. Het
maken van een gezonde voedselkeuze door de consument is er daarmee echter niet een-
voudiger op geworden. Ten eerste omdat de consument er niet zonder meer op kan ver-
trouwen dat alle gezondheidsclaims op voedingsmiddelen juist zijn. Ten tweede omdat het
de consument vaak aan de kennis ontbreekt om, als hij dat zou willen, daarmee een
gezond voedingspakket samen te stellen. De huidige Nederlandse regelgeving dwingt de
betrouwbaarheid van gezondheidsclaims onvoldoende af. Weliswaar is er Europese regelge-
ving in de maak maar hoe die zal uitpakken is nog onzeker.

Het blijkt dat de voedselgerelateerde ziekteschade in Nederland vergelijkbaar is met die
van roken. Voor 95% wordt deze veroorzaakt door ongezond voedingsgedrag. Het is denk-
baar dat voedingsmiddelen met gezondheidsclaims een bijdrage zullen leveren in het
terugdringen van deze ziektelast, maar dan zal de consument ook in staat moeten worden
gesteld om, mede op basis van dergelijke producten, een gezond voedingspakket samen te
stellen. Hierbij mag overigens niet vergeten worden dat de betekenis van voedsel verder
gaat dan haar belang voor de gezondheid.

Inleiding

‘Gezond, grijp uw kans. De consument vraagt erom’. Aldus de aankondiging van een symposium
voor voedselproducenten. 2 Gezonde producten staan in de belangstelling. ‘Light’ is al langer
een trend. Sinds kort neemt ook de aandacht voor voeding met toegevoegde ‘bioactieve stoffen’
en micro-organismen toe, zoals brood met visolie of yoghurt met speciale bacterién. De claims
lopen uiteen: dergelijke producten zouden de spijsvertering verbeteren, de botten steviger
maken, de weerstand verhogen of bijdragen aan het verminderen van risicofactoren voor hart-
en vaatziekten. De verwachting is dat het aanbod de komende jaren zal toenemen.

Voor deze voedingsmiddelen met extra’s zijn allerlei benamingen in omloop, zoals functionele

voedingsmiddelen, nutriceuticals, voedingsmiddelen met ‘specifiek bioactieve componenten’ en
‘specifiek gezondheidsbevorderende voedingsmiddelen’. Het probleem met deze omschrijvingen
is dat ze — vaak vaak ten onrechte — suggereren dat ‘gewone’ voedingsmiddelen of daarin aan-

1 Opgesteld door drs RAA Zwiers, secretaris bij de Gezondheidsraad
2 Zie: www.vmt.nl/html/bijeenkomsten
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wezige voedingsstoffen, zoals vitamines en mineralen, geen functionaliteit of bioactieve werking
zouden hebben. In dit signalement is daarom gekozen voor de omschrijving ‘voedingsmiddelen
met gezondheidsclaims’. Deze gezondheidsclaims hoeven overigens niet altijd expliciet te zijn.
Een voorbeeld van een impliciete gezondheidsclaim is: ‘dit product is rijk/arm aan...’(Gezond-
heidsraad 2003).

Op het eerste gezicht leidt de introductie van deze producten tot een win-win-situatie. Fabrikan-
ten ontwikkelen producten waarmee ze marktaandeel veroveren en beter geinformeerde consu-
menten kunnen gezondere voedselkeuzes maken. Dat is ook wenselijk, want het RIVM
constateert een toename in de voedingsgerelateerde gezondheidsschade in Nederland, waarvan
naar schatting 95% toe te schrijven valt aan voedingsgedrag en slechts 5% aan onveilig voedsel.
De totale gezondheidsschade als gevolg van ongezonde voeding is vergelijkbaar met die van
roken. Mensen krijgen te veel calorieén, transvet en verzadigd vet en zout binnen, terwijl de con-
sumptie van groenten, fruit en vezels juist tekortschiet. Gevolg: obesitas, hart- en vaatziekten,
diabetes type Il en bepaalde vormen van kanker (RIVM 2004). Overal waar een westerse levens-
stijl voorkomt is die trend zichtbaar (WHO 2003). Producten die kunnen helpen de trend te
keren kunnen dan nuttig zijn.3

Volgens het RIVM (2004) is het belang van deze ontwikkeling op zichzelf beperkt:

specifiek gezondheidsbevorderende voedingsmiddelen (SGV’s) en voedingssupplementen vormen
geen oplossing voor de gezondheidsproblemen door een ‘ongezonde voeding. Consumenten die
zich aan de Richtlijnen Goede Voeding houden, hebben geen SGV’s en/of voedingssupplementen
nodig. Alleen voor specifieke risicogroepen (zoals kinderen of ouderen met een suboptimale micro-

nutriéntenstatus) kan consumptie van deze producten tot een beperkte gezondheidswinst leiden.

Met andere woorden: als mensen een evenwichtig voedingspatroon hebben, heeft het gebruik
van gezondheidsbevorderende voedingsmiddelen in het algemeen geen meerwaarde voor de

gezondheid. Volgens schattingen echter, houdt minder dan 2% van de Nederlandse bevolking
(Gezondheidsraad 2002a) zich aan de richtlijnen goede voeding. Het is dus denkbaar dat een

niet onbelangrijk deel van de Nederlandse bevolking toch in zekere mate baat kan hebben bij
het eten van voedingsmiddelen met een specifiek gezondheidsbevorderende werking.

In dit signalement worden de ethische kwesties in kaart gebracht die een rol spelen bij voe-
dingsmiddelen met claims over gezondheidseffecten. De bespreking spitst zich toe op een vijftal
vragen. Kan de consument vertrouwen op de juistheid van de claims? (3.2) Is de veiligheid
gewaarborgd? (3.3) Heeft iedereen toegang tot producten die een gunstig effect op de gezond-
heid kunnen hebben? (3.4) Zijn consumenten in staat te kiezen? (3.5) Zal de beschikbaarheid

3 Naast voedingsmiddelen met gezondheidsclaims valt ook te denken aan ‘productmodificatie’, Een goed voorbeeld is de
campagne ‘gezonder frituren’, gericht op de horeca. Door productmodificatie is de inname van transvetzuren gedaald
van 4,3 energieprocent in 1987 naar 1,7 energieprocent in 1998. Uit de VCP 2003 bleek dat deze dalende trend zich
voortzet. De gemiddelde inname van transvetzuren benadert momenteel de norm van 1 energieprocent (Taskforce
2005). Zie: www.friturenindehoreca.nl en http://www.mvo.nl/voeding-en-gezondheid/download/
taskforce_170403_2.pdf
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3.2

van op ziektepreventie gerichte voedingsmiddelen niet kunnen leiden tot een buitenproportio-
nele uitvergroting van het gezondheidsbelang van voeding? (3.6)

Bij de bespreking van deze vragen wordt ingegaan op de gevolgen voor de consument en de rol
van de overheid.

Betrouwbaarheid van claims

In de ideale situatie kloppen de claims over gezondheidseffecten van voedingsmiddelen. De
autonome consument kan dan op grond daarvan tot een geinformeerde keuze komen (Belt
1999). Maar hoe gaat het in de praktijk?

Gevolgen voor de consument

De vraag is of de gezondheidsclaims die deze voedingsmiddelen voeren of impliceren, bijvoor-
beeld in reclame of op verpakkingen, correct zijn. Producenten van deze voedingsmiddelen heb-
ben, behalve de gezondheid van de consument, ook zeker de gezondheid van hun bedrijf op het
0og (Nestle 2002). De betrouwbaarheid van de expliciete of impliciete claims is dus een belang-
rijke eis. Wordt hieraan niet voldaan, dan kan de consument misleid worden. Op termijn kan
hierdoor het vertrouwen van de consument in gezondheidsclaims eroderen (Katan 2004b).

Misleiding betekent niet per se dat onwaarheden worden verteld. De claim op Katja drop
(‘Kokindjes’): ‘bevat geen vet’, is op zich zelf juist. Hij suggereert echter dat het product minder
vet bevat dan vergelijkbare producten en daardoor minder dikmakend zou zijn. Drop bevat ech-
ter nooit vet; het zijn juist de suikers in drop die (bij te grote consumptie) worden omgezet in
lichaamsvet.

Ook vage claims kunnen een werkzaamheid suggereren zonder dat daarvoor harde bewijzen zijn:
‘verbetert het welzijn’, ‘zuivert het lichaam’, ‘houdt het lichaam jeugdig’, ‘helpt het lichaam tegen
stress’, enzovoort.

Kritische, (zeer) goed geinformeerde consumenten kunnen voedingsclaims op hun merites
beoordelen, maar bij minder oplettende consumenten kan al snel de indruk ontstaan dat een
claim onomstotelijk bewezen is.

Een andere kwestie is de constatering dat de voedingsmiddelenindustrie niet altijd de vanuit
volksgezondheidsperspectief meest veelbelovende innovaties onderzoekt, omdat dat commerci-
eel niet interessant zou zijn. Daarop is recent gewezen door voedingswetenschapper Katan. De
onderzoeksresultaten zijn in veel gevallen niet patenteerbaar, en de onderzoekskosten kunnen
dan niet worden doorberekend aan de consument: daarmee zou de producent zichzelf immers
uit de markt prijzen. Het bedrijfsleven beperkt zijn voedingsonderzoek daarom tot voedingscom-
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ponenten die wel patenteerbaar zijn. De consequentie is dat bij de ontwikkeling van innovatieve
gezondheidsbevorderende voedingsmiddelen kansen blijven liggen (Katan 2004a).

Rol van de overheid

Wat kan de overheid doen om misleidende claims over werkzaamheid te voorkomen?

Er bestaat regelgeving om betrouwbaarheid van claims te waarborgen. Voedingsmiddelen, en
dus ook voedingsmiddelen met gezondheidsclaims, vallen onder de Warenwet. De Warenwet
verbiedt het misleiden van de consument. Bescherming van de consument tegen claims als ‘drop
zonder vet’ is bijvoorbeeld geregeld in het Warenwetbesluit Voedingswaarde-informatie levens-
middelen. Toch zijn daarmee niet alle onbewezen of suggestieve claims op het gebied van voe-
dingsmiddelen uitgebannen.

Om te beginnen maakt de wet niet duidelijk hoe eigenlijk vastgesteld moet worden of een claim
misleidend is, terwijl de bewijslast dat er sprake is van misleiding ligt bij de overheid:

wat misleidend is bepaalt de Keuringsdienst van Waren (inmiddels: de Voedsel en Waren Autoriteit
RZ), die een misleiding bij de rechter hard moet maken. De Keuringsdienst [...] benut die macht ech-
ter alleen voor grove, duidelijk aan te tonen misleiding. Logisch, gezien de kosten van een (verlo-
ren) rechtszaak. Maar wel met gevolg dat de fabrikanten veel ruimte hebben om met op zich zelf

ware beweringen de consument toch min of meer te misleiden (Innovatienetwerk 2003).

De Warenwet maakt een scherp onderscheid tussen gezondheidsclaims en medische claims. Aan
voedsel een medische claim verbinden (product x voorkomt of behandelt een bepaalde ziekte)
mag niet, ook niet als deze claim wetenschappelijk is onderbouwd. Zeggen dat een voedings-
middel bijdraagt aan het verbeteren of instandhouden van de gezondheid, een gezondheids-
claim, mag weél. Hier is zelfs geen wetenschappelijke onderbouwing vereist. Een voorbeeld
hiervan is een claim die zegt dat een voedingsmiddel bijdraagt aan ‘behoud van gezonde cellen
en weefsels’.

Een tussencategorie tussen gezondheidsclaims en medische claims zijn claims over ziekterisico-
factoren. Ook de claim dat een voedingsmiddel een risicofactor voor ziekte helpt te verlagen is
in sommige gevallen toegestaan (ook zonder wetenschappelijke onderbouwing). Een voorbeeld
van zo’n claim is: ‘helpt bij het voorkomen van een hoog cholesterolgehalte’. Een hoog choleste-
rolgehalte is op zichzelf geen ziekte. Het is wel een factor die de kans op hart- en vaatziekten
verhoogt.

Wat betreft voedingsmiddelen met gezondheidsclaims en claims over terugdringen van risicofac-
toren voor ziekte voorziet de Warenwet dus niet in regels om deze claims te onderbouwen en
toetsen. Een instantie die op het eerste gezicht een toezichthoudende rol zou kunnen spelen is
de Keuringsraad Aanprijzing Gezondheidsproducten (KAG). De omschrijving van ‘gezondheids-

Nu met extra bacterién! Voedingsmiddelen met gezondheidsclaims 56



producten’ beperkt zich echter tot producten in een farmaceutische vorm, zoals pillen en capsu-
les. Voedingsmiddelen met een gezondheidsclaim vallen hier niet onder. Wel is er een vrijwillige
‘Gedragscode ten behoeve van wetenschappelijke onderbouwing gezondheidseffecten’, opge-
steld op initiatief van de Stichting Voedingscentrum Nederland (Voedingscentrum 1998).

Wordt het probleem van de misleidende claims daarmee voldoende afgedekt? Uit de evaluatie
van de Gedragscode Gezondheidseffecten in 2001 bleek dat deze nog niet aan de verwachtingen
voldeed. De belangrijkste redenen waren de vrijblijvendheid en het gebrek aan prikkels. Voe-
dingsmiddelenproducenten zijn niet verplicht om de procedure van de Gedragscode te doorlo-
pen en worden bovendien onvoldoende gestimuleerd om dat ook te doen. De producent mag op
de voedseletiketten namelijk niet vermelden dat hij de Gedragscode succesvol doorlopen heeft,
zodat zijn producten zich onvoldoende kunnen onderscheiden van andere producten die de
Gedragscode niet hebben doorlopen.

Ook het advies van de Gezondheidsraad over voedingsmiddelen met claims was kritisch: ‘De
huidige regelgeving rond claims laat ruimte voor verwarring’ en ‘In de winkels verschijnen steeds
meer voedingsmiddelen en voedingssupplementen met beweringen — claims — die de indruk
wekken dat het product ‘gezond’ of ‘gezonder’ is. Die indruk is niet altijd juist’ (Gezondheids-
raad 2003a). Het RIVM (2004) sluit zich hierbij aan: ‘vaak ontbreekt voor deze producten de
onderbouwing voor de gebruikte gezondheidsclaims, en wordt de consument misleid door bij-
voorbeeld te rooskleurige reclame boodschappen’. De Gezondheidsraad adviseerde vage claims
te verbieden, omdat ze niet toetsbaar zijn. Ook adviseerde de Raad om het verschil tussen medi-
sche en gezondheidsclaims niet als leidraad te nemen, maar wetenschappelijke onderbouwing
als criterium te gebruiken voor al dan niet toelaten.

In 2003 heeft de Europese Commissie een voorstel (EC 2003) ingediend dat tegemoet lijkt te
komen aan de problemen in de huidige Nederlandse praktijk. Gezondheidsclaims op voedings-
middelen zullen worden toegestaan als ze wetenschappelijk zijn onderbouwd. Binnen het Euro-
pese onderzoeksproject ‘Passclaim’ worden criteria ontwikkeld voor de wetenschappelijke
onderbouwing van gezondheids- en medische claims. 4 De resultaten van dit onderzoek, die bin-
nenkort worden gepresenteerd, zullen naar verwachting medebepalend zijn voor de vormgeving
van het Europese wettelijke beoordelingskader van gezondheidsclaims.

Over de ontwerpverordening bestaan echter nog belangrijke meningsverschillen en het is aller-
minst zeker hoe de verordening er uiteindelijk uit zal zien. Binnen het kader van dit signalement
kunnen slechts enige hoofdlijnen worden geschetst. Naar aanleiding van het wetsvoorstel door
de Commissie heeft rapporteur Adriana Poli Bortone een rapport opgesteld voor het Europarle-
ment (EP 2005). Het rapport komt met voorstellen waardoor het wetsvoorstel aan bescherm-
kracht lijkt in te boeten.

4  zie http://europe.ilsi.org
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Het belangrijkste conflictpunt is artikel 4 van het wetsvoorstel, over het hanteren van gezonde
‘voedingsprofielen’. Volgens het oorspronkelijke wetsvoorstel zou een voedingsmiddel dat meer
dan een nader te bepalen gehalte aan suikers, vetten, trans- en verzadigde vetten of zout bevat,
geen gezondheidsclaims mogen dragen (geen Magnume-ijsjes met extra calcium tegen osteope-
rose). Bortone stelt voor dit artikel te schrappen. Belangrijkste reden is dat het de voedselinno-
vatie teveel zou belemmeren.

Daarnaast stelt het rapport een notificatieprocedure voor in plaats van een autorisatieprocedure.
De autorisatieprocedure zou te zwaar zijn, met name voor het midden- en kleinbedrijf. Dit zou
als gevolg hebben dat de bewijslast of een voedingsclaim klopt, bij de openbare controlerende
autoriteit komt te liggen in plaats van bij de producent die de gezondheidsclaim wil voeren. Bij
de laatste stemming heeft het Europarlement in meerderheid overeenkomstig de adviezen van
het rapport Bortone gestemd.

Wat dit alles voor gevolgen heeft voor het wetsvoorstel is nog onduidelijk. Indien de voorstellen
van het parlement worden overgenomen in de verordening, lijkt er weinig verbetering op te tre-
den vergeleken met de huidige Nederlandse situatie. De Commissie beschouwt artikel 4 en de
autorisatieprocedure als hoekstenen van de verordening en heeft aangegeven hieraan vast te
houden. Het wetsvoorstel in de huidige vorm wordt gesteund door de Commissie en de Raad
van Ministers, maar niet door het Europarlement. Mogelijk wordt er een compromis gevonden
waar alle partijen zich in kunnen vinden; zo niet, dan is het wetsvoorstel van tafel.

Hoe zit het, ten slotte, met die andere kwestie: de gemiste kansen in het voedingsmiddelenon-
derzoek? Wat kan de overheid doen om te stimuleren dat commercieel minder interessante,
maar voor de volksgezondheid veelbelovende voedingsproducten ontwikkeld zullen worden?
Een mogelijk antwoord is hier dat overheid en/of zorgverzekeraars als financiers van dergelijk
onderzoek kunnen optreden. Op die manier kunnen zij het onderzoek naar gunstige voedsel-
componenten optimaal sturen en de mogelijkheden benutten om via voedsel de gezondheid van
consumenten te verbeteren.

Veiligheid

Als gezondheidsclaims wetenschappelijk onderbouwd zijn en daarover heldere informatie wordt
verstrekt is aan de eis van betrouwbare claims voldaan. Een ander punt is de veiligheid.

Gevolgen voor de consument

leder voedingsmiddel dat op de markt is, of wordt gebracht, wordt geacht veilig te zijn.> Dat
geldt uiteraard ook voor voedingsmiddelen met gezondheidsclaims. Ook als voedingsmiddelen

5 Of dat altijd het geval is, is nog maar de vraag. Zo kan de vraag gesteld worden of snacks die gefrituurd zijn in vetten
met een hoog gehalte aan transvetzuren, wel veilig zijn omdat ze het risico op een hartinfarct sterk verhogen (persoon-
lijke mededeling prof dr D. Kromhout).
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op zichzelf veilig zijn, kunnen problemen ontstaan door verkeerd gebruik. Dat kan ook zijn:
gebruik door mensen die niet tot de doelgroep behoren. Er zijn namelijk voedingsmiddelen die
gezondheidswinst claimen voor een specifieke doelgroep maar die voor andere groepen schade-
lijk kunnen zijn.

Dit is bijvoorbeeld het geval bij fytosterolen en fytostanolen. Deze stoffen, die vaak verwerkt
worden in yoghurts en smeerbare vetten, helpen om het LDL-cholesterolgehalte in het bloed te
verlagen (Law 2000, Miettinen 1995, Westrate 1998). Als bijwerking kan echter een (geringe) ver-
laging optreden in de voorziening van vetoplosbare (pro-)vitamines. Zwangere vrouwen en kin-
deren wordt daarom geadviseerd deze middelen niet te gebruiken. Dit staat ook op de
verpakking. Het is echter niet uitgesloten dat ze dit toch doen en daar (bij langdurig gebruik)
schade van ondervinden. In zo’n geval treedt een belangenconflict op. Wat voor de ene groep
consumenten gezondheidswinst kan opleveren, kan bij verkeerd gebruik bij een andere groep
tot schade leiden.

Bij het beoordelen van de risico’s door verkeerd gebruik wordt rekening gehouden met de ‘vei-
lige bandbreedte’. Dat is de ruimte tussen de aanbevolen dagelijkse hoeveelheid en de grens-

waarde waarboven schade kan optreden. Naast het risico van overdosering is het denkbaar dat
voedingsmiddelen net als medicijnen schadelijke effecten hebben. Die zijn misschien niet altijd
opgemerkt tijdens het aan de markttoelating voorafgaande onderzoek, maar openbaren zich pas
op langere termijn.

Maar ook overdosering bij de beoogde gebruikers is mogelijk (RIVM 2004). Bij voedingsmidde-
len zal dit risico overigens een stuk kleiner zijn dan bij voedingssupplementen: extra vitamines
of mineralen die mensen naast hun gewone voeding innemen. De toegevoegde bestanddelen
zijn in voeding in veel lagere concentraties aanwezig.

Rol van de overheid

Ook bij het indammen van deze risico’s heeft de overheid regelgeving tot haar beschikking. Ze
oefent haar controlerende taak uit door wettelijke kaders waarin voorschriften zijn neergelegd
voor drie groepen voedingsmiddelen met claims.

De eerste groep is die van voedingsmiddelen waaraan vitamines en mineralen zijn toegevoegd.
In de meeste gevallen is dit toegestaan. Voor vitamine A en D, foliumzuur, jodium, fluor, zink
koper en selenium gold altijd een uitzonderingspositie. Verrijkingen van voedingsmiddelen met
deze stoffen was niet toegestaan, omdat hiervoor een doelgericht verrijkingsbeleid wordt
gevoerd of omdat hieraan risico’s kleven voor de volksgezondheid. In december 2004 deed het
Europese Hof van Justitie een uitspraak die voor dit beleid in ons land niet zonder gevolgen is.
Daarin werd weliswaar gesteld dat de Nederlandse overheid bevoegd is om een eigen toelatings-
beleid te voeren ten aanzien van verrijkte voedingsmiddelen. Maar verrijkte producten mogen
niet van de Nederlandse markt worden geweerd, tenzij de overheid kan aantonen dat deze pro-
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ducten bij sommige groepen van consumenten tot gezondheidsschade zou leiden (Hof van Justi-
tie 2004).

De tweede groep waarvoor een wettelijke regeling geldt is die van voedingsmiddelen waaraan
andere ‘bekende stoffen’ zijn toegevoegd, dat wil zeggen stoffen die tot 1997 binnen de Euro-
pese Gemeenschap in significante mate voor menselijke voeding zijn gebruikt. Deze worden
geacht veilig te zijn. Als er aanwijzingen zijn dat dit niet het geval is, moet de Voedsel en Waren
Autoriteit optreden. De bewijslast voor het aantonen van de (on)veiligheid ligt dus niet bij de
producent, maar bij de overheid.

Dan is er nog een derde groep waarvoor regels gelden: de zogenoemde novel foods, zoals pro-
ducten op basis van genetisch gemodificeerde soja of exotische producten waarmee hier niet
eerder (dwz tot 1997) ervaringen zijn opgedaan. De Novel Foods Verordening kent een extra
streng veiligheidsregime (Gezondheidsraad 2002). De producent moet met behulp van een dos-
sier aantonen dat zijn product veilig is, voordat het op de markt wordt toegelaten. Dit dossier
wordt beoordeeld door het College Beoordeling Geneesmiddelen (voorheen door de Commissie
Veiligheidsbeoordeling van Nieuwe Voedingsmiddelen (VNV) bij de Gezondheidsraad). Boven-
dien moet, na markttoelating, het gebruik van deze voedingsmiddelen gemonitord worden met
het oog op de mogelijke schadelijke bijwerkingen. De Novel foods Verordening strekt zich overi-
gens niet uit tot de geclaimde werkzaamheid van de op hun veiligheid te beoordelen producten.

Wordt met deze regelingen de veiligheid van voedingsmiddelen met claims ook voldoende afge-
dekt? De toetsing van producten afzonderlijk lijkt weinig reden tot zorg te geven. De veiligheid
lijkt redelijk te kunnen worden gegarandeerd, hoewel incidenten nooit definitief uit te sluiten
zijn. Hoewel Belt e.a. beargumenteren dat het nooit volledig te bewijzen is dat voedingsmidde-
len ‘onschadelijk voor de menselijke gezondheid’ zijn (Belt 1999), kan na het uitvoeren van ‘ran-
domized clinical trials’ met harde eindpunten, een hoge mate van veiligheid worden
gegarandeerd. Resultaten van dit soort trials zijn in de voedingswereld echter zeer beperkt
beschikbaar.

De beoordeling of een nieuw product in combinatie met reeds bestaande producten op de markt
een gevaar oplevert voor de volksgezondheid (cumulatie) is bij uitstek een taak van de over-
heid, aangezien zij de mogelijkheden van de afzonderlijke producenten overstijgt. Alleen de
overheid kan, via een toelatingsbeleid voor afzonderlijke producten, er op toezien dat het
gecombineerde effect geen gevaar oplevert voor de volksgezondheid. Hierbij kan gebruik
gemaakt worden van de zogenaamde Voedselconsumptiepeilingen, waarin het voedingspatroon
van consumenten wordt onderzocht (Hulshof 2004). Op die manier wordt in ieder geval globaal
duidelijk van welke combinaties van voedingsmiddelen mensen gebruik maken en wat daarvan
de mogelijke risico’s zijn. Speciale aandacht is hier vereist voor de zogenaamde ‘liefhebber con-
sumptie’, het verschijnsel dat sommige personen veel consumeren van voedingsmiddelen met
gezondheidsclaims waardoor er een groter risico is op accumulatie.

Nu met extra bacterién! Voedingsmiddelen met gezondheidsclaims 60



3:4

Een ander punt is hoe omgegaan moet worden met belangenconflicten tussen verschillende
groepen. Wat te doen als voedingsmiddelen schadelijk kunnen zijn voor de ene groep, maar
mogelijk heilzaam zijn voor de andere?

Internationaal wordt over dit dilemma verschillend gedacht. Dat blijkt bijvoorbeeld uit het ver-
schillende beleid bij de verrijking van voedingsmiddelen met foliumzuur. Er is een Europese
richtlijn in de maak die de verrijking van voedingsmiddelen met microvoedingsstoffen, waaron-
der foliumzuur, regelt.

Het Nederlandse verbod om met foliumzuur verrijkte cornflakes tot de markt toe te laten was
onder meer gebaseerd op de mogelijke risico’s van deze verrijking voor ouderen. Foliumzuurver-
rijking van voedsel zou in voorkomende gevallen vitamine B12 deficiénties kunnen maskeren;
ook zou in theorie de synthetische variant van foliumzuur, PMG, neurologische afwijkingen bij
ouderen kunnen uitlokken of verergeren (Gezondheidsraad 2000).

Tegenover deze onzekere risico’s staan gezondheidsbaten in de vorm van een gereduceerde inci-
dentie van neurale buisdefecten (NBD, ‘open rug’). In een recente retrospectieve cohortstudie
(Botto 2005) werd de incidentie van NBD in verschillende landen vergeleken. Het bleek dat in
landen waar vrouwen via voorlichtingscampagnes aangemoedigd worden foliumzuur supplemen-
ten te gebruiken over het algemeen geen waarneembare verbetering optrad in de incidentie van
NBD. Dit wordt geweten aan een slechte ‘therapietrouw’. Ook bestaat er een verband tussen
foliumzuurinname en sociaal economische status. Hoog opgeleide vrouwen hebben een hogere
foliumzuurinname dan laagopgeleide vrouwen (Walle 2001). De onderzoekers verbinden hieraan
de aanbeveling dat de verrijking van voedsel met foliumzuur zo snel mogelijk ter hand genomen
moet worden.

De onderzoeksresultaten zijn duidelijk genoeg, maar over die aanbeveling is nog wel discussie
mogelijk. Gaan de onderzoekers (‘folic acid is inexpensive, safe and easy to use’) niet te gemak-
kelijk voorbij aan de mogelijke risico’s van (te hoge) foliumzuurinname? (Morris 2005) Alternatie-
ven zouden verder onderzocht kunnen worden om de foliumzuurvoorziening van de doelgroep
op peil te krijgen zonder daarbij mogelijke risico’s voor anderen te creéren. Ook als zou blijken
dat verbetering van de foliumzuurvoorziening van vrouwen in hun vruchtbare periode alleen via
verrijking van voedingsmiddelen gerealiseerd zou kunnen worden (subsidiariteit), is het niet op
voorhand evident dat dit belang de doorslag zou moeten geven (proportionaliteit).

Toegankelijkheid

Wie profiteren er van de eventuele voordelen van voedingsmiddelen met gezondheidsclaims? Als
aan de voorwaarden van betrouwbare claims over werkzame en veilige producten is voldaan is

dat een volgende vraag. Het gaat dan om gelijke toegang tot gezondheidsbevorderende produc-
ten voor alle consumenten.
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Gevolgen voor de consument

Gelijke toegang tot zaken die een goede gezondheid bevorderen is niet vanzelfsprekend. Diverse
studies hebben de relatie gelegd tussen gezondheid en sociaal-economische status. Mensen met
een hoger inkomen of een hogere opleiding besteden (gemiddeld) meer aandacht aan hun ge-

zondheid. Ze eten gezonder, doen meer aan sport, roken minder, leven langer en blijven langer
gezond dan mensen met een lagere sociaal economische status. Tussen mensen uit de groepen
met de hoogste en de laagste sociaal- economische status bestaat gemiddeld een verschil van

drie tot vijf levensjaren en vijftien ziektevrije levensjaren (Herten 2002, James 1997, WHO 2003).

Het is in die context ook denkbaar dat de groep van mensen met hogere opleidingen en inko-
mens meer zal profiteren van de eventuele voordelen van (duurdere) voedingsmiddelen met

gezondheidsclaims. Deze voedingsmiddelen kunnen daarbij met name interessant zijn voor de
groeiende groep ouderen die graag gebruik wil maken van mogelijkheden om gezond en vitaal
te blijven, en die ook bereid en in staat is hiervoor te betalen. Het is mogelijk dat dan ook de
maatschappelijke ‘gezondheidskloof’ verder zal toenemen, mede door het verschil in toegang.

Wie mogelijk ook onvoldoende zullen kunnen profiteren van deze ontwikkeling, zijn mensen die
voor hun voedselvoorziening afhankelijk zijn van de keuzen van derden, zonder dat ze er zelf
veel invloed op kunnen uitoefenen, zoals kinderen of mensen die verblijven in instellingen of
inrichtingen.

Wat betekent dit nu? Op zich is de mogelijk ongelijke toegang geen reden om het op de markt
komen van voedingsmiddelen met gezondheidsclaims te problematiseren. Dat ze voor een
bepaalde groep misschien minder toegankelijk zijn is immers nog geen reden om anderen de
eventuele voordelen te ontzeggen. Dit zou een vorm van ‘neerwaarts egalitarisme’ zijn. Dat
neemt niet weg dat voedingsmiddelen die echt van groot belang zijn voor de gezondheid voor
iedereen toegankelijk zouden moeten zijn. En daarom is ook productverbetering van bestaande
voedingsmiddelen van groot belang zoals vermindering van trans — en verzadigd vet, suiker en
zout. In dat geval komen de positieve gezondheidseffecten aan de gehele bevolking ten goede.

Rol van de overheid

Voorlichting is voor iedereen van belang, maar met name voor groepen met een lage sociaal
economische status lijkt nog een wereld te winnen door goede voedingsvoorlichting en -scho-
ling. Deze doelgroep blijkt echter moeilijk te benaderen. De overheid heeft hier een taak, bij-
voorbeeld op grond van artikel 22 van de Grondwet. Op lokaal niveau zijn er verschillende
initiatieven, zoals buurtgerichte projecten (Kloek 2004).

Maar wordt het probleem van de toegankelijkheid voldoende afgedekt door de huidige regelin-

gen en aanpak? Hoewel er andere en waarschijnlijk effectievere methoden bestaan om de
gezondheidsachterstand van mensen uit lagere sociaal-economische groepen te verminderen,
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kan beargumenteerd worden dat ook zij toegang zouden moeten hebben tot de eventuele
gezondheidswinst die door voedingsmiddelen met gezondheidsclaims mogelijk gemaakt wordt.
Dit laatste geldt ook voor mensen die voor hun voeding afhankelijk zijn van de keuzen van der-
den. Waaraan moet de overheid dan denken?

1. Afspraken met bedrijfsleven/scholen/instellingen

Voor de tweede groep, de mensen die om verschillende redenen niet zelf de verantwoordelijk-
heid kunnen nemen voor hun voeding, kan de overheid een doelgroepenbeleid voeren. Te den-
ken valt aan het maken van afspraken met het bedrijfsleven over het aanbod van
voedingsmiddelen met claims in bedrijfskantines. Op dit moment is dit nog niet aan de orde.

2. Verplichte toevoeging van stoffen aan voeding

De doeltreffendste methode om voor iedereen gelijke toegang te bereiken is door verplichte toe-
voeging van stoffen aan voedingsmiddelen. In een aantal landen gebeurt dit ook. Zo is het in
Zuid-Afrika verplicht meel te verrijken met een mix van vitamines en mineralen (vitamine A, thia-
mine, riboflavine, niacine, pyridoxine, foliumzuur, ijzer en zink) ter bestrijding van ondervoeding.
In de VS geldt verplichte verrijking met foliumzuur, voor alle met B-vitamines verrijkte tarwe-
meel, rijst, pasta’s, maismeel en andere graanproducten (Gezondheidsraad 2000). Overigens
heeft deze foliumzuurverrijking een specifieke doelgroep, namelijk vrouwen in hun vruchtbare
levensfase. Ongeveer de helft van de zwangerschappen in de VS zijn niet gepland. Door de ver-
rijking te verplichten wordt gepoogd iedereen in deze doelgroep te bereiken. Alle overige groe-
pen krijgen echter ook de met foliumzuur verrijkte producten, al is er voor hen geen aangetoond
gezondheidseffect (zie ook de bespreking onder ‘veiligheid’ in dit signalement).

In Nederland zijn enige tijd jodiumverrijking van broodzout en fluoridering van drinkwater wette-
lijk verplicht geweest. In beide gevallen had de overheid hiertoe besloten uit een oogpunt van
de volksgezondheid. Maar hiertegen kwam protest. Een van de hoofdargumenten was dat het
onaanvaardbaar is verplicht ‘medicatie’ te moeten gebruiken (aantasting van het recht op per-
soonlijke integriteit). De mensen die bezwaar maakten eisten de mogelijkheid om daarvan af te
kunnen zien. Het ‘middel’, verplichte verrijking, werd disproportioneel geacht voor het nage-
streefde doel. Bovendien waren er andere, minder vergaande mogelijkheden om de middelen
beschikbaar te stellen aan de doelgroepen.

In beide gevallen werd de verplichte verrijking uiteindelijk teruggedraaid.® Het meeste brood dat
vandaag de dag in Nederland wordt verkocht wordt overigens nog steeds bereid met gejodeerd
broodzout. Bakkers gebruiken dit echter op vrijwillige basis. Een alternatief is beschikbaar, aan-
gezien biologische bakkers broodzout gebruiken waaraan geen jodium is toegevoegd.

Verplichte toevoeging van stoffen aan voedingsmiddelen vanwege de volksgezondheid is ook nu
echter niet uitgesloten. Omdat het zo’n ingrijpende beslissing is, die mensen de mogelijkheid

6  Een speciaal geval is margarine. Dit is op de markt gebracht als een substituut voor roomboter. Omdat roombo-
ter vitamine A en D bevat is dit ook toegevoegd aan margarine.
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om er niet voor te kiezen ontneemt, moet wel echter eerst aan zware voorwaarden zijn voldaan.
Zo moeten de toevoegingen noodzakelijk zijn; dat wil zeggen: anders optredende fysieke schade
voorkomen. Verder is het middel alleen geoorloofd als het doel niet op een andere, minder
ingrijpende wijze te realiseren is (subsidiariteit). En het middel moet in verhouding staan tot het
nagestreefde doel (proportionaliteit).

3. Subsidiéren

Een derde mogelijkheid om gelijke toegang tot de mogelijke gezondheidsvoordelen van voe-
dingmiddelen met bewezen gezondheidsclaims te stimuleren is door subsidiéring. Dit kan
gericht zijn op scholen en/of instellingen, maar ook op specifieke doelgroepen zoals mensen met
een lagere sociaal-economische status. Op voorhand lijkt het niet waarschijnlijk dat deze voe-
dingsmiddelen vergoed zouden moeten worden via verplichte collectief gefinancierde verzekerin-
gen. Vergoeding via die weg is immers gerelateerd aan individuele medische noodzaak.

Bovendien wordt alleen vergoed als de gezondheidsbevorderende werking van een middel niet
op een andere, goedkope wijze bereikt kan worden. Als echter bijvoorbeeld het gehalte LDL-cho-
lesterol net zo goed” door een bepaalde margarine verlaagd kan worden als door veel duurdere
medicatie, dan lijkt dit een goede reden dit alledaagse voedingsmiddel te vergoeden. Inmiddels
is er één zorgverzekeraar (VGZ) die een dergelijk product vergoedt. Het is denkbaar dat dit voor-
beeld navolging zal krijgen. Voor voedingsmiddelen met een gezondheidsclaim geldt namelijk
een minder zware toelatingsprocedure dan voor medicijnen, waardoor ze in principe tegen
lagere kosten kunnen worden geproduceerd. Het is dan de vraag of ziektekostenverzekeraars de
meerkosten van sommige medicijnen nog zullen willen vergoeden. Op termijn zouden voedings-
middelen met gezondheidsclaims de plaats van bepaalde medicijnen kunnen innemen.

Keuzeproblemen

Betrouwbaarheid van claims over werkzaamheid, veiligheid en toegankelijkheid: daarover ging
het tot nu toe. Zijn er nog andere normatieve aspecten aan het groeiende aanbod van voedings-
middelen met gezondheidsclaims? Twee punten dienen zich aan. Ze hebben beide te maken met
het groeiende aanbod. Dat kan enerzijds leiden tot keuzeproblemen voor de consument, en
anderzijds tot een buitenproportioneel uitvergroten van de gezondheidseffecten van voeding.

Gevolgen voor de consument

Stelt u zich voor: u staat in de supermarkt. Op uw boodschappenlijstje staat sinaasappelsap. Op
de vertrouwde plaats staat de jus d’orange in verschillende kwaliteiten. Maar uw oog valt

opeens op het van de tv bekende merk Drink, speciaal voor healthy kids, met immuniteitsonder-
steunende vitamines, calcium voor sterke botten en een kindvriendelijke smaak. Dat klinkt toch
gezonder dan uw gewone merk. Maar wacht: daaronder staat Drink healthy heart, met zes vita-

7 Vooralsnog is dit niet het geval: statines zijn effectiever dan fytosterolen of -stanolen in het verlagen van het
cholesterolgehalte in het bloed (Kraak 2004).
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mines en mineralen die een bewezen invloed hebben op risicofactoren voor hart- en vaatziekten.
En het wordt nog moeilijker, want daarnaast staat Drink light ’n healthy, met een derde minder
suiker en calorieén dan gewone sinaasappelsap. Misschien kunt u er voor een keer dan best een
zak chips bij nemen. Maar hoe zit het dan met de transvetzuren?

Zijn consumenten voldoende competent om te kiezen uit het toenemende aanbod? Bij de voed-
selkeuze spelen verschillende factoren een rol, zoals gewoonte, intuitie, prijs, gemak, tijdsdruk,
smaak, presentatie, voedingswaarde, bekendheid, opvoeding, cultuur, religie en persoonlijke
waarden (Caplan 1997).

De laatste decennia heeft een verschuiving in het consumptiegedrag plaatsgevonden, waardoor
de consument steeds minder basisvoedingsmiddelen en steeds meer samengestelde voedings-
middelen en gemaksvoeding is gaan gebruiken (Gezondheidsraad 2002a). Die producten zijn
samengesteld uit een veelheid aan ingrediénten. De tijd lijkt voorbij dat een volledige maaltijd
werd bereid uit tien grondstoffen: aardappels, bloemkool, meel, melk, boter, gehakt, beschuit-
kruimels, nootmuskaat, zout en peper. Een beetje pastasaus of instant soep bevat al meer ingre-
diénten, die bovendien lang niet altijd een voor de consument herkenbare herkomst hebben
(wat is een emulgator bijvoorbeeld?).

Als consument moet je inmiddels haast een voedingskundige achtergrond hebben om op grond
van de informatie op de etiketten een gezonde voeding samen te stellen. De opkomst van voe-
dingsmiddelen met toevoegingen waarvan een gezondheidsbevorderende werking wordt
geclaimd, maakt deze keuze nog moeilijker:

some functional foods blur the traditional distinctions between food groups, e.g. by including
vitamins in confectionary, fiber in drinks, fish oil in bread and so on. Such foods contradict the basic
understanding of what is a balanced diet, based on food groups. Since food group conceptions
appear to be well integrated in lay understandings of healthy eating, there is a risk that such

functional foods will be counter-productive to the nutrition health of populations (Holm 2003).

De consument heeft daarnaast in de regel een gebrekkig begrip van de betekenis van claims,
hoewel niet iedereen zich altijd daarvan bewust is. En dit blijkt onafhankelijk te zijn van het
opleidingsniveau (UK Food Standards Agency 2002). Ook wordt de consument blootgesteld aan
een veelheid van informatie, die ervaren kan worden als een /nformation overload. Ten slotte
blijken berichten over gezonde voeding in de pers elkaar regelmatig tegen te spreken. Mede
hierdoor sluiten consumenten zich soms af voor nieuwe informatie en trekken zij hun eigen plan.

De bewering lijkt dan ook gerechtvaardigd dat niet alle consumenten zomaar in staat zijn om
bewust te kiezen uit het groeiende aanbod van voedingsmiddelen, waaronder voedingsmiddelen
met gezondheidsclaims. Dit blijkt bijvoorbeeld ook uit de grote populariteit van afslankdiéten
waarvan de effecten twijfelachtig en onbewezen zijn (Gezondheidsraad 2003b). Voor groepen
consumenten kan het samenstellen van een gezond voedingspakket moeilijker in plaats van
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gemakkelijker worden. Dit kan consumenten ten onrechte een gevoel van ‘veiligheid’ geven
(Nestle 2002) en leiden tot compensatiegedrag. Het kan zelfs leiden tot gezondheidsschade, bij-
voorbeeld wanneer consumenten zelf gaan ‘dokteren’ in plaats van de arts te bezoeken wanneer
ze een gezondheidsprobleem hebben.

Een mogelijkheid die kan helpen bij het maken van een voedselkeuze is dat consumenten zich
preventief laten testen om te bepalen of ze al dan niet behoren tot de doelgroep die voor het
gebruik van voedingsmiddelen met claims in aanmerking komt. Naar verwachting zal een groep
consumenten, al dan niet na voorafgaande preventieve testen op aandoeningen, in staat zijn
gezondheidswinst te behalen met behulp van de nieuwe producten.

Rol van de overheid

Wat is de rol van de overheid hierin? Als de consument in staat blijkt te profiteren van de toene-
mende keuzemogelijkheden, dan hoeft de overheid zich daar verder niet in te mengen. Zou ech-
ter blijken dat consumenten, mede als gevolg van het groeiende aanbod, de
verantwoordelijkheid voor een gezonde voedselkeuze niet alleen kunnen dragen, dan wordt dat
mogelijk anders. Door extra voorlichting, scholing of begeleiding zouden aan consumenten die
daar prijs op stellen, mogelijkheden kunnen worden aangereikt om in deze situatie een gezonde
voedselkeuze te kunnen maken en goed om te gaan met gezondheidsclaims op voeding.

Of hier het voortouw genomen moet worden door de overheid, de industrie, de winkeliers, of
maatschappelijke organisaties zoals de consumentenbond, of samenwerkingsverbanden hiervan,
is niet op voorhand duidelijk. Met name de winkelbedrijven lijken bij uitstek in de positie te ver-
keren waarin ze bij de samenstelling van hun assortiment rekening kunnen houden met de
belangen van hun klanten. In alle gevallen blijft het monitoren van consumentengedrag belang-
rijk om problemen te signaleren en eventueel beleid te kunnen aanpassen. Het veranderen van
voedingspatronen is, gezien de weerbarstigheid van de materie, overigens niet eenvoudig
(Keane 1997).

Uitvergroting van het gezondheidsbelang van voeding

Dat gezondheid van belang is bij het denken over goede voeding, is uiteraard niets nieuws. Voe-
ding heeft echter ook culturele en sociale betekenisdimensies. Door middel van voeding geven
we uiting aan onze identiteit; in onze voeding weerspiegelen zich onze keuzes en waarden en
normen. Voeding is niet alleen een voorwaarde voor alle mogelijke invullingen van het goede
leven, maar ook een uitdrukking van onze visie daarop (Korthals 2002, Meijboom 2003). Deze
andere dimensies dreigen in het gedrang te komen bij toenemende of zelfs exclusieve aandacht
voor het gezondheidsperspectief van voeding. Dat kan in diverse opzichten verlies betekenen.
Sociaal en cultureel, maar ook waar het gaat om de vraag hoeveel ruimte we houden om zelf
invulling te geven aan een ideaal van het goede leven, ook als daarin de zorg voor een goede
gezondheid niet de belangrijkste waarde zou zijn (Verweij, deze bundel).
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Gevolgen voor de consument

In een samenleving waar voeding in de eerste plaats wordt beoordeeld op wat ze bijdraagt aan
gezondheid, valt niet uit te sluiten dat mensen ook verantwoordelijk gehouden zullen worden
voor hun gezonde of ongezonde voedingsgedrag. Wie door gezond te eten had kunnen voorko-
men ziek te worden, zo luidt dan de redenering, hoeft niet bij de samenleving aan te kloppen
voor de vergoeding van medische zorg:

some would wish to respond differently to health needs depending on who is responsible for
creating and maintaining them. In this view, what we can do for ourselves, we should not look to
others to do for us. If we become sick and disabled as a result of neglecting to take care of
ourselves, or by having taken undue risks, then dealing with these health needs should be seen as
personal rather than social responsibility and as such should not be considered on a par with other,

unavoidable health needs (Wikler 2002).

De vraag welke rol de eigen verantwoordelijkheid moet spelen in het bepalen van de toegang
tot de gezondheidszorg is buitengewoon complex. In het kader van dit signalement valt er
slechts op te wijzen dat het niet zonder meer duidelijk is hoe moet worden bepaald wat wel en
wat niet kan gelden als gezond of ongezond gedrag. Sporten is gezond, maar soms ook niet
(blessures), bepaalde sporten (bergbeklimmen) zijn zelfs relatief gevaarlijk.

Bij gezondheidsschade spelen vaak vele verschillende factoren — bekende en onbekende — een
rol. Het is een complexe (en mogelijk arbitraire) zaak om de verschillende factoren te bepalen en
te wegen. Vervolgens is het de vraag hoe al de benodigde kennis verkregen zou kunnen worden
zonder daarbij op onaanvaardbare wijze de privacy aan te tasten. Tenslotte zou rechtvaardigheid
vereisen dat er een risicovergelijking wordt gemaakt tussen alle mogelijke verschillende risico-
dragende activiteiten zoals verre vakanties, skién, late zwangerschap, hard werken, wonen in de
buurt van een snelweg of grote luchthaven, etcetera en niet slechts het voedingsgedrag. De
instituties die nodig zijn om hier op een coherente en consistente wijze mee om te gaan zouden
de samenleving veranderen in een ‘controle samenleving’ die weinig nastrevenswaardig lijkt.

Verder is het de vraag of, en in hoeverre, consumenten de verantwoordelijkheid voor hun
gezondheid kunnen dragen. Hoe kan worden vastgesteld of en in hoeverre gezondheidsschade
het gevolg is van eigen keuze? Het morele belang van deze vraag kan onder meer worden geillu-
streerd met de reeds eerder genoemde grote gezondheidsverschillen die bestaan tussen mensen
met een hoge - en lage sociaal economische status.

Similarly, the assignment of responsibility for health impinges on the content of human rights,
specifically on the the right to health, Article 12 of the Convenant on Economic, Social and Cultural
Rights, which countries worldwide have ratified. If social and economic inequalities are as powerful
in determining health expectancies as current research indicates they are, then signatories to the

Convenant would seem to be obligated to narrow these inequalities, or to find ways to reduce their
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impact on health and longevity. But if we assign responsibility for the excess mortality and morbidity
associated with socio-economic inequality to individuals, on the premise that these misfortunes
stem from differences in lifestyles, reflecting different personal priorities, tastes, and character traits,

then we cannot demand remedial action by states bound by the Convenant (Wikler 2002).

Het centraal stellen van de eigen verantwoordelijkheid bij het bepalen van de toegang tot de
gezondheidszorg, kan tot gevolg hebben dat deze gezondheidskloof verder wordt vergroot.
Gegeven deze overwegingen lijken er praktische en principiéle grenzen aan het verantwoordelijk
stellen van consumenten op de gevolgen van hun (voedings-)gedrag. Dat laat onverlet dat de
eigen keuzes van mensen van groot belang zijn voor het helpen voorkomen van gezondheids-
schade. Het benadrukken van de eigen verantwoordelijkheid in de zin van ‘vermogen te zorgen
voor (empowermend kan en dient een belangrijke rol te spelen in voorlichting over gezonde
voeding.

Rol van de overheid

Zorg voor de volksgezondheid is een belangrijke taak voor de overheid en het ondersteunen van
consumenten om een gezonde voedings- en levensstijl te ontwikkelen is daartoe een middel. De
vraag is hoe dat kan gebeuren zonder burgers de ruimte te ontnemen op eigen wijze invulling te
geven aan idealen van ‘het goede leven’.

Agendapunten

Welke punten levert deze inventarisatie nu op voor de ethische beleidsagenda? Over welke
aspecten van verrijking van voedingsmiddelen moet verder nagedacht worden?

— In de huidige situatie in Nederland zijn nog onvoldoende waarborgen voor de wetenschappe-
lijke onderbouwing van de gezondheidsclaims van voedingsmiddelen. Het is onzeker of en
op welke termijn nieuwe Europese regelgeving hier verandering in kan brengen.

— De toetsingsprocedure voor voedingsmiddelen met een gezondheidsclaim, waaronder claims
over reductie van ziekterisicofactoren, is minder zwaar dan die voor medicijnen. Dat lijkt
ongewenst.

— Om te voorkomen dat belangrijke kansen worden gemist, zou het onderzoek naar gezonde
ingrediénten niet geheel aan de voedingsmiddelenindustrie moeten worden overgelaten.

— Het stimuleren van productmodificatie als methode om gezondheidsschade op bevolkingsni-
veau te voorkomen is wenselijk, zowel op nationaal als Europees niveau.

— Extra onderwijs en voorlichting, ook over voedingsmiddelen met gezondheidsclaims, zijn
nodig om consumenten te helpen bij het samenstellen van een gezond voedingspakket. Een
belangrijke vraag is wel hoe te voorkomen valt dat hun daarbij de ruimte wordt ontnomen
een eigen invulling te geven aan ‘het goede leven'.
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4.1

Opsporing verzocht? Screening in de huisartspraktijk*

Er komen steeds meer mogelijkheden om bij mensen die geen klachten hebben, ziektes of
afwijkingen vroegtijdig op te sporen en te behandelen. De huisartspraktijk lijkt daarvoor de
ideale plaats en hoewel veel huisartsen vooralsnog terughoudend zijn, mag verwacht wor-
den dat preventief onderzoek een steeds grotere rol gaat spelen in hun praktijk. Preventief
onderzoek of screening wordt meestal ongevraagd aangeboden, en dat ljjkt minder goed
verenigbaar met het ideaal van vraaggerichte zorg. Mede daardoor zijn sommige huisartsen
veel minder actief in hun opsporingsactiviteiten dan anderen. Is die variéteit een bezwaar?
Als huisartsen meer mogelijkheden voor preventief onderzoek gaan aanbieden, lijkt er
sprake te zijn van een accentverschuiving in hun rol: ze worden meer nadrukkeljjk ook een
gezondheidsmonitor die op de hoogte is van gezondheidstoestand en risicoprofielen van
de mensen in hun praktijk en die ingrijpt als daar aanleiding toe is. Is dat een wenselfjke
ontwikkeling? In dit signalement komen verschillende voorbeelden van vroege opsporing in
de huisartspraktijk aan bod en worden ethische kwesties en valkuilen gesignaleerd die juist
voor de huisartspraktijk relevant zijn.

Inleiding

Preventie van ziekte wordt al sinds decennia gezien als een belangrijke taak van de huisarts in
het bijzonder (Van den Dool 1970, Van Weel 1981, Gezondheidsraad 2004b). Een van de manie-
ren waarop de huisarts een bijdrage levert is vroege opsporing bij mensen die nog geen klach-
ten hebben. Door middel van een anamnese, een test of vragenlijst kan nagegaan worden of er
aanleiding is voor vroegtijdig medisch ingrijpen. Sommige van deze opsporingsactiviteiten vin-
den op grote, landelijke schaal plaats, zoals het bevolkingsonderzoek naar baarmoederhalskan-
ker. Een huisarts kan echter ook nadrukkelijker op eigen initiatief opsporingsactiviteiten
verrichten. Bijvoorbeeld naar risicofactoren voor hart- en vaatziekten (bepaling van bloeddruk of
cholesterol), chlamydia (met een urinetest), milde vormen van COPD (met een longfunctieme-
ting) of dementie (met een korte observatielijst). Niet alle mogelijkheden zijn ‘evidence-based’
en sommige zelfs bij uitstek controversieel. De houding van huisartsen ten aanzien van de
mogelijkheden van vroege opsporing is divers. Sommigen zijn zeer actief, anderen uiterst terug-

1 Opgesteld door dr MF Verweij, werkzaam bij het Ethiek Instituut van de Universiteit Utrecht.
Ter voorbereiding van dit signalement is op 25 januari 2005 een expertmeeting gehouden. Een verslag van die bijeen-
komst is te vinden op www.ceg.nl. Afzonderlijk werden geconsulteerd: Dr CP van Lidth de Jeude, huisarts; Prof. dr S
Thomas, hoogleraar Huisartsgeneeskunde; AEGM Walter, huisarts.

Signalering ethiek en gezondheid 2005 _ Gezondheidsraad / RVZ 71



houdend. Om een aantal redenen kan echter verwacht worden dat vroege opsporing in de huis-
artspraktijk een steeds belangrijker rol zal gaan spelen.

Ten eerste weten we steeds meer over het ontstaan van allerlei aandoeningen, over risicofacto-
ren en over de mogelijkheden om die, soms heel eenvoudig, op het spoor te komen. Genetische
screening is nog uitzonderlijk, maar het is te verwachten dat ook de inzichten in genetische
afwijkingen en polymorfismen (kleine variaties) een steeds grotere rol zullen spelen in de regu-
liere zorg, inclusief de huisartsgeneeskunde.

Een andere belangrijke ontwikkeling is het groeiende commerciéle aanbod van medische tests.
Het bedrijf Prescan biedt bijvoorbeeld een ‘total body scan’ aan: een CT- of MRI-scan van het
hele lichaam. Daarbij zijn ook abonnementen mogelijk: voor een kleine duizend euro per jaar
krijg je vijf jaar lang ieder jaar een compleet lichaamsonderzoek. Eenvoudige tests zijn veel bre-
der verkrijgbaar. Sommige supermarkten of drogisterijen bieden cholesterolbepalingen en bloed-
drukmetingen aan. Via internet kunnen speeksel- en bloedtests besteld worden, zoals HIV-, PSA-
(risico op prostaatkanker) en allergietesten. De common sense-gedachte dat ziektes het beste zo
vroeg mogelijk ontdekt en bestreden kunnen worden leidt tot een groeiende markt. En de farma-
ceutische industrie stimuleert deze ontwikkeling, omdat het interessant is geneesmiddelen te
ontwikkelen die voorgeschreven kunnen worden aan (vooralsnog) gezonde mensen. De zin van
veel van dit soort preventieve onderzoeken is echter twijfelachtig. Bovendien komen mensen na
een ‘afwijkende’ uitslag alsnog naar de huisarts voor begeleiding, vervolgonderzoek of gerust-
stelling. De vraag is dan of de huisarts in het belang van de patiént niet beter zelf een actiever
opsporingsbeleid zou kunnen voeren.

Ten derde zijn er nieuwe technologische ontwikkelingen die het mogelijk maken om in één
onderzoek naar vele factoren tegelijkertijd te kijken, zoals tandem massaspectrometrie. Deze
technologie is op korte termijn vooral van belang voor screening van pasgeborenen, maar het is
denkbaar dat in de loop van decennia ook in de eerste- en tweedelijns gezondheidszorg techno-
logie beschikbaar komt waarmee aan de hand van een enkel bloed- of weefselmonster
gescreend kan worden op een breed palet van aandoeningen en afwijkingen.

Bij deze ontwikkelingen lijkt juist de huisartspraktijk een ideale plaats voor vroege opsporing
van ziekte. De huisarts is de enige arts met wie gezonde mensen al een relatie hebben. Huisart-
sen zien in twee jaar gemiddeld 90% van al hun patiénten op het spreekuur. Dat maakt een
screeningsaanbod door de huisarts toegankelijk en laagdrempelig. Bovendien biedt het huisarts-
informatiesysteem gegevens voor screening en risicoselectie. Op basis van gegevens uit de dos-
siers kan de huisarts een selectie maken van mensen met risicofactoren en hen uitnodigen voor
nader onderzoek, advies of preventieve behandeling. Het nationale programma voor griepvacci-
natie onder risicogroepen werkt op deze manier en de respons is zeer hoog (Braspenning 2004).

Veel mensen staan positief ten opzichte van preventieve activiteiten door hun huisarts (Van
Lidth de Jeude 1991). Traditioneel zijn veel huisartsen echter terughoudend tegenover uitbreiding
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4.2

van opsporingsactiviteiten. De beperkte capaciteit is daarbij een factor. Maar met de komst van
de praktijkondersteuner ontstaan er wellicht meer mogelijkheden om routinematig preventief
onderzoek te delegeren. Er zijn echter ook veel verschillen in de inschatting van de effectiviteit.
Screening door huisartsen is dan ook al decennia onderwerp van debat (zie bijvoorbeeld Van
Aalderen 1978, Bastiaanssen 2005).

Dit debat over de rol van de huisarts bij preventief onderzoek wordt door de geschetste ontwik-
kelingen des te urgenter. Wordt hij of zij meer een gezondheidsmonitor: een arts die niet alleen
uitgaat van de hulpvraag waarmee de patiént zich aandient, maar die ook informatie verzamelt
over de gezondheidsrisico’s van de patiéntenpopulatie teneinde zo snel mogelijk preventief in te
grijpen? En is zo’n accentverschuiving wenselijk? Die lijkt namelijk op gespannen voet te staan
met de idealen van vraaggestuurde zorg en autonomie van de patiént. Is die spanning er inder-
daad?

Over deze vragen gaat het in dit signalement. In paragraaf 4.2 wordt een breed palet aan scree-
ningsmogelijkheden besproken. Daarna komen een aantal ethische eisen en daarmee samenhan-
gende problemen aan de orde: de zin van screening (4.3), de individuele keuzevrijheid (4.4),
rechtvaardigheid (4.5) en het voorkomen van medicalisering (4.6). Het signalement sluit af met
een discussie over de veranderende rol van de huisarts (4.7) en met een aantal punten voor de
ethische beleidsagenda.

Vroege opsporing: wat zijn de mogelijkheden?

Deze paragraaf biedt een globaal overzicht van mogelijkheden van vroege opsporing. Eerst
wordt ingegaan op de verschillende manieren om doelgroepen te bereiken, daarna wordt een
breed (doch niet uitputtend) overzicht geschetst van aandoeningen en risicofactoren waarop
huisartsen zouden kunnen screenen.

Bevolkingsonderzoek of case-finding

Huisartsen kunnen preventief onderzoek op verschillende manieren aanbieden. In een bevol-
kingsonderzoek wordt (een deel van) de algemene bevolking uitgenodigd voor een test. De
huisarts kan vooraf een selectie gemaakt hebben, meestal op basis van algemene kenmerken
zoals leeftijd of geslacht. Case-finding (of anticiperende geneeskunde) houdt in dat het preven-
tief onderzoek wordt aangeboden aan patiénten die toch al — zij het om andere redenen — het
spreekuur bezoeken. Case-finding wordt vaak ‘opportunistisch’ genoemd maar het kan niettemin
zeer systematisch gebeuren. In dat geval heeft de huisarts van te voren bepaald wie voor case-
finding in aanmerking komt (Van Lidth de Jeude 1991). Zodra een patiént op het spreekuur ver-
schijnt, ziet de arts op de kaart of op de computer dat hem of haar de test aangeboden moet
worden. Eventueel kan de huisarts na verloop van tijd ook nog die mensen aanschrijven die wel
voor de test in aanmerking komen maar die nog niet op consult zijn gekomen. Case-finding kan
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overigens ook een echt ad hoc karakter hebben: de huisarts komt ter plekke op het idee om de
bloeddruk te meten of cholesterol te meten.

Voor beide vormen van preventief onderzoek geldt dat ze verschillen van ‘gewone’ medische
zorg. Het aanbod gebeurt op initiatief van de arts en niet als antwoord op een vraag of klacht
van de patiént. De wijze waarop mensen benaderd worden is moreel relevant omdat er sprake
kan zijn van meer of minder aandrang door de huisarts. In paragraaf 1.4 worden verschillende
manieren nader beschreven en besproken.

Overzicht

Hypertensie

De NHG-richtlijn hypertensie beveelt aan om de bloeddruk te meten bij mensen bij wie de huis-
arts een hoog risico vermoedt op hart- en vaatziekten. Ook bij mensen boven de 60 kan eens
per 5 jaar de bloeddruk worden gemeten. Het wordt aan de huisarts overgelaten om alle mensen
in de groep via een oproep te benaderen, dan wel tijdens een consult een meting voor te stel-
len. Indien de bloeddruk bij herhaalde metingen te hoog is, en er ook andere risicofactoren zijn,
kan medicamenteuze therapie geadviseerd worden. Dit wordt bepaald aan de hand van een risi-
cotabel waarbij het uitgangspunt is dat medicamenteuze therapie zinvol is bij een tienjaarskans
op hart- en vaatziekten van 20% of meer. Daarnaast kunnen verschillende leefstijladviezen aan-
gewezen zijn, zoals stoppen met roken en minder zout en alcohol gebruiken.

Cholesterol

Verhoogd cholesterol is eveneens een voor het publiek bekende risicofactor voor hart- en vaat-
ziekten. Het is dan ook een bepaling waar mensen soms zelf om vragen (Mazel & Flikweert
1999). Cholesterolmetingen worden door het NHG alleen geadviseerd als er sprake is van andere
risicofactoren, zoals al manifeste hart- en vaatziekten, een verhoogde bloeddruk, of een vermoe-
den op familiaire hypercholesterolemie. Het systematisch opsporen van mensen met verhoogde
cholesterolwaardes wordt niet in de NHG standaarden aanbevolen.

Hart- en vaatziekten algemeen

Hart- en vaatziekten vormen een belangrijke categorie — misschien wel de belangrijkste categorie
- van aandoeningen waarbij vroege opsporing mogelijk is (NHG preventienota 2003).? Tegelijker-
tijd zijn opsporingsactiviteiten verre van onomstreden (Boot 1999, Wald 2003). Naast de eerder
genoemde testen, is het ook mogelijk om voor alle mensen in de huisartspraktijk het cardiovas-
culaire risico te berekenen en de mensen at risk uit te nodigen. Dat is bewerkelijk, maar er is
soms ondersteuning beschikbaar. Zo biedt Pfizer in samenwerking met het bedrijf D4H een pro-
gramma aan, waarin op basis van het huisartsinformatiesysteem een selectie wordt gemaakt van
patiénten bij wie een verhoogd risico wordt vermoed. Aan deze mensen wordt een vragenformu-
lier toegezonden, op basis waarvan het risicoprofiel berekend kan worden. Afhankelijk van dat

2 In de nieuwe NHG standaard zullen bloeddruk, cholesterol en diabetes gezamenlijk worden behandeld.
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profiel worden mensen in een brief gerustgesteld, worden leefstijladviezen gegeven, of worden
zij uitgenodigd voor nader onderzoek.

Bevolkingsonderzoek baarmoederhalskanker

Vrouwen van 30 tot 60 jaar worden om de vijf jaar uitgenodigd voor een uitstrijk door hun huis-
arts. Bij een licht afwijkende uitslag wordt na 6 maanden een nieuwe uitstrijk gemaakt; bij een
ernstigere afwijking volgt verwijzing naar de gynaecoloog voor vervolgonderzoek en eventuele
behandeling. Als de huisarts zelf voor de uitnodigingen zorgt, is de opkomst hoog: ongeveer 77
% van de vrouwen die in aanmerking komen voor het onderzoek, geeft er gehoor aan (Tacken
2004).

Prostaatkanker

Sinds 1993 wordt in Nederland onderzoek verricht naar de effectiviteit van periodieke screening
op prostaatkanker. In 2008 zal blijken of een dergelijk bevolkingsonderzoek leidt tot verminde-
ring van sterfte. De test die voor screening het meest wordt gebruikt, de bepaling van het eiwit
PSA (prostaat specifiek antigeen) is in principe beschikbaar, ook voor huisartsen. Vroege opspo-
ring bij mannen die geen klachten vertonen wordt overigens niet door het NHG aanbevolen.

CoPD

Een huisarts zou milde vormen van COPD kunnen opsporen door middel van een eenvoudige
vragenlijst en een longfunctiemeting. Dit kan middels case-finding of bevolkingsonderzoek wor-
den aangeboden, bijvoorbeeld aan alle rokers ouder dan 40 (van Schayck 2002). Rokers die een
milde vorm van COPD hebben moet vooral geadviseerd worden om met roken te stoppen.
Vroege opsporing wordt niet als optie genoemd in de NHG standaard.

Huisbezoek bij ouderen

Sommige huisartsen zijn betrokken in projecten waarin middels huisbezoeken aan ouderen (bij-
voorbeeld » 85 jaar) wordt nagegaan of er problemen of risico’s zijn in een breed spectrum van
aandoeningen en ongemakken. De huisarts kan dit met praktijkverpleegkundigen doen, of in
samenwerking met een thuiszorgorganisatie (Kraakman 2003). Telefonisch wordt een afspraak
gemaakt voor een huisbezoek door de verpleegkundige. Deze inventariseert vervolgens gezond-
heidsproblemen, klachten, problemen met betrekking tot zelfredzaamheid, valrisico, enz. Ook
kunnen bepaalde metingen worden gedaan, zoals van bloeddruk, cholesterol, gewicht, buikom-
vang, bloedsuikerwaarde, visus en gehoor.

Osteoporose

Vermindering van botdichtheid is een normaal aspect van veroudering. De huisarts kan de bot-
dichtheid meten en zo een inschatting maken van het risico op een fractuur. Bevolkingsonder-
zoek onder alle ouderen wordt in de CBO richtlijn afgewezen. Case-finding kan zinvol zijn,
bijvoorbeeld bij vrouwen (>75 j) met laag lichaamsgewicht en beperkte mobiliteit (CBO 2002). Bij
een verhoogd risico kunnen verschillende interventies of adviezen voorgesteld worden: leefstijl-
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adviezen (lichaamsbeweging), het dragen van heupbeschermers, maatregelen ter preventie van
vallen, calcium en soms medicamenteuze therapie.

Dementie

Huisartsen kunnen, bijvoorbeeld tijdens het spreekuur, aan de hand van een korte observatielijst
systematisch nagaan of een patiént op het spreekuur kenmerken heeft van een mogelijk begin-
nende dementie (Hopman-Rock 2001). Deze ‘test’ wordt afgenomen tijdens het gesprek, dat wil
zeggen, zonder dat de patiént ervaart dat er een test wordt afgenomen. Als er sprake is van ken-
merken van beginnende dementie is verdere diagnostiek nodig. Dementie kan als zodanig niet
behandeld worden: er bestaan wel medicamenten zoals cholinesteraseremmers en plaatjesag-
gregatieremmers, maar deze worden niet aanbevolen in de NHG standaard Dementie. Indien
dementie vroeg gesignaleerd wordt, bestaat de taak van de huisarts vooral uit het geven van
voorlichting en adviezen ten aanzien van verdere zorg en rijvaardigheid.

Chlamydia

Chlamydia-infecties kunnen lang zonder klachten gepaard gaan. De belangrijkste complicatie bij
vrouwen is pelvic inflammatory disease, wat onder meer kan leiden tot chronische onderbuiks-
pijn, verminderde vruchtbaarheid of onvruchtbaarheid, of buitenbaarmoederlijke zwangerschap.
Opsporing is ook zinvol om verdere transmissie te voorkomen. Screening kan via een urinetest
die individuen zelf uitvoeren en opsturen. Bevolkingsonderzoek vanuit Amsterdamse huisarts-
praktijken toonde een prevalentie van 2,3 % bij mannen en 2,9% bij vrouwen (Valkengoed
1999). Een onderzoek middels case-finding bij consulten zonder soa-klachten toonde een preva-
lentie van 4,7 % bij mannen en 4,9 % bij vrouwen (Van den Hoed 1999). In sommige etnische
groepen werd een nog veel hogere prevalentie gevonden. In een recent advies adviseert de
Gezondheidsraad om verschillende vormen van screening in de huisartspraktijk te evalueren
(Gezondheidsraad 2004a).

Genetica

Ontwikkelingen in genomics zullen meer mogelijkheden creéren om de (deels genetisch
bepaalde) gezondheidsrisico’s van een individu in kaart te brengen. In welke mate dit de medi-
sche praktijk zal veranderen is onderwerp van debat (Holtzman 2000), maar het is aannemelijk
dat in de toekomst ook huisartsen dergelijke mogelijkheden ter beschikking hebben. De familie-
anamnese — te gebruiken als screeningsinstrument — is van oudsher een belangrijk onderdeel in
de huisartsgeneeskunde. Assendelft en Van der Weele schetsen daarnaast een toekomstscenario
waarin patiénten over 10 jaar in overleg met hun huisartsen een keuze maken uit een breed aan-
bod van genetische tests (Assendelft 2005). Genetische screening zal aan belang winnen wan-
neer in de toekomst systematisch aan paren met kinderwens preconceptiezorg wordt
aangeboden. Huisartsen kunnen daarin een belangrijke rol spelen. De Gezondheidsraad bereidt
in 2005 een advies voor over dit onderwerp. Preconceptiezorg zou overigens meer in het alge-
meen een stimulans kunnen vormen voor community genetics (Knottnerus 2003), waardoor dra-
gerschapsscreening en genetische tests ook in de huisartspraktijk ingang zullen vinden.
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4.3

Er zijn dus veel mogelijkheden voor vroege opsporing in de huisartspraktijk. Maar het feit dat
een ziekte of risicofactor kan worden opgespoord is niet voldoende reden om het ook te doen.

Zinvolle opsporing?

Bij bevolkingsonderzoek en case-finding krijgen gezonde mensen ongevraagd een test aangebo-
den. In een tijd waarin vraaggerichte zorg en autonomie van de patiént als idealen worden
gezien lijkt een dergelijk activisme bijna paradoxaal. Het ongevraagde aanbod stelt bijzondere
eisen aan de effectiviteit van bevolkingsonderzoek en case-finding. Als een aandoening wordt
opgespoord moet de patiént natuurlijk een bewezen effectieve aanpak of behandeling geboden
kunnen worden.3 Sterker nog: de prognose wat betreft ziekte en kwaliteit van leven bij vroege
opsporing en behandeling moet duidelijk beter zijn dan bij een behandeling die pas wordt inge-
zet als de ziekte door klachten of symptomen aan het licht komt.

Als een patiént ... om hulp vraagt, geeft de arts alles wat hij kan (maar) hij is niet verantwoordelijk
voor lacunes in de medische kennis. Als de arts echter screeningsprogramma’s opzet, verkeert hij in
een heel andere situatie. Hij dient ... over afdoend bewijs te beschikken dat screenen de ontwikke-

ling en het beloop van de ziekte bij een significant aantal gescreenden kan veranderen (Cochrane

1971).

Dat screening een duidelijke meerwaarde moet hebben is ook de kern van de principes voor
screening die Wilson en Jungner in 1969 formuleerden. Wetenschappelijk onderzoek is daarbij de
leidraad — dat geldt zowel voor bevolkingsonderzoek als voor case-finding.

Individuele en collectieve overwegingen

Specifiek voor huisartsen speelt de vraag of gunstige effecten op populatieniveau zich wel laten
vertalen naar de individuele patiénten met wie hij of zij immers al een zorgrelatie heeft. Interven-
ties die op populatieniveau effectief en zinvol blijken zijn namelijk niet per definitie zinvol voor
individuen en vice versa (Beaujean 2005). Gegevens over effecten op populatieniveau zijn
daarom in de huisartspraktijk niet genoeg. Ook individuele gegevens moeten in de overweging
betrokken worden. Gedacht kan worden aan overige risicofactoren die voor deze persoon gel-
den, diens houding tegenover de gezochte aandoening, familieomstandigheden, enz. Huisartsen
hebben als geen ander de mogelijkheid om een aanbod van vroege opsporing op het individu af
te stemmen.

Ook op grond van kostenoverwegingen kunnen er verschillen zijn tussen wat maatschappelijk
als zinvol wordt beschouwd en wat individuen zinvol vinden. Tijdens een expertmeeting ter
voorbereiding van dit signalement, wees Wiersma op de verandering van indicatie voor medica-
menteuze behandeling van hoge bloeddruk. Vroeger werden medicijnen voorgeschreven bij een

3 Vandaar dat vroege opsporing van ernstige aandoeningen waarvoor geen preventie of behandeling mogelijk is, onder
de Wet Bevolkingsonderzoek vergunningplichtig is.
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tienjaarsrisico van 30% op hart- en vaatziekten. Die grens is in de loop van de tijd verlaagd naar
een tienjaarsrisico van 20%, een ontwikkeling die volgens Wiersma in belangrijke mate geba-
seerd is op het feit dat bloeddrukverlagende medicatie goedkoper werd (CEG 2005). Terwijl vroe-
ger bij een persoon met een tienjaarsrisico van 25% geen medicatie werd aanbevolen, gebeurt
dat nu wel. De kans dat een persoon na screening in aanmerking komt voor behandeling is
daarmee ook groter. Aan de andere kant zal de prijsverlaging van medicijnen voor menig indi-
vidu niet doorslaggevend zijn voor de vraag of behandeling, c.q. vroege opsporing, zinvol is. De
vraag is in de eerste plaats: is een tienjaarsrisico van 20% of 30% voor hem aanvaardbaar of
niet? Kortom, voor een huisarts die een zorgrelatie heeft met individuen en die niet slechts als
doel heeft om de gezondheid van een populatie te verbeteren is de vertaalslag van populatiege-
gevens naar de individuele situatie van cruciale betekenis.

Behandelen of gedrag beinvioeden

Tijdens de genoemde expertmeeting wezen verschillende huisartsen op Wilson en Jungners prin-
cipe dat screening alleen aanvaardbaar is als er een geaccepteerde behandeling beschikbaar is.
In een aantal situaties, zoals bij milde COPD of een verhoogd risico op hart- en vaatziekten is de
meest effectieve interventie echter niet een therapie maar een gedragsverandering van de
patiént: stoppen met roken. Huisartsen hebben slechts beperkte middelen om gedragsverande-
ring te bevorderen. Sommige huisartsen stellen dat de mogelijkheid van gedragsverandering
onvoldoende is; als zij screening aanbieden, moeten zij een medische therapie achter de hand
hebben. Is dat terecht?

In andere contexten van vroege opsporing is al langer het bedoelde principe van Wilson en Jung-
ner aangepast, bijvoorbeeld in het normatieve kader dat de Gezondheidsraad in 1994 voorstelde
voor genetische screening (Gezondheidsraad 1994). Genetische screening is ook aanvaardbaar
als er zinvolle handelingsopties of keuzemogelijkheden worden gecreéerd voor individuen. Op
dezelfde manier kan vroege opsporing van COPD of hart- en vaatziekten mensen informatie bie-
den die hen in staat stelt om weloverwogen keuzen te maken en hen desgewenst motiveert om
hun rookgedrag of ongezonde leefstijl te veranderen. Het gaat te ver om te eisen dat er een
effectieve behandeling beschikbaar moet zijn, het kan volstaan dat een patiént op basis van een
geconstateerde beginnende aandoening handelingsopties heeft die de prognose gunstig kunnen
beinvloeden.

Het probleem is daarmee echter niet verdwenen. In de praktijk is gedragverandering immers
voor velen moeilijk bereikbaar. Is screening op aandoeningen die door gedragsverandering kun-
nen worden voorkomen nu zinvol of niet? Enerzijds stellen we als eis aan vroege opsporing dat
deze effectief moet zijn in het beinvlioeden van de prognose. Een huisarts die zich realiseert hoe
moeilijk het voor veel mensen is om te stoppen met roken, zal ook tot de conclusie moeten
komen dat vroege opsporing van milde COPD bij rokers in de praktijk vaak niet aan dit criterium
voldoet. Stoppen met roken is een uiterst effectieve stap, maar in de praktijk blijkt die stap
moeilijk vol te houden. Dat is voor de huisarts geen reden om af te zien van voorlichting. Maar
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preventief onderzoek aanbieden dat pas zinvol is als de patiént zijn gedrag kan veranderen is
allerminst vanzelfsprekend. Het probleem is dat een longfunctiemeting vaak ook wordt gezien
als een hulpmiddel om rokers te motiveren om te stoppen met roken. Maar als screeningsinstru-
ment is het alleen te rechtvaardigen wanneer bij voorbaat verwacht mag worden dat de roker in
staat is om te stoppen. De longfunctietest kan niet tegelijkertijd als een verantwoord screenings-
instrument én als een noodzakelijk hulpmiddel in de voorlichting fungeren. Dat lijkt een goede
reden om de longfunctietest niet als screeningsinstrument te gebruiken.

Weten en niet weten

De zin van bevolkingsonderzoek en case-finding hangt niet alleen af van de verbeterde prognose
na vroege opsporing, maar ook van de kwaliteit van de opsporingsmethode. Als de test veel
gevallen van ziekte mist (foutnegatieve resultaten) gaat dat ten koste van de effectiviteit van het
programma en worden mensen ten onrechte gerustgesteld. Als er veel foutpositieve uitslagen
zijn, leidt dat tot onnodig en vaak belastend vervolgonderzoek (bijvoorbeeld biopt en colonos-
copie) en ook tot hogere kosten. Als een test ten onrechte positief is, zal de patiént onnodig
ongerust zijn. Ongerustheid is meestal van tijdelijke aard, maar dat neemt niet weg dat het zeer
onwenselijk is — temeer daar het bij systematisch onderzoek vaak om een relatief grote groep
mensen gaat.

De belasting voor mensen is nog groter als bij hen inderdaad vroegtijdig een ziekte is opge-
spoord. Vooral bij vroege opsporing van chronische ziekten kan dat betekenen dat iemand door
de screening eerder en langer patiént is. Hij of zij levert als het ware gezonde maanden of jaren
in. Voor individuen bij wie een vroege behandeling goed aanslaat is dat te aanvaarden, maar
vroege opsporing biedt geen garantie van een hogere levensverwachting of kwaliteit van leven.

Een tweede probleem dat inherent is aan het vroegtijdig verkrijgen van kennis over gezond-
heidsrisico’s en (vooralsnog) asymptomatische aandoeningen, is dat deze het moeilijker maken
om bijvoorbeeld levens- en arbeidsongeschiktheidsverzekeringen af te sluiten. Kortom, ook voor
mensen bij wie vroegtijdig een diagnose gesteld wordt - dus de groep die bij uitstek profijt zou
moeten hebben van screening - kan de balans van voor- en nadelen van de screening (achteraf)
negatief uitvallen. Dit betekent dat huisartsen die screening aanbieden niet alleen goede infor-
matie moeten kunnen geven over de medische aspecten, maar ook over eventuele maatschap-
pelijke gevolgen.

Maar ook aan een gunstige uitslag (er is niets geconstateerd) kunnen nadelen kleven. Deelne-
mers zijn gerustgesteld, en dat is natuurlijk prettig. De kans bestaat echter dat zij hierdoor
symptomen zullen negeren of bagatelliseren. Negatieve testresultaten leiden soms tot wat Tijm-
stra het ‘vrijbrief-effect’ noemt: een gunstige uitslag maakt dat mensen zich minder druk maken
om de risico’s van bijvoorbeeld roken. Dit zou via goede voorlichting tegengegaan moeten wor-
den. In een grootschalig bevolkingsonderzoek is dat lastig. Een huisarts heeft dankzij het blij-
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vende persoonlijke contact veel betere mogelijkheden voor goede voorlichting, maar het is
twijfelachtig of het vrijbrief-effect echt vermeden kan worden.

Het is duidelijk dat opsporingsactiviteiten in de huisartspraktijk een meerwaarde moeten hebben
voor de doelgroep. Die meerwaarde dient evidence-based te zijn, waarbij ook systematisch de
soms minder tastbare nadelen in kaart zijn gebracht. Ook de keuze voor de vorm van screening
(case-finding of bevolkingsonderzoek) zou op wetenschappelijk onderzoek gebaseerd moeten
zijn.

Autonome indivuduen?

Persoonlijke autonomie is een centrale waarde in de gezondheidszorg. Die waarde lijkt nog ver-
sterkt te worden doordat individuen steeds meer mogelijkheden hebben om op eigen initiatief

zelf tests te kopen. Informatie over de zin van vroege opsporing is echter complex en makkelijk
te manipuleren tot een wervende slogan. Het is daarom niet vanzelfsprekend dat een vrije markt
ook tot vrije (geinformeerde) keuzen leidt. Keuzevrijheid is evenzeer relevant voor screening in

de huisartspraktijk. Naast de problemen van adequate informatie en communicatie verdient hier
het dringende karakter dat een screeningsaanbod door huisartsen kan hebben, de aandacht.

Drang en keuzevrijheid

In de eerste plaats is de context van een screeningsaanbod heel anders dan een therapeutische
setting, waar meestal een hulpvraag van de patiént aan ten grondslag ligt. Bij vroege opsporing
ligt het initiatief bij de arts. De impact daarvan op de keuzevrijheid van de cliént kan tweeledig
zijn. Enerzijds zal een gezonde patiént zich minder afhankelijk voelen en wellicht beter in staat
zijn tot een zelfstandige keuze over deelname. Anderzijds kan het aanbod van de arts een drin-
gend karakter hebben, waardoor de cliént het gevoel heeft dat afzien van screening geen rede-
lijke optie is. Dit kan zich zeker voordoen in de huisarts-patiént relatie. De huisarts heeft tal van
mogelijkheden om screening ‘aan de man’ te brengen, variérend van een open aanbod waar een-
voudigweg van kan worden afgezien, tot aan een sterk wervend of dringend voorstel, of zelfs
screening zonder dat de cliént er weet van heeft.

Voor bevolkingsonderzoek kan dat er als volgt uit zien:

— publicaties in de media met een open screeningsaanbod;

— een brief aan geselecteerde die geselecteerd zijn op bijvoorbeeld leeftijd en geslacht, even-
tueel gevolgd door een herinneringsbrief;

— een uitnodigingsbrief met al een datum en tijdstip, met de suggestie dat de patiént de
‘afspraak’ moet afzeggen als hij niet kan of wil deelnemen;

— een uitnodigingsbrief waarin de welomschreven (bijvoorbeeld rokers) al gewezen wordt op
het feit dat zij een verhoogd risico lopen;

— een telefonische uitnodiging door de assistent of door de huisarts zelf;
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— en tot slot het direct aan de doelgroep toesturen van een door hen in te vullen vragenlijst of
een door hen zelf uit te voeren en terug te sturen test.

0ok bij case-finding zijn er weer verschillende vormen van aanbieden, die de cliént meer of min-

der ruimte voor eigen keuze laten:

— op het spreekuur de patiént er op wijzen dat hij ook een keer een afspraak voor preventief
onderzoek zou kunnen maken;

— die afspraak direct al laten vastleggen;

— de test (bijvoorbeeld een bloeddrukmeting) direct doen, nu de patiént er toch is;

— het eerder genoemde screeningsinstrument voor beginnende dementie kan de huisarts toe-
passen zonder dat de patiént in de spreekkamer er weet van heeft.

Enige aandrang is niet per definitie onwenselijk. Het aantrekkelijke van screening in de huisarts-
praktijk is juist dat het laagdrempelig is en er ook groepen mee bereikt worden die een relatief
grote morbiditeit en mortaliteit kennen. Dit argument is echter alleen geldig als het screenings-
aanbod bewezen heeft mortaliteit en/of morbiditeit aanmerkelijk te reduceren en de belasting
bovendien minimaal is.

Hoeveel of weinig de arts ook aandringt, een voorwaarde is dat het individu weet dat er scree-
ning plaatsvindt en dat hij of zij daarvoor toestemming heeft gegeven. Dat stelt bepaalde eisen
aan de manier van aanbieden. Een arts die aan case-finding doet kan tijdens het consult voor-
stellen om direct een test te doen of aan te vragen. Maar dat geeft de patiént nauwelijks ruimte
om zich af te vragen of hij van het aanbod gebruik wil maken — als het hem al duidelijk is dit
preventieve onderzoek niets met zijn klachten van doen heeft. De huisarts kan zo ook maar wei-
nig goede en op de persoon gerichte informatie verstrekken. Het verdient dan ook de voorkeur
om een aparte afspraak te maken voor de screening. En preventief onderzoek zonder dat de
patiént zich er iberhaupt van bewust is, is in principe niet te rechtvaardigen.

Informeren, overtuigen en overhalen

Screening is een medische interventie waarvoor geinformeerde toestemming noodzakelijk is.
Aangezien screening niet op basis van een klacht of diagnose wordt aangeboden er dus ook
geen medische noodzaak of indicatie voor de test is, dient informatieverstrekking uiterst zorg-
vuldig te gebeuren. Informatieverstrekking roept echter juist bij preventief onderzoek problemen

op.

Een eerste probleem is dat informatie in de praktijk niet alleen als doel heeft om de patiént een
eigen keuze te laten maken. Aangezien de doelgroep bestaat uit (relatief) klachtenvrije perso-
nen, zal informatie bedoeld of onbedoeld vaak ook een wervend aspect hebben. Voor een suc-
cesvol bevolkingsonderzoek is een hoge deelnamegraad wenselijk — dat zou de informatie
kunnen beinvloeden. Wordt de doelgroep er in de uitnodigingsbrief al op gewezen dat er sprake
is van een verhoogd risico, dan suggereert dit een zekere urgentie. Maar is die suggestie terecht?

Signalering ethiek en gezondheid 2005 _ Gezondheidsraad / RVZ 81



Zelfs preventief onderzoek dat bewezen heeft op populatieniveau zeer effectief te zijn, is daar-
mee nog niet noodzakelijk voor individuen.

Dit probleem wordt nog versterkt doordat individuen toestemming moeten geven op basis van
informatie over risico’s — en dat is een heikele zaak. Een relatief risico is erg aansprekend (‘U
heeft een tien keer zo hoog risico op ..."), maar het zegt niet veel als er niet ook informatie wordt
gegeven over het soms zeer lage absolute risico.

Maar ook al wordt er heldere informatie gegeven over een kleine (absolute) kans dat iemand
door een ziekte wordt getroffen, dan nog zullen veel mensen ‘binair’ redeneren: ‘lk heb het of ik
heb het niet’ (Tijmstra 1990). Preciezere informatie over risico’s leidt dan ook niet noodzakelijk
tot redelijker keuzes. Tijmstra wijst ook op het fenomeen van geanticipeerde beslissingsspijt:
‘Stel je voor dat ik me niet laat testen en later wel de ziekte blijk te hebben...” Op basis van
geanticipeerde beslissingsspijt zijn mensen bereid om zeer belastend onderzoek te ondergaan
ook al is de kans op ziekte minimaal. Dit hoeft een autonome keuze overigens niet in de weg te
staan: de houding kan ook reflecteren dat individuen aan bepaalde zaken (hun gezondheid, het
vermijden van bepaalde ernstige ziekten) zeer veel waarde hechten. Geanticipeerde beslissings-
spijt is dan geen irrationele houding. Maar er kan ook op ingespeeld worden met misleidende
informatie. Tijmstra (2003) citeert ter illustratie een advertentie voor de fotal body scan:

Meer dan 65% van alle Nederlanders sterft aan hart- en vaatziekten of kanker. In een vroeg stadium
zouden deze aandoeningen veelal goed te behandelen zijn. Daarom is preventief onderzoek van

levensbelang.

Juist omdat het voor veel individuen lastig is om een redelijke keuze te maken op basis van
risico-informatie, moet voorkomen worden dat een screeningsaanbod onnodige bezorgdheid
opwekt en uitbuit. Bij huisartsen is dat gevaar relatief klein. Een huisarts is immers geen onder-
nemer die screening wil verkopen en de praktijk is geen zorginstelling die een hoge deelname-
graad wil laten zien. Als de huisarts en de praktijkondersteuner voldoende tijd hebben voor een
aanbod van preventief onderzoek zijn zij juist in de positie om informatie over kansen en aan-
doeningen nader toe te lichten en overdreven zorgen over risico’s te nuanceren.

Dit laatste is overigens wel van groot belang. Testmethoden worden steeds patiéntvriendelijker,
eenvoudiger en sneller: voor DNA bepalingen kan wangslijm volstaan, urinetesten kan de
patiént zelf verrichten en opsturen, en met tandem massaspectrometrie kan naar vele stofwisse-
lingsziekten tegelijkertijd gezocht worden. Het informatieproces voorafgaand en na afloop van
screening wordt echter alleen maar complexer.

Daarbij heeft de huisarts ook nog te maken met het feit dat mensen vaak zelf al via internet of
andere media informatie hebben gevonden. Die ‘voorkennis’ maakt het informatieproces niet
altijd eenvoudiger: mensen hebben bijvoorbeeld op een website gelezen dat een andere test
dan de huisarts aanbiedt beter zou zijn. Of ze hebben juist een te rooskleurig beeld gekregen
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van de mogelijkheden van vroege opsporing. De Gezondheidsraad heeft recent benadrukt dat de
toegenomen mogelijkheden van onder meer genetische diagnostiek en screening vragen om ver-
betering van de publiekskennis van de achtergronden daarvan (Gezondheidsraad 2003). Maar
ook aan de huisarts worden in dat verband zeer hoge eisen gesteld. Informatieverstrekking over
screening kan ook tijdrovend zijn. Een goede organisatie, met een deskundige en in communica-
tie getrainde praktijkondersteuner, is onontbeerlijk.

Al met al is het informatieproces rond vroege opsporing uiterst complex. Juist huisartsen hebben
echter mogelijkheden om informatie op het individu af te stemmen, risico’s te nuanceren en erop
toe te zien dat mensen echt kiezen om wel of niet van het aanbod gebruik te maken.

Rechtvaardig en toegankelijk aanbod?

Preventief onderzoek wordt meer en meer een product dat te koop is via supermarkt, privé-kli-
niek of internet — en het is daardoor beter toegankelijk voor mensen die het geld er voor heb-
ben. Dat zou reden kunnen zijn om — uit oogpunt van rechtvaardigheid —nadrukkelijker in de
eerste lijn preventie aan te bieden. Maar juist ook daar kunnen zich kwesties van rechtvaardig-
heid voordoen.

Maatschappelijke verdeling van gezondheid

Idealiter zijn keuzes in preventie mede gericht op het terugdringen van de ongelijke kansen op
gezondheid die mensen in verschillende sociaal-economische groepen hebben. Mackenbach ziet
op dit terrein mogelijkheden voor vroege opsporing in de eerste lijn, vooral wat betreft hart- en
vaatziekten. Om minder gezonde sociaal-economische groepen te bereiken zijn dan wel inten-
sieve programma’s nodig, waarbij bijvoorbeeld ook huisbezoek een belangrijke rol zou kunnen
vervullen. Intensivering van preventie vereist daarom juist in achterstandsbuurten extra midde-
len (Mackenbach 2001).

Een preventieaanbod zou gezondheidsverschillen echter ook in de hand kunnen werken. Het is
niet ongebruikelijk dat vooral goed geinformeerde, hoger opgeleide en vaak ook relatief
gezonde mensen voorlichting oppikken en gebruik maken van vroege opsporing. Dat zal zeker
gelden voor commercieel aangeboden screeningsmogelijkheden. Een systematisch en effectief
aanbod door huisartsen, met bijzondere aandacht voor achterstandsgroepen, kan hier tegen-
wicht bieden. De huisarts heeft bij uitstek mogelijkheden om vroege opsporing onder de aan-
dacht te brengen - ook bij mensen die minder snel van een aanbod gebruikmaken. Daarbij kan
dan wel weer een spanning ontstaan tussen nastreven van een brede toegankelijkheid en de
wens om drang te vermijden (Marteau 2002).
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Wisselend aanbod

Om allerlei redenen zijn er grote verschillen in de preventieve zorg die mensen door hun huisarts
krijgen aangeboden. In de Tweede Nationale Studie wordt een grote variatie gesignaleerd in
vroege opsporing van chronische ziekten (Braspenning 2004). Huisartsen hebben bovendien ver-
schillende visies op het nut van vroege opsporing. De één is zeer actief en zou graag meer wil-
len doen, de ander is sceptisch. Zelfs over de preventie van hart- en vaatziekten bestaan sterk
verschillende visies (Boot 1999, Thomas 2004). Het is aannemelijk dat, naarmate er meer scree-
ningsmogelijkheden beschikbaar komen, de verschillen tussen huisartsen zullen toenemen. Ook
binnen een praktijk kan variatie ontstaan: mensen die niet op consult komen worden door case-
finding immers niet bereikt.

Dit betekent dat er geen gelijke toegang is tot screeningsprogramma’s in de huisartspraktijk. Is
dat onrechtvaardig? Discussies over rechtvaardigheid in de gezondheidszorg spitsen zich vaak
toe op een basispakket van noodzakelijke zorg dat bereikbaar moet zijn voor iedereen. Het is
echter de vraag of case-finding en bevolkingsonderzoek daar bijhoren. Screening is in sommige
gevallen heel zinvol, maar het is geen interventie die voor het individu medisch noodzakelijk is.
Verschillen in aanbod hoeven dus niet onrechtvaardig te zijn. Toch is een grote variatie in het
aanbod om te screenen om andere redenen onwenselijk. Het wekt de indruk van willekeur en
dat ondermijnt uiteindelijk weer het vertrouwen: het maakt het lastig uit te leggen dat een aan-
bod in het ene geval juist wel en in het andere geval juist niet wordt gedaan.

Als huisartsen zich richten op een beperkt screeningspakket dat zij breed aanbieden en landelijk
organiseren, vereenvoudigt dat de noodzakelijke training (vooral op het gebied van informatie
en communicatie) van huisartsen en praktijkondersteuners. Het voorkomt bovendien dat priori-
teiten in belangrijke mate worden bepaald door de mogelijkheden die zich toevallig aandienen,
zoals ondersteuning vanuit de farmaceutische industrie. Het feit dat een bedrijf als Pfizer vroege
opsporing van risicofactoren voor hart- en vaatziekten stimuleert door praktijkondersteuning te
bieden, hoeft geen moreel probleem te zijn (als er over de zin van een dergelijke activiteit ten
minste consensus bestaat). Er ontstaan echter wel problemen als prioriteiten in preventie wor-
den bepaald door commerciéle motieven en niet door medische of epidemiologische overwegin-
gen.

Relatie met reguliere zorg

Screening moet niet ten koste gaan van de reguliere zorg voor patiénten. Vroege opsporing leidt
vaak tot een groter beroep op de gezondheidszorg: meer mensen komen in aanmerking voor
(vervolg)diagnostiek en behandeling. Als dat leidt tot langere wachttijden voor symptomatische
patiénten, dan is dat onrechtvaardig. Immers, in veel gevallen zal de zorg voor symptomatische
patiénten een hogere urgentie hebben.
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Een voorbeeld is de zorg voor patiénten met hart- en vaatziekten. Een goed risicomanagement
voor deze patiéntengroep is bewerkelijk en de kwaliteit van de zorg kan waarschijnlijk nog wel
verbeterd worden (Van Roosmalen 2004). In dat geval is het problematisch om de beperkte mid-
delen in te zetten voor vroege opsporing. Het optimaliseren van de zorg voor bekende patiénten
ligt meer voor de hand. Dat is dan ook weer van belang voor zinvolle screening. Als er nog geen
optimaal vervolgtraject is, levert vroege opsporing immers maar beperkte mogelijkheden voor
gezondheidswinst (vergelijk Van Veen 1992). Een goede afstemming tussen screeningsactivitei-
ten en vervolgtraject, en soms capaciteitsuitbreiding op dit laatste punt, is voor verantwoorde
opsporing noodzakelijk.

Concluderend: kwesties van rechtvaardigheid en ongelijkheid in het zorgaanbod zijn niet voorbe-
houden aan de markt. Het feit dat steeds meer testen en onderzoek commercieel worden aange-
boden - waarvan de zin en effectiviteit soms omstreden is — is wel reden te meer om in de
eerste lijn een helder pakket van bewezen effectieve screening aan te bieden dat ook op de spe-
cifieke situatie en wensen van ieder individu kan worden afgestemd. Evidence-based standaar-
den voor actieve opsporing en een heldere afstemming met het vervolgtraject zijn cruciaal.

Medicalisering?

In een recente enquéte onder KNMG leden blijkt 43% van de artsen van mening te zijn dat
screening leidt tot medicalisering; eveneens 43% vindt dat dit onnodig en onwenselijk is. Huis-
artsen zijn vaker dan andere artsen overtuigd van het medicaliserende karakter van screening.
Maar het is opvallend dat zij dit minder vaak onnodig achten (KNMG 2004). Over de onwense-
lijkheid van medicalisering wordt dus verschillend gedacht.

Medicalisering houdt in dat allerlei facetten van het leven — juist ook voor gezonde mensen — in
medische termen worden benoemd en onder medische controle komen. Dat proces heeft nade-
len, zoals risico’s van opsporing en gebruik van therapie, extra kosten voor de gezondheidszorg,
belasting voor individuen, of beperking van keuzevrijheid en privacy. Het is echter veel helderder
om die nadelen gewoon bij hun eigen naam te noemen en niet met een vage term als ‘medicali-
sering’ aan te duiden (Verweij 1999).

Wel is er een aspect aan vroege opsporing dat zich minder goed laat vangen in de genoemde
nadelen. Naarmate mensen meer geconfronteerd worden met een uitgebreid aanbod van vroege
opsporing, preventie, en risico-reductie wordt het lastiger om een manier van leven te ontwikke-
len waarin zorg voor gezondheid n/ef centraal staat, en waarin pas een beroep op geneeskunde
en gezondheidszorg wordt gedaan wanneer daar een duidelijke noodzaak toe is. Voor individuen
die gezondheidsrisico’s zoveel mogelijk willen kennen en controleren is een uitgebreid scree-
ningsaanbod wenselijk. Voor mensen die de houding hebben om het leven te nemen zoals het
komt, en die zich daarom liever niet te veel zorgen maken over allerlei mogelijke ziekten en
bedreigingen voor hun gezondheid, is een uitgebreid preventie- en screeningsaanbod storend.
Meer kennis over risico’s en controle over ziekte kan bijdragen aan een gezonder leven, maar dat
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4.7

hoeft niet voor iedereen te betekenen dat zij zich daardoor ook beter, gezonder, of gelukkiger
voelen.

Natuurlijk is iedereen vrij om af te zien van screening, maar een screeningsaanbod heeft op zich
al een impact. Hoe meer gewezen wordt op gezondheidsrisico’s en de mogelijkheden om die te
vermijden, hoe lastiger het is om relatief zorgeloos in het leven te staan en pas een beroep op
zorg te doen als een gezondheidsprobleem zich voordoet. Door medicalisering als probleem aan
te merken wordt vooral uitgedrukt dat een dergelijke ontwikkeling niet wenselijk is, en dat enige
terughoudendheid geboden is. Overwegingen van medicalisering maken echter niet duidelijk wat
dan wel en wat niet aanvaardbaar is.

Hoe relevant zijn overwegingen van medicalisering voor vroege opsporing in de huisartspraktijk?
Sommige problemen van medicalisering lijken minder relevant voor de huisartspraktijk. Zoals
eerder gesteld zal juist de huisarts in staat moeten zijn om risico’s te nuanceren en zorgen te
relativeren. Case-finding gebeurt bovendien in een context waarin een patiént al zorgen heeft om
zijn of haar gezondheid.

Huisartsen kunnen tot op zekere hoogte rekening houden met cliénten die minder prijs stellen
op een uitgebreid screeningsaanbod. Een huisarts die een actief ‘opsporingsbeleid’ nastreeft kan
zijn of haar cliénten daar in algemene zin over informeren. Zij die dat wensen kunnen een per-
soonsgericht screeningsadvies krijgen, en anderen hebben de mogelijkheid om er verschoond
van te blijven.

Een andere rol voor de huisarts?

Nog een ander punt verdient de aandacht als het gaat om een toename in vroege opsporing: de
verschuiving die dat meebrengt in de rol van de huisarts. Primair is uiteraard de rol als arts in de
eerste lijn, die zorg biedt op basis van de klachten waarmee patiénten zich aandienen. Maar de
rol van gezondheidsmonitor zou daarnaast van groter belang worden. In die rol heeft de huisarts
dan zicht op de gezondheidstoestand en risicoprofielen van de mensen in de praktijk en onder-
neemt hij of zij ook acties om die kennis te behouden en te versterken. Screening is daarbij
onontbeerlijk: die houdt informatie over de gezondheidstoestand en risicofactoren up-to-date.
En vervolgens kan op basis van die informatie dan weer risicoselectie plaatsvinden en een ver-
fijndere vorm van vroege opsporing ingezet worden. Kennis over risico’s is daarbij geen doel op
zich, maar biedt de huisarts mogelijkheden om systematisch vroegtijdig in te grijpen. Tegenover
het gevarieerde en gefragmenteerde commerciéle screeningsaanbod kan de huisarts juist conti-
nuiteit van preventieve zorg bieden.

Op het eerste gezicht lijkt deze ontwikkeling in tegenspraak met de uitgangspunten van vraag-
gerichte gezondheidszorg en respect voor de autonomie van de patiént. Vroege opsporing wordt
ongevraagd aangeboden en keuzes in het specifieke preventieaanbod worden door de huisarts
gemaakt, niet door de patiént.
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Toch hoeft van een tegenstelling met vraaggerichte zorg geen sprake te zijn. De Raad voor de
Volksgezondheid en Zorg verstaat onder vraaggerichte zorg: een gezamenlijke inspanning van
patiént en hulpverlener die erin resulteert dat de patiént de hulp ontvangt die tegemoet komt
aan zijn wensen en verwachtingen en die tevens voldoet aan professionele standaarden’ (RVZ
1998). Het aanbod mag dan ongevraagd zijn, de screening zelf kan wel degelijk tegemoet komen
aan wensen die al bij mensen leefden. Ook in de uitvoering kan uiteraard rekening gehouden
worden met de wensen van de deelnemers. Geinformeerde toestemming is een minimale voor-
waarde.

Vanuit het ideaal van vraaggerichte zorg kan overigens wel gepleit worden voor het creéren van
keuzeopties voor burgers: sommigen zullen de voorkeur geven aan een huisarts ‘op afstand’,
met wie zij alleen contact hebben als zij daar zelf aanleiding toe zien, terwijl anderen liever een
pro-actieve huisarts hebben, die hun geregeld preventieve opties biedt. Binnen een huisarts-
praktijk zouden dan verschillende varianten van een arts-patiéntrelatie mogelijk zijn.

Van groot belang is natuurlijk hoe huisartsen zelf tegen een accentverschuiving in hun rol aankij-
ken. Hierop is geen eenduidig antwoord te geven. Enerzijds geven veel huisartsen aan dat zij
meer aan preventie zouden willen doen, ook ongevraagd. Anderzijds hebben zij daar weinig
ruimte voor of zijn ze terughoudend of sceptisch. Met de komst van praktijkondersteuners wordt
een deel van de praktische bezwaren tegen screeningsactiviteiten weggenomen. Dat zou een sti-
mulans kunnen bieden voor debat onder huisartsen, in samenspraak met consumentengroepen,
over de vraag in hoeverre zij een ‘opsporingsbeleid’ dienen te voeren en wat (ook gezien het
aanbod van testen op de markt) daarbij prioriteit verdient. De financiering van dergelijk beleid
en de eventuele rol van zorgverzekeraars zijn daarbij belangrijke punten van aandacht. Funda-
menteel is echter dat vroege opsporing alleen acceptabel is als er een duidelijk bewezen meer-
waarde is tegen geringe lasten voor burgers. En daarmee zijn we weer terug bij de eerste
voorwaarde die in dit signalement werd besproken.

Agendapunten

— Huisartsen hebben tal van mogelijkheden voor vroege opsporing. Dankzij nieuwe screenings-
technologie en groeiende kennis van genetica en risicofactoren zullen die mogelijkheden zich
verder uitbreiden. Aan de andere kant komen steeds meer tests en onderzoeken beschikbaar
op de markt. Dit maakt reflectie op de rol van de huisarts bij vroege opsporing en op rand-
voorwaarden daarbij noodzakelijk.

— Tests worden eenvoudiger, sneller en patiéntvriendelijker, maar de complexiteit van commu-
nicatie en informatievoorziening groeit juist. Het maken van keuzes op basis van informatie
over gezondheidsrisico’s is immers moeilijk. En dat terwijl vroege opsporing alleen verant-
woord is als de huisartsen en praktijkondersteuners juist aan die voorlichting genoeg aan-
dacht aan kunnen besteden. Versterking van deze preventieve taak vereist voldoende
capaciteit in de huisartspraktijk, zowel wat betreft tijd als deskundigheid. Hier ligt dan ook
een belangrijk aandachtspunt voor programma's op het gebied van educatie en bijscholing.
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Daarnaast is het zinvol om onderzoek te stimuleren naar de mate waarin risico-informatie
mensen daadwerkelijk in staat stelt om weloverwogen keuzes te maken omtrent screening.
Op basis daarvan kunnen vorm en inhoud van informatievoorziening geoptimaliseerd wor-
den.

De trend naar meer preventief onderzoek zal het voor sommigen lastiger maken om relatief
onbezorgd te zijn over de eigen gezondheid. Maar goede medische controle en informatie
kunnen voor anderen juist geruststellend werken. In hoeverre heeft een breed aanbod van
medische informatie en controle een impact op het leven van mensen en hun kijk op hun
gezondheid? Wij worden de facto gezonder, maar voelen we ons daarmee ook beter? Nader
onderzoek naar de minder tastbare aspecten van medicalisering kan deze voortdurende con-
troverse over de wenselijkheid van vroege opsporing verhelderen.

Veel van de voorbeelden van screening die hier zijn besproken zijn volgens de Wet op het
Bevolkingsonderzoek (WBO) niet vergunningplichtig. Artsen kunnen in de huidige situatie
allerlei vormen van vroege opsporing aanbieden — ook als er geen overtuigend bewijs is van
het nut — en leken zijn daar nauwelijks tegen beschermd. De beperkte reikwijdte van de met
de vergunningplicht gegeven beoordeling is in de evaluatie van de WBO ook als een van de
centrale bezwaren genoemd (Van der Maas 2000). Nieuwe mogelijkheden van screening en
de toepasbaarheid daarvan in de huisartspraktijk vergroten de urgentie om de WBO op dit
punt te herzien. In de evaluatie van de WBO is de mogelijkheid voorgesteld om de toelating
van screening mede af te laten hangen van het oordeel van de beroepsgroep zelf, in de vorm
van wetenschappelijk onderbouwde consensusdocumenten en preventieve standaarden. Dit
lijkt voor de vroege opsporing in de huisartsgeneeskunde cruciaal. Een dergelijke ontwikke-
ling zou mogelijk ook de huidige variatie in het aanbod van screening kunnen verminderen.
Individuen krijgen steeds meer mogelijkheden om zich buiten de reguliere gezondheidszorg
te laten onderzoeken of testen. Dit kan gevolgen hebben voor de positie van de huisarts.
Hoe kijkt het publiek daar zelf tegen aan? In hoeverre bestaan er verschillende ideeén over
de relatie met en de rol van de huisarts? Moet de huisarts pro-actief zijn en de gezondheid
van de patiént ‘bewaken’, of juist een zorgverlener op afstand zijn, die pas in beeld komt
wanneer het nodig is? Onderzoek naar verschillende scenario’s voor de relatie tussen huis-
arts en patiént kan ertoe bijdragen dat ook in de toekomst geen tegenstelling hoeft te ont-
staan tussen vraaggerichte zorg en screening die ongevraagd wordt aangeboden.

Een actueel punt van discussie is daarbij de rol van de zorgverzekeraars. Het is niet ondenk-
baar dat meer en meer commercieel verkrijgbare tests, al dan niet in een ‘pluspakket’, zullen
worden vergoed. Naarmate zorgverzekeraars een grotere regiefunctie in de zorg krijgen, cre-
eert dat echter ook een verantwoordelijkheid om de continuiteit van zinvolle preventieve
zorg die de huisarts kan leveren op verantwoorde wijze te stimuleren.
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Zorgverlener én opsporingsambtenaar?*

Zorgverleners lijkt steeds vaker gevraagd te worden om vroegtijdig maatschappelijke pro-
blemen te signaleren en mee te werken aan het opsporen en melden van (drejgende) mis-
drijven. In dit signalement wordt deze ontwikkeling verkend. Klopt het dat naast de zorg
voor individuele patiénten ook een nieuwe taak aan het ontstaan is, die een bijdrage moet
leveren aan rechtshandhaving, publieke veiligheid, openbare orde en volksgezondheid? Zijn
onder invioed hiervan opvattingen over zwijgplicht en spreekplicht aan het verschuiven?
Wordt er vaker een beroep gedaan op artsen en andere professionals in de gezondheids-
zorg om ‘er vroeger bij te zijn’ (vroegsignalering), misstanden met betrokkenen aan te kaar-
ten en deze eventueel te melden (opsporingsbelang)? Als dat zo is, wat zijn daarvan dan de
consequenties voor zorgverleners en voor patiéntenycliénten? En wat zifn ethische kwesties
daarbij?

Inleiding

Om de veiligheid in de samenleving te vergroten neemt de overheid soms maatregelen die de
privacy van individuen kunnen aantasten. Preventief fouilleren en identificatieplicht zijn actuele
voorbeelden van zulke maatregelen. Ook op andere manieren wordt geprobeerd de veiligheid te
vergroten. Minister Remkes wees er onlangs nog op dat scholen, buurt- en clubhuizen en
woningcorporaties bij gemeenten anoniem melding moeten kunnen maken van zorgwekkend
gedrag van hun leerlingen, bezoekers en huurders. Het komt naar zijn mening te vaak voor dat
betrokkenen 'wegkijken' als ze verdachte zaken constateren bij mensen met wie ze een nauwe
band hebben.

Ook van professionals in de zorg lijkt steeds vaker te worden verwacht dat ze bij misstanden die
ze tijdens hun werk zien niet ‘wegkijken’, maar daarop reageren met een hulpaanbod ofwel dit
melden aan relevante andere instanties. In dat geval wordt het beroepsgeheim doorbroken om
een ander belang te dienen (interviews Ter Meulen, Junger 2005)3.

Voor dergelijke stappen kunnen op zich ook goede redenen bestaan. Het doorbreken van het
beroepsgeheim kan immers een laatste middel zijn om een ernstige situatie als (dreigend)

1 Dit signalement is opgesteld door dr A Struijs, projectcodrdinator van het CEG/RVZ.
2 Ter voorbereiding van dit signalement zijn diverse deskundigen in dit voorjaar geinterviewd of geconsulteerd. Een over-
zicht van namen is als bijlage bij dit signalement opgenomen.
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levensgevaar, ernstige besmettelijke ziekte of ernstige schade van de lichamelijke integriteit te
voorkomen of af te wenden. Het gaat dan om het opsporen van gezondheidsrisico’s. Tijdig sig-
naleren en interveniéren betekent vaak dat problemen voorkomen of ingedamd kunnen worden.
En hulpverleners zijn in een goede positie om een preventieve taak uit te voeren, omdat de con-
tacten met patiénten dikwijls natuurlijke ‘vindplaatsen’ zijn van problemen waar mensen zelf niet
mee komen, maar waarop medische zorg of bijvoorbeeld ingrijpen door politie of justitie wel
vereist is (SCP 2005, Hermanns 2003).

De overheid zet daar ook op in. Dit blijkt bijvoorbeeld uit de interdepartementale beleidsnota
Operatie Jong (Brief Staatssecretaris ea. 29 284: 2). Ook het ministerie van Volksgezondheid,
Welzijn en Sport (VWS) ontwikkelt beleid voor vroege signalering van problemen. Een parlemen-
taire wetenschappelijke adviescommissie (Inventgroep) onderzoekt op dit moment de manier
waarop in het jeugdbeleid zogenaamde ‘vroegsignalering’ en interventies kunnen plaatsvinden
en welke infrastructuur daarbij nodig is. De commissie brengt in september 2005 haar advies uit
(interview Junger 2005).

Deze tendens vraagt van zorgverleners echter dat zij meer doen dan de zorg verstrekken waar de
patiént om vroeg. De preventieve taak kan ook nog verder gaan. Vroegsignalering en daarop
volgende hulpverlening zijn soms onvoldoende effectief om een situatie van dreigend
(levens)gevaar of grensoverschrijdend gedrag te stoppen. In dat geval kan het nodig zijn dat de
hulpverlener een risicovolle situatie meldt bij een Advies- en Meldpunt Kindermishandeling
(AMK) of een instantie buiten de gezondheidszorg.

Een huisarts ontdekt dat een van haar patiénten, een chauffeur die met een taxibusje kinderen ver-
voert, met sommige kinderen van zijn busje ontucht pleegt. Ze meldt het bij het AMK. Die gaat het
onderzoeken. Later trekt ze op advies van haar collega’s haar melding alsnog in. Het advies van haar
collega’s was dat ze zich door het te melden op glad ijs zou begeven en met het tuchtcollege te

maken zou kunnen krijgen (interview Ter Meulen 2005).

De afweging of in een gegeven situatie doorbreking van de geheimhoudingsplicht geoorloofd is,
is echter een lastige. Juist over die afweging gaat het in dit signalement. Welk spanningsveld kan
bestaan tussen de zorgtaak en de signalerings- en opsporingstaak van de zorgverlener? In het

Engelse handboek Medical Ethics Today (BMA 2004) komt deze thematiek aan de orde onder de
noemer: the dual obligations of a doctor’. Deze verplichtingen aan de patiént én verplichtingen
aan derden verdragen zich niet altijd goed met elkaar. Welk belang moet dan zwaarder wegen:
het belang van de toegankelijkheid van de zorg of het maatschappelijk belang van bijvoorbeeld
opsporing, veiligheid of volksgezondheid?

Dit signalement is als volgt opgebouwd: in paragraaf 5.2 wordt beschreven wat de publieke

taken van de zorgverlener zijn en welke regelingen er zijn voor beroepsgeheim en het doorbre-
ken daarvan. In paragraaf 5.3 wordt vervolgens nagegaan of er inderdaad verschuivingen optre-
den in de taken die aan zorgverleners worden toevertrouwd. Na een eerste algemene verkenning
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5.2

gebeurt dat wat diepgaander aan de hand van een bespreking van drie casus. De paragraaf sluit
af met een conclusie over de belangrijkste verschuivingen die zich aftekenen. Paragraaf 5.4 is
gewijd aan de juridische en morele implicaties van de veranderende verantwoordelijkheden die
aan zorgverleners worden toegekend. In paragraaf 5.5 staan tot slot de punten voor de ethische
beleidsagenda.

Publieke taken, individuele zorg

Maatschappelijke belangen

Dat zorgverleners publieke taken hebben is niet nieuw. Ze hebben altijd al verantwoordelijkhe-
den gehad die verder reiken dan het individuele belang van de patiént of cliént of de belangen
op instellingsniveau. Het maatschappelijk of algemeen belang vraagt van zorgverleners in ver-
schillende situaties bij te dragen aan bijvoorbeeld de bescherming van de veiligheid, rechts-
handhaving of handhaving van mensenrechten en bescherming van de (volks)gezondheid.

Toegespitst op dat laatste gaat het om waarborgen van gelijke toegang tot en goede kwaliteit
van de zorg, maar ook om een rechtvaardige verdeling van zorg en rechtmatig gebruik van voor-
zieningen en verzekeringen. Voor zorgprofessionals houdt dat in dat zij bij de uitoefening van
hun taak — goede zorgverlening aan de individuele patiént/cliént — ook rekening houden met het
publiek belang.

Publieke of maatschappelijke belangen en individuele belangen kunnen echter met elkaar in
conflict komen en tot morele dilemma’s leiden. Zo is in de individuele zorgrelatie tussen arts en
patiént vertrouwen een belangrijke waarde die geborgd wordt door het beroepsgeheim. Alge-
mene stelregel is dat de arts de vertrouwensrelatie niet schendt. Schending (spreekplicht) mag
alleen als er ernstig (levens)gevaar voor anderen dreigt én door doorbreking van het beroepsge-
heim dat gevaar kan worden voorkomen.

Wanneer kan zich dat voordoen? Aan de volgende situaties valt te denken:

— Gezondheid: als iemands ziekte een gevaar voor anderen op kan leveren. Een HIV-geinfec-
teerde man wil bijvoorbeeld zijn zwangere partner niet informeren over zijn besmetting, ter-
wijl de ongeboren baby door tijdig ingrijpen nog geholpen kan worden. De arts moet dan
doorbreking van het beroepsgeheim overwegen.

— Publieke veiligheid: als iemand vanwege zijn conditie een mogelijk gevaar op de weg is,
maar weigert gehoor te geven aan het advies van de arts om niet meer achter het stuur te
gaan, dan moet deze dit melden bij de politie.

— Ernstige misdrijven en nationale veiligheid: als een arts door de politie wordt benaderd voor
het vaststellen van de identiteit van de verdachte, moet een arts afwegen of hij of zij daar-
aan meewerkt. Dat kan lastig zijn omdat de politie maar beperkt informatie verstrekt. Zij
heeft immers ook weer geheimhoudingsplicht.
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— Veiligheid op de werkplek: als de gezondheid van één van de werknemers een gevaar is voor
de veiligheid van anderen, moet de bedrijfsarts dit melden.

— Mishandeling en huiselijk geweld: als slachtoffers zelf aangeven dat zij de aan de arts toe-
vertrouwde informatie over huiselijk geweld niet ontsloten willen hebben, moet de arts afwe-
gen of hij of zij desondanks in het belang van het slachtoffer toch moet spreken
(spreekplicht).

Individuele bescherming

Moet de arts een maatschappelijk belang van opsporing zwaarder laten wegen dan de bescher-
ming van persoonlijke gegevens van een patiént of cliént, dan kan dat ook doorbreken van het
beroepsgeheim betekenen. Wat zijn op dit moment de regelingen voor het beroepsgeheim waar-
mee zorgprofessionals te maken hebben?

Het beroepsgeheim omvat de zwijgplicht en het verschoningsrecht. Voor alle medische beroeps-
beoefenaren geldt de zwijgplicht tegenover iedereen, behalve uiteraard degene die hem of haar
de informatie heeft toevertrouwd. Voor medewerkers die wel bij de hulpverlening betrokken zijn
(zoals assistenten, receptionisten en secretaresses), maar niet vanwege hun eigen beroep een
beroepsgeheim hebben, geldt een van de arts afgeleid beroepsgeheim. Ook zij moeten zorgen
dat het beroepsgeheim van de arts bewaard blijft. Artsen (en andere medische zorgverleners)
moeten zich ten opzichte van elkaar ook houden aan de zwijgplicht. Alleen voor bij de behande-
ling betrokken zorgverleners geldt deze zwijgplicht niet; zij mogen ervan uitgaan dat de patiént
toestemt in uitwisseling van informatie.

Het verschoningsrecht houdt in dat een arts tegenover de rechter, de rechter-commissaris en de
politie bepaalde vragen niet hoeft te beantwoorden als hij daardoor in conflict komt met zijn
zwijgplicht. Slechts een beperkte groep beroepsbeoefenaren kan hiervan gebruik maken: naast
de arts hebben de notaris, de advocaat en de geestelijke een verschoningsrecht. In het geval
van een arts betekent het bijvoorbeeld dat hij of zij is vrijgesteld van de plicht tot het doen van
aangifte van ernstige misdrijven door zijn patiénten zoals moord, doodslag en verkrachting.
‘Gewone’ burgers hebben wel een aangifteplicht voor deze delicten (KNMG handreiking 2004).

De wettelijke regeling van het beroepsgeheim — zwijgplicht en verschoningsrecht — heeft zowel
aspecten van individueel belang als van algemeen belang in zich (Leenen 1988). Dat de zwijg-
plicht en het verschoningsrecht wettelijk geregeld zijn, wijst al op het algemeen belang. Er is
hiermee een vrije sfeer gegarandeerd: iedere patiént/cliént kan zonder vrees hulp inroepen (toe-
gankelijkheid) en in bepaalde situaties vertrouwelijke mededelingen doen (vertrouwelijkheid).
Dit dient tegelijkertijd ook het individuele belang: het beroepsgeheim waarborgt de vertrou-
wensrelatie tussen zorgverlener en patiént: de patiént moet zijn verhaal kunnen doen, wetende
dat de zorgverlener het niet verder vertelt (De Jong 2004, Kastelein 2004, Leenen 1988). De wet-
gever heeft dus het ene algemene belang, het opsporingsbelang van strafbare feiten, achterge-
steld bij het andere algemene belang, de wenselijkheid van onbelemmerde toegang tot de zorg.
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Dit laatste is bijvoorbeeld relevant voor mensen die een misdaad begaan hebben: ook zij heb-
ben toegang tot de zorg en mogen rekenen op vertrouwelijkheid. De Jong noemt het volgende
voorbeeld:

Stel nu dat Volkert van der G. aan de politie was ontkomen en zich later meldt bij een psychiater

omdat hij de moord op Fortuyn niet kon verwerken.

De psychiater mag dit op grond van zijn beroepsgeheim niet aan de politie melden. De Jong
noemt dit voorbeeld om aan te geven hoe dit uitgangspunt van geheimhouding op gespannen
voet kan komen te staan met het maatschappelijke belang van opsporing. Naar aanleiding van
dit voorbeeld stelt hij de vraag of er toch niet situaties denkbaar zijn waarbij de geheimhou-
dingsplicht en de vrije toegang tot de zorg minder vanzelfsprekend zijn (De Jong 2004).

Ook bij vergelijking van de verschillende wetsartikelen inzake het beroepsgeheim blijkt dat een
weging van belangen lastig kan zijn. Het is voor de individuele zorgverlener niet altijd gemakke-
lijk om uit te maken wat nu precies geheim gehouden moet worden3. Is het alleen datgene wat
als zodanig is toevertrouwd (Wet BIG; Wetboek van Strafrecht)? Of is het ruimer en moeten daar-
onder alle gegevens over een patiént worden verstaan, zoals de WBP en de WGBO bepalen?
Voor de zekerheid kan de zorgverlener het beste van de ruime definitie uitgaan en geldt een
geheimhoudingsplicht voor alle gegevens van een patiént (De Jong 2004). Een andere complice-
rende factor is dat de beroepsgroepen zelf ook weer hun regels hebben voor het beroepsge-
heim.

Wat al deze regelingen duidelijk maken is dat het beroepsgeheim wordt gezien als noodzakelijke
voorwaarde voor een goede beroepsuitoefening van zorgprofessionals. Ook in contacten met
politie en justitie dient het gerespecteerd te worden. Toch is het beroepsgeheim niet heilig. Er
kunnen ook zwaarwegende belangen zijn om het te doorbreken. Dat kan echter alleen als de
patiént toestemming geeft, er een wettelijke plicht tot spreken is of bij een conflict van plichten.

In het eerste geval heeft de patiént of diens vertegenwoordiger toestemming gegeven voor het
openbaar maken van zijn gegevens. De arts hoeft zich dan niet te houden aan het beroepsge-
heim, maar is ook niet verplicht tot spreken.

In het tweede geval — bij de wettelijke plicht tot spreken — kan het bijvoorbeeld gaan om bepa-
lingen in de ‘Wet op de Infectieziekten’. Een arts is verplicht om in de wet bepaalde besmette-
lijke ziekten te melden bij de autoriteiten. Andere voorbeelden zijn: de Wet op de Lijkbezorging,
in verband met een overlijdensverklaring, en de Wet Bijzondere Opnemingen in Psychiatrische
Ziekenhuizen (Wet BOPZ), in verband met geneeskundige verklaringen voor een gedwongen
opname of voortzetting van verblijf in een psychiatrisch ziekenhuis.

3 art. 88 Wet BIG, art. 12 WBP, art. 272 Sr., art. 7:457BW (=WGBO).
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In het derde geval — bij een conflict van plichten — kan de arts het belang van geheimhouding
van gegevens over de patiént afwegen tegen andere zwaarwegende belangen. Door het niet
prijsgeven van informatie kan bijvoorbeeld het leven van een ander ernstig in gevaar komen. Als
door ingrijpen van de arts direct (toekomstig) gevaar kan worden afgewend, dan is het doorbre-
ken van het beroepsgeheim op basis van een conflict van plichten geoorloofd. De dreiging moet
echter reéel zijn en niet op een andere, minder ingrijpende manier kunnen worden afgewend.
Bovendien moet het algemeen belang meewegen: als leden van de samenleving moeten we
erop kunnen vertrouwen dat alleen in het uiterste geval openbaar gemaakt zal worden wat in
vertrouwen aan artsen is gemeld (Houtlosser in Dupuis ea, 1994).

Conclusie

Zorgverleners hebben in hun taakopvatting altijd al rekening gehouden met publieke belangen.
Ook het beroepsgeheim dient een publiek belang. Soms kan dit belang strijdig zijn met een
ander publiek belang, waardoor een conflict van plichten ontstaat. Dan is een morele afweging
nodig. Waar liggen de morele grenzen tussen het vasthouden aan het beroepsgeheim en het
doorbreken ervan? En zijn die grenzen aan het verschuiven omdat gaandeweg meer belang
wordt gehecht aan opsporing van misstanden en misdrijven? Over die vraag gaat het in de vol-
gende paragraaf.

Nieuwe weging van belangen

De regelingen voor het beroepsgeheim, met zijn waarborgen voor vertrouwelijkheid en zijn uit-
zonderingen daarop, zijn ontworpen om een goede balans te vinden tussen individuele belan-
gen van patiénten/cliénten en het algemeen belang. Maar het gewicht dat aan de verschillende
belangen wordt toegekend kan veranderen. Er zijn aanwijzingen dat dat op dit moment ook
gaande is. Is het inderdaad zo dat er meer belang wordt gehecht aan de publieke taak van zorg-
professionals om misstanden op te sporen, onder invloed van de toegenomen aandacht voor
veiligheid, sociale problemen en rechtshandhaving? Het antwoord op die vraag wordt gezocht
door eerst globaal te verkennen wat er op dit gebied gaande is en vervolgens door naar drie
casus te kijken. Hoe manifesteert zich de spanning tussen het publieke belang van opsporing en
het belang van individuele bescherming?

Grenzen aan geheimhouding in discussie

Uit de vele rapporten, handreikingen en andere publicaties die recent zijn verschenen, maar ook
uit interviews met diverse deskundigen blijkt dat zowel in de praktijk van de gezondheidszorg
als in de rechtspraak opvattingen over bescherming van het individuele belang en van het
publieke belang ter discussie staan.

Dat artsen vaker worstelen met de vraag of ze zich aan hun geheimhoudingsplicht moeten hou-
den of moeten spreken, blijkt onder meer uit de toegenomen hoeveelheid vragen die de KNMG-
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artsen-infolijn hierover ontving (Biesaart en Van Meersbergen, 2004). Voor de KNMG was dit aan-
leiding om voor artsen de handreiking Beroepsgeheim en politie/justitie (2004) samen te stellen.
Tegelijkertijd stelde de Nederlandse Vereniging van Ziekenhuizen (NVZ) de ‘Handleiding politie
en justitie voor ziekenhuizen’ op. De KNMG en NVZ hebben in goed overleg beide handreikingen
samengesteld (vgl. ook Duijst 2003).

(Huis)artsen worden geregeld benaderd door verzekeraars die fraude met levensverzekeringen
willen aanpakken (De Jong ea. 1999, De Jong 2004). De verzekeraars stellen dat er sprake is van
substantiéle fraude met levensverzekeringen. Fraude die vaak alleen met behulp van informatie
van de (huis)arts kan worden opgespoord. Recentelijk werd bekend dat het voor verzekeraars
gemakkelijker wordt fraude met levensverzekeringen aan te pakken. Een nieuwe, onafthankelijke
commissie kan informatie opvragen bij de arts van een overledene als er een gerechtvaardigd
vermoeden bestaat van fraude (NRC, 18 mei 2005).

Verpleegkundigen lopen ook geregeld tegen de vraag aan of ze mee moeten werken aan het
opsporingsbelang van politie of justitie (Schalken 1999). Niet altijd is daarbij de geheimhou-
dingsplicht in het geding. Het kan ook gaan om de vraag waar ethische en professionele grenzen
liggen aan de zorgtaak. Heel expliciet speelt dat in het volgende voorbeeld:

sinds 1 februari jl. is het door invoering van een nieuwe wet mogelijk dat (justitieel) verpleegkundi-
gen DNA afnemen bij al langer gedetineerden. Voorheen was dat alleen mogelijk bij nieuwe gedeti-
neerden. Artsen en verpleegkundigen maken tegen de nieuwe wet bezwaar omdat het de
vertrouwensrelatie tussen zorgverlener en de al langer gedetineerde kan schaden. Zij vinden dit een
justitiéle taak die de grenzen van hun (medische) zorgtaak overschrijdt (Verpleegkunde Nieuws

2005).

Bij verdere navraag in welke sectoren van de zorg vergelijkbare dilemma’s zich voordoen, wor-
den thuiszorgorganisaties, de opvang van asielzoekers, psychiatrische voorzieningen, consulta-
tiebureaus en de jeugdgezondheidszorg genoemd (interviews Van Dam, Legemaate en De
Roode, Kastelein, Ter Meulen, Duijst 2005).

Ook de Vereniging voor Gezondheidsrecht signaleert dat opvattingen over hoe maatschappelijk
belang afgewogen moet worden tegen belangen van individuele bescherming verschuiven. Het
preadvies Het beroepsgeheim, continuiteit en verandering (2004), opgesteld door drie preadvi-
seurs, is precies om die reden geschreven. Daarnaast publiceert het Tijdschrift voor Gezond-
heidsrecht geregeld — en zeer recent nog — over veranderende visies in de rechtspraak met
betrekking tot het beroepsgeheim (zie Duijst en Schalken, 2005).

Niet alleen in de gezondheidszorg, maar ook op juridisch gebied lijken opvattingen te verschui-
ven of ter discussie te staan. ‘Geheimhoudingsplicht onder druk’, kopte de Staatscourant naar
aanleiding van het jaarverslag van de Nederlandse Orde van Advocaten (NOvA), waarin wordt
vermeld dat de geheimhoudingsplicht en het verschoningsrecht onder druk staan. Vorig jaar con-
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stateerde de orde het al, dit jaar is de druk alleen nog maar toegenomen (Staatscourant, 25
april 2005). Een van de aanleidingen is het mogen aftappen door politie en OM van telefoonge-
sprekken van advocaten. Hoewel dit onder bepaalde voorwaarden juridisch mogelijk is, willen
advocaten dit soort opnamen voorkomen. Meer algemeen roept de Orde op tot een debat over
de geheimhoudingsplicht.

Voor welke morele dilemma’s zorgverleners soms komen te staan, wordt nu uitgewerkt aan de
hand van drie casus.

Casus 1: Opsporing en bestrijding van kindermishandeling

Feiten

De bestrijding van kindermishandeling krijgt eigenlijk pas de laatste tien jaar meer aandacht van
publiek en overheid. Voordien werd kindermishandeling vooral als een privé-aangelegenheid of
als een zaak van hulpverleners beschouwd. Dat is nu anders. Van iedereen wordt betrokkenheid
gevraagd. Dat geldt zeker ook voor zorgverleners.

In de praktijk blijkt het voor zorgverleners echter moeilijk om uit te maken wanneer er sprake is
van kindermishandeling. Wanneer moet iets wat ouders benoemen als een ‘pedagogische tik’
beoordeeld worden als een vorm van kindermishandeling? Een andere belemmerende factor is
dat zorgverleners, vooral artsen, wel een probleem signaleren, maar er niets mee doen omdat ze
zowel met de ouders als het kind te maken hebben (Hermanns 2003, interviews Ter Meulen, Her-
manns, Junger, Kastelein 2005).

Hoe kunnen artsen en andere zorgverleners hiermee omgaan? In de eerste plaats zijn zij zelf de
aangewezen personen om een ernstig probleem aan te pakken door met de patiént of de
ouder(s) hierover te spreken en naar oplossingsmogelijkheden te zoeken. Als een arts open en
zonder angst voor verlies van vertrouwen van de patiént een onveilige situatie aankaart, hoeft
het beroepsgeheim geen beletsel te vormen (Interview Ter Meulen 2005, Gevers 2004).

Daarnaast is er voor artsen en andere medische beroepsbeoefenaren sinds enige jaren een
meldrecht ingesteld. Dat betekent dat ze een bevinding of een vermoeden van kindermishande-
ling kunnen melden bij het Advies- en Meldpunten Kindermishandeling (AMK) of zelf aangifte
kunnen doen bij de politie. Het beroepsgeheim wordt in dat geval wel geschonden. De AMK’s
hebben de taak bij een melding te onderzoeken of er inderdaad sprake is van kindermishande-
ling en kunnen zo nodig verdere stappen ondernemen door hulpverlening in te zetten of aan-
gifte te doen.

Nog niet zo lang geleden stelde staatssecretaris Ross-van Dorp voor de meldingsmogelijkheden

te verbeteren door voor alle beroepsbeoefenaren die met kinderen werken de meldcode kinder-
mishandeling verplicht te stellen. Hierdoor krijgen beroepskrachten uit het onderwijs, de kinder-
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opvang en de jeugdgezondheidszorg de morele en professionele plicht om volgens een protocol
te handelen als zij een vermoeden van mishandeling hebben (Brief Staatssecretaris, 29815: 20).

Om de meldingsbereidheid te vergroten, kan ook gedacht worden aan een meldp/icht. Dat is wat
recentelijk voorgesteld is voor kindermishandeling in het algemeen naar aanleiding van een
advies over de bestrijding van een bijzondere vorm van kindermishandeling: meisjesbesnijdenis.
Meisjesbesnijdenis — een ritueel gebruik dat vooral onder vluchtelingen en asielzoekers uit lan-
den rond de Sahara voorkomt — wordt in Nederland beoordeeld als genitale verminking. Signale-
ring en melding zijn de eerste stappen naar een betere handhaving van het verbod op
meisjesbhesnijdenis.

Voor medische professionals zou een meldplicht betekenen dat het beroepsgeheim geen belet-
sel hoeft te vormen om te melden. Doorbreken van het beroepsgeheim is dan gerechtvaardigd
door een wettelijk ingestelde meldplicht (Commissie Bestrijding VGV 2005).

Analyse

Kindermishandeling, waaronder meisjesbesnijdenis, wordt in Nederland beschouwd als schen-
ding van het fundamentele recht van kinderen op bescherming tegen mishandeling en seksueel
misbruik. Dit recht van kinderen is gewaarborgd in het Verdrag van de rechten van het Kind.
Nederland heeft dit verdrag (in 1995) en het Europees Verdrag van de Rechten van de Mens
ondertekend en zich daarmee verbonden aan de handhaving ervan. De fundamentele mensen-
rechten maken deel uit van de politieke moraal van de samenleving (Baeten en Janssen 2002).
Bestrijding van kindermishandeling en vrouwelijke genitale verminking is daarmee ook een
maatschappelijke en politieke verantwoordelijkheid.

Dat wordt ook steeds sterker zo gevoeld. De grens tussen wat tot de privé-sfeer gerekend wordt
en wat een publieke aangelegenheid is, is opgeschoven. Geweld binnen het gezin is niet meer
een zaak van alleen het gezin of de daarbij betrokken hulpverleners. Ouders zijn niet volstrekt
vrij in de manier waarop zij hun kinderen mogen opvoeden, ook al doen zij het in hun ogen op
een goede manier.

Toch blijft het in individuele gevallen voor zorgverleners een lastige morele afweging welke
maatregel in het belang van het kind is. Dat geldt ook voor AMK’s. AMK’s oordelen vaak dat het
behoud van de gezinssituatie meer in het belang van het kind is dan aangifte doen. Criterium is
dan wel dat het kind geen gevaar meer loopt en de mishandeling stopt. Maar ook die opvatting
is aan verandering onderhevig. Er gaan inmiddels stemmen op om minder terughoudend te zijn
met uithuisplaatsing, ook al omdat vaak gevaar voor herhaling blijft bestaan.

In het geval van meisjesbesnijdenis ligt dit nog wat explicieter dan doorgaans bij kindermishan-

deling het geval is. Juist omdat deze praktijk een eenmalige handeling is, die vanuit een cultuur-
bepaalde traditie plaatsvindt, zijn juridische maatregelen voor opsporing en vervolging moeilijk
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uit te leggen aan de doelgroep. Daarom is goede voorlichting nodig, waarin gewezen wordt op
de ernstige gezondheidsproblemen die het gevolg kunnen zijn van deze ingreep.

Kindermishandeling is inmiddels meer uit de sfeer van de geheimhouding gehaald. Doorbreking
van het beroepsgeheim (spreekplicht) op grond van een conflict van plichten is voor de zorgver-
lener door het wettelijk meldrecht gemakkelijker gemaakt. Er is meer ruimte om de zwijgplicht te
negeren en te spreken. Van zorgverleners wordt gevraagd dit in te passen in de kaders van hun
beroepsuitoefening (interviews Ter Meulen, Hermanns 2005).

Toch zal de zorgverlener nog steeds vanuit zijn professionele verantwoordelijkheid een individu-
ele afweging moeten maken om te beoordelen of in een bepaalde situatie ook gebruik gemaakt
moet worden van het meldrecht (interviews Kastelein, Duijst 2005). Dat er een meldrecht is inge-
steld, geeft echter wel een duidelijk signaal. Het vergroot ook de meldingsbereidheid onder
hulpverleners. Maar het ontslaat de zorgverlener niet van zijn professionele verantwoordelijk-
heid.

Kan de druk om te melden ook te groot worden? Een veelgenoemd bezwaar van het appél op
zorgverleners is dat ze geneigd zouden zijn om te veel en te vroeg te melden (foutpositieve mel-
dingen), om zo te voorkomen later aangeklaagd te worden (interview Legemaate en De Roode
2005). Dit argument geldt vooral bij meldplicht, de praktijk wijst uit dat het voor meldrecht in
het algemeen niet zo werkt (interview Ter Meulen 2005). Ook zou meldrecht/plicht de toeganke-
lijkheid van de zorg kunnen tegenwerken. Of deze effecten ook optreden, zal onderzocht moeten
worden.

Casus 2: eerste hulp en opsporingsbelang

Feiten

Ambulancezorgverleners, maar ook zorgverleners op de Eerste Hulp in ziekenhuizen, hebben
geregeld te maken met politie en OM. Zowel zorgverleners als politie moeten dan snel handelen.
De samenwerking tussen beide beroepsgroepen verloopt echter niet altijd even gemakkelijk. De
politie wil voor haar opsporingstaak zo veel mogelijk feiten en bewijzen vinden en heeft ook als
taak de openbare orde te handhaven. De medische zorgverlener moet de patiént medische zorg
verlenen en zijn persoonlijke en medische gegevens juist geheimhouden.

Hoewel in die situatie als stelregel geldt dat de vertrouwensrelatie tussen hulpverlener en
patiént prevaleert boven het opsporingsbelang, is er geen eenduidige gedragslijn te geven. Zo is
het moeilijk in te schatten in hoeverre ambulancezorgverleners bij een verkeersongeval van de
toestemming van de patiént mogen uitgaan en persoonlijke gegevens aan de politie mogen
doorgeven. En mogen zij medische gegevens verstrekken, zodat de politie de familie kan infor-
meren? Ook is niet altijd duidelijk welke gegevens wel en niet onder het beroepsgeheim vallen.
Waar de auto stond, waar de fietser lag en wie er omheen stonden: die zaken vallen er niet
onder. Maar dat de patiént zijn autogordel niet droeg kan er juist wel onder vallen.
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In de acute hulpverleningssituatie gewaarworden dat iemand een strafbaar feit heeft gepleegd,
is geen reden tot spreekplicht. Een ‘noodtoestand’, namelijk weten dat door te zwijgen een ern-
stig en onmiddellijk gevaar dreigt voor de patiént zelf of voor anderen, is dat wel: dan geldt het
conflict van plichten. De informatie die gegeven wordt moet echter minimaal zijn. De politie
heeft vervolgens wel de bevoegdheid om bijvoorbeeld tegen iemands wil in een bloedtest te
doen of ander lichaamseigen materiaal af te nemen. De patiént in het ziekenhuis mag ook ver-
hoord worden, maar alleen als het medisch verantwoord is.

Zorgverleners van de Eerste hulp mogen de politie ook inschakelen bij (een vermoeden van) ern-
stige mishandeling. Maar dit zijn vaak moeilijk in te schatten situaties, waarbij voor de zorgver-
lener een conflict van plichten kan ontstaan. Hoe ernstig of dreigend is het gevaar voor de
patiént zelf of voor anderen? Ook bij overlijden geldt de vertrouwensrelatie met de patiént als
regel. Dat is van belang omdat de patiént mogelijk niet wil dat bepaalde informatie bekend
raakt bij zijn familie (De Groot 2000).

Omdat ambulancezorgverleners in de praktijk vaak voor de vraag staan hoe om te gaan met het
beroepsgeheim, is er in 2000 een werkgroep ingesteld. Deze werkgroep bestond uit vertegen-
woordigers van beroepsorganisaties, werkgeversorganisaties, politie, OM en College Bescher-
ming Persoonsgegevens (CBP) en heeft richtlijnen opgesteld voor ambulancezorgverleners en
centralisten (die werkzaam zijn in de meldkamer). Volgens de richtlijn is het voor ambulance-
zorgverleners raadzaam terughoudend te zijn in informatieverstrekking aan de politie. Tegelijker-
tijd wordt in de slotbeschouwing van de richtlijnen de vraag opgeworpen of het medisch
beroepsgeheim niet te zeer een ‘ijzeren beroepsgeheim’ is dat een te groot gewicht krijgt. Zal
een minder stringent gehanteerd beroepsgeheim inderdaad leiden tot minder beroep op zorgver-
lening? Een maatschappelijke discussie zou kunnen leiden tot een nieuw evenwicht in de ver-
houding beroepsgeheim en opsporingsbelang en sluit mogelijk beter aan bij gevoelens in de
maatschappij (Van Boven, 2002).

Analyse

Uit de casus ‘eerste hulp en opsporingsbelang’ blijkt hoe lastig het kan zijn in acute situaties
zorgvuldig om te gaan met het beroepsgeheim. Wat valt wel en wat valt niet onder het beroeps-
geheim? De beroepsgroep heeft dit probleem onderkend en in samenspraak met verschillende
betrokken partijen een richtlijn opgesteld. Dat wil niet zeggen dat daarmee de zaak is afgedaan.
In de slotbeschouwing blijkt duidelijk dat de richtlijn weliswaar een handreiking biedt, maar ook
als een startpunt voor verdere doordenking en maatschappelijke discussie kan worden
beschouwd. De gangbare grenzen van het beroepsgeheim lijken in het huidige maatschappelijke
klimaat niet meer vanzelfsprekend te zijn. Er lijkt behoefte te zijn aan een nieuw evenwicht tus-
sen zwijgplicht en spreekplicht vanwege een groter gewicht dat wordt toegekend aan het opspo-
ringsbelang.

Eenzelfde geluid klinkt ook in andere beroepsgroepen in de zorg. Uit interviews blijkt dat ook
(huis)artsen en zorgverleners in ziekenhuizen geregeld ervaren dat er vanwege opsporingsbelang
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door politie en justitie aangedrongen wordt op hun medewerking (interviews Legemaate en De
Roode, Duijst, Van Dam 2005). Het medisch beroepsgeheim wordt door derden vaak als een
belemmering ervaren. Om de contacten tussen ziekenhuizen en politie soepeler te laten verlo-
pen zijn via convenanten tussen betrokken partijen afspraken gemaakt. De convenanten hebben
onder meer betrekking op aanhoudingen, het verhoren van verdachten en getuigen, het nemen
van bloedproeven en informatie-uitwisseling van verkeersslachtoffers (www.gelreziekenhuizen.nl,
Duijst 2003). In de volgende casus wordt onderzocht of en hoe dezelfde thematiek speelt in de
geestelijke gezondheidszorg.

Casus 3: ggz en duty to warn

Feiten

In de afgelopen tien a vijftien jaar heeft er in de geestelijke gezondheidheidszorg (ggz) een
beweging plaatsgevonden van deinstitutionalisering en vermaatschappelijking. Dit heeft ertoe
geleid dat de problematiek van psychiatrische patiénten voor een deel verplaatst is van landelijk
afgelegen terreinen naar de grote steden. De maatschappelijke context waarbinnen psychiatri-
sche zorg nu veelal plaatsvindt is hierdoor sterk veranderd. De cliént leeft minder geisoleerd. Er
is meer overleg en nauwere samenwerking tussen hulpverlening en verschillende andere betrok-
ken partijen, zoals politie, justitie, huisartsen en woningbouwverenigingen. In een stad als
Amsterdam treedt de wijkagent op als buurtregisseur en is daarmee een centrale figuur in het
netwerk van dienstverleners. Meer samenwerking tussen verschillende partijen leidt er ook toe
dat vermoedens van psychiatrische problematiek vroeger gesignaleerd kunnen worden. In onder-
ling overleg kan dan worden bezien welke interventie door wie nodig is.

Psychiaters en andere zorgverleners die in deze veranderde maatschappelijke context werkzaam
zijn, ervaren over het algemeen de contacten met politie en justitie positief. Waren de verhou-
dingen met de politie vroeger moeizaam, nu is dat door meer samenwerking sterk verbeterd. Er
heerst een sfeer van gezamenlijke verantwoordelijkheid. Psychiaters gaan in deze context ook
minder strikt om met het doorbreken van hun beroepsgeheim. Afhankelijk van de problematiek
van de cliént en zijn nood of bestwil, besluit de psychiater het beroepsgeheim te schenden
(interview Bruggeman 2005).

Psychiater Bruggeman®, die als manager langdurige zorg leiding geeft aan een team van psychi-
aters van een grote instelling voor de geestelijke gezondheidszorg in Amsterdam, ziet naast
voordelen ook risico’s aan deze ontwikkeling van minder strikte hantering van het beroepsge-
heim. Door nauwere samenwerking met verschillende partijen kom je als psychiater ook gemak-
kelijk in een glijdende schaal van beoordeling terecht. Ze geeft als voorbeeld dat door betere
contacten met de ggz de politie proactiever kan optreden en dat kan ertoe leiden dat iemand al
voor een klein vergrijp wordt opgepakt om een mogelijk groter delict te voorkomen. Ze vindt dit
een bedenkelijke ontwikkeling en vraagt zich af of deze samenwerking met de politie wel in het
belang van de cliént is. Psychiaters en andere zorgverleners moeten volgens haar hun eigen pro-

4  De gegevens uit dit interview zijn mede gebaseerd op ervaringen van collega-psychiaters van Mentrum.
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fessionaliteit goed bewaken en oppassen dat grenzen tussen verschillende disciplines niet ver-
vagen. Een politieagent heeft niet de expertise om alle in’s en out’s van een psychiatrische cliént
te weten en dat moet ook niet. ‘Vaak kennen wij de cliént al veel langer en beoordelen daarom
de problematiek ook anders’ (interview Bruggeman 2005).

In de rechtspraak zijn enkele gevallen bekend waarbij de rechter oordeelde of de zorgverlener in
de gegeven situatie spreekplicht danwel zwijgplicht had. Een voorbeeld wordt hier besproken en
gaat over de vraag of de psychotherapeut niet had moeten waarschuwen (duty to warn).

Het betreft een psychotherapeut die als begeleider optrad van een ter beschikking gestelde. De ver-
pleging van de betrokkene was onder voorwaarden beéindigd. Nadat betrokkene een moord heeft

gepleegd, wordt door de nabestaanden schadevergoeding gevorderd. De psychotherapeut had de

moord kunnen en moeten voorkomen door zijn beroepsgeheim te doorbreken, is het argument van
de nabestaanden. Hij had tijdig moeten melden aan de reclasseringsafdeling van het CAD resp. OM
dat zijn cliént weer harddrugs gebruikte, gewelddadig gedrag vertoonde en gedreigd had een ander
(dan het uiteindelijke slachtoffer) te vermoorden. De rechtbank van Assen stelt dat de psychothera-
peut in dit geval een maatschappelijke plicht had om te waarschuwen en dat ook had kunnen doen

door zich op basis van zijn beroepscode, op een conflict van plichten te beroepen.

Een opmerkelijke uitspraak, volgens verschillende gezondheidsrechtjuristen (Legemaate, Gevers,
Kastelein, Duijst en Schalken). Het gaat hier namelijk om de afweging of het beroepsgeheim in
acht genomen moet worden om het contact met hulpverleners zo laagdrempelig mogelijk te
houden of dat de psychotherapeut de plicht heeft te spreken om zo ervoor te zorgen dat een
mogelijk slachtoffer beschermd wordt. Gevers (2003) stelt zich op het standpunt dat de Recht-
bank van Assen met zijn uitspraak hier wel een heel ruime interpretatie van de waarschuwings-
plicht geeft. Waar ligt de grens bij dit standpunt? Wordt hiermee niet de deur opengezet naar
meer melden dan nodig is? Zullen psychotherapeuten, maar ook bijvoorbeeld klinisch genetici,
zich niet eerder genoodzaakt voelen om voor alle zekerheid derden te informeren over mogelijke
gevaren? Het beroepsgeheim is niet heilig, maar enige terughoudendheid ten opzichte van een
waarschuwingsplicht zou wel op zijn plaats zijn, vindt Gevers.

De zaak krijgt een vervolg. In hoger beroep wordt het vonnis door de rechtbank van Leeuwarden
(december 2004) verworpen. De psychotherapeut had juist gehandeld door Methadon te ver-
strekken. Hij wist uit eerdere ervaring dat de cliént daar rustig van zou worden. En dat was ook
het geval. De dreiging van het (specifieke) gevaar leek daarom afdoende afgenomen. Dat de cli-
ent alsnog iemand anders vermoordt, is de psychotherapeut niet aan te rekenen. Volgens het
hof heeft de psychotherapeut zich terecht beroepen op zijn geheimhoudingsplicht.

Analyse

In de praktijk van de geestelijke gezondheidszorg (ggz) is eveneens een verschuiving waar te
nemen in opvattingen van zorgverleners over al dan niet meewerken aan het opsporingsbelang
en het doorbreken van het beroepsgeheim. Dit blijkt vooral uit de praktijkervaring van psychia-
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ters in de grote steden. Dit houdt verband met een andere aanpak van de geestelijke gezond-
heidszorg, die gekenschetst wordt door meer overleg en samenwerking tussen verschillende
betrokken partijen (interview Bruggeman 2005).

De verschuiving naar psychiatrische zorg in de context van de grote stad (vermaatschappelijking)
en de beweging naar een meer integraal zorgaanbod (ketenzorg) hebben er toe bijgedragen dat
de samenwerking tussen verschillende dienstverleners, in en buiten de zorg, is verbeterd. Het
netwerk van behandelaars en dienstverleners rondom een cliént is groter, diverser en maat-
schappelijker geworden. Professionele grenzen tussen verschillende zorgaanbieders en dienst-
verleners zijn vervaagd. Deze ontwikkeling vereist ook dat zorgverleners minder strikt omgaan
met (het doorbreken van) het medisch beroepsgeheim. Dat heeft voor- en nadelen voor zowel de
client als de zorgverleners. Voordeel is een betere verhouding en afstemming tussen verschil-
lende betrokken partijen, nadeel is dat het ten koste kan gaan van de individuele belangen die
door het beroepsgeheim worden beschermd.

Of de gesignaleerde verschuiving van grenzen binnen de ggz ook merkbaar is in de rechtspraak,
is te voorbarig. Enkele rechterlijke uitspraken, waarvan bovenstaand voorbeeld er een is, lijken
voorzichtig af te koersen op een ruimere marge voor het negeren van zwijgplicht (zie bijvoor-
beeld ook Duijst en Schalken 2005)>.

Op basis van bovenstaande is de voorzichtige conclusie te trekken dat de grens tussen zwijg-
plicht en spreekplicht lijkt op te schuiven in de richting van eerder spreken. De waarschuwings-
plicht wordt hiermee ruimer opgevat dan voorheen.

Conclusie

Het lijkt er op dat van zorgprofessionals wordt verwacht dat zij actiever reageren op misstanden
die zij zien tijdens hun beroepsuitoefening of gegevens over patiénten of cliénten verstrekken
aan derden in het kader van opsporingsbelang (politie/justitie). Veranderingen in het maatschap-
pelijke klimaat, maar ook in de aanpak van de zorg leiden ertoe dat dit vaker van zorgverleners
wordt verwacht. Sommige zorgverleners gaan minder strikt met het beroepsgeheim om. Andere
zorgverleners hebben behoefte aan ondersteuning via een richtlijn of zoeken nog naar een juist
evenwicht tussen het publieke belang van opsporing en de bescherming van individuele belan-
gen. De drie casus die hierboven zijn besproken geven daarvoor voldoende aanwijzingen. Maar
ook andere ontwikkelingen, binnen en buiten de gezondheidszorg, wijzen in die richting.

5 Duijst en Schalken bespreken in TvG, 2005 een tweede casus waarbij het medisch beroepsgeheim moest wijken voor
opsporingsbelang. Bijzonder aan dit arrest was dat voor de eerste keer de Hoge Raad in medische zaken zeer bijzon-
dere omstandigheden aanwezig achtte waardoor het opsporingsbelang diende te prevaleren boven het verschonings-
recht.
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5.4

Juridische en morele implicaties

De verhouding tussen het belang van bescherming van de zorgrelatie en het publieke belang is
aan het veranderen: dat beeld kwam naar voren uit de vorige paragraaf. Moet dat ook in de
regelgeving consequenties hebben? Daarover verschillen de meningen. En wat zijn de morele
implicaties? Ook daarover is discussie.

Nieuwe wettelijke regelingen?

Kastelein (2002) — en ze krijgt bijval van Gevers (2003) en De Jong (2004) — wijst er op dat de
laatste tijd vaker voorstellen worden gedaan om het conflict van plichten in wetgeving nader te
regelen met als argument de in het geding zijnde belangen en de rechtszekerheid van de
geheimhoudingsplichtige. Als een van de voorbeelden noemt ze het plan om wettelijk te regelen
dat de WKCZ-klachtencommissies hun geheimhoudingsplicht ten opzichte van de Inspectie
mogen doorbreken. Een voorstel dat inmiddels is aanvaard en naar verwachting spoedig in wer-
king zal treden (Staatsblad; 2005: 217).

Als het gaat om kindermishandeling en meisjesbesnijdenis is die ontwikkeling ook zichtbaar. Het
recht om kindermishandeling te melden bestond altijd al, later is dit wettelijk geregeld in de Wet
op de Jeugdhulpverlening (WJHV) en overgenomen in de nieuwe Wet op de jeugdzorg die dit jaar
in werking is getreden (Wet op de jeugdzorg, art. 53 lid 3). Ook is in die wet het conflict van
plichten gecodificeerd voor de Advies- en Meldpunten Kindermishandeling door wettelijk vast te
leggen dat doorbreking van het beroepsgeheim geoorloofd is (Kastelein 2002, Gevers 2004). En
recentelijk is een wettelijke meldplicht voor meisjesbesnijdenis en andere vormen van kinder-
mishandeling voorgesteld (Commissie Bestrijding VGV 2005). Een meldplicht voor alle artsen en
hulpverleners als ook een grotere kennis en meldingsbereidheid bij derden zal volgens de Com-
missie de bestrijding van kindermishandeling verbeteren. De door Kastelein geconstateerde ont-
wikkeling naar meer codificatie van het conflict van plichten wordt met deze voorbeelden
bevestigd.

Kastelein vraagt zich af of verdere wettelijke regulering van een conflict van plichten wel nodig is
en ook of het wel verstandig is (Kastelein 2002). Desgevraagd licht zij haar redenen toe: codifi-
catie helpt de zorgverlener niet echt verder in zijn afweging, het biedt slechts schijnzekerheid.
De afweging of in een individueel geval de geheimhoudingsplicht doorbroken moet worden, is
een zaak van professionele verantwoordelijkheid en geldt alleen in ‘uitzonderlijke situaties’. Dat
moet ook zo blijven. Het wettelijk vastleggen (codificatie) van uitzonderingen in de ene wet
roept de vraag op of de uitzonderingen uit een andere wet dan minder zwaar wegen, omdat ze
niet wettelijk geregeld zijn. Zo ontstaat inconsistentie in wetgeving. Een fundamentele discussie
over nut en noodzaak van verdere codificatie van het conflict van plichten lijkt daarom eerst
nodig (Kastelein 2002, interview Kastelein 2005)

Signalering ethiek en gezondheid 2005 _ RVZ 105



Wat valt nu te concluderen over de wenselijkheid van recent ingevoerde en voorgestelde wette-
lijke regelingen? Codificatie van het conflict van plichten maakt voor zorgverleners de grenzen
duidelijker tussen gevallen waarin wel en gevallen waarin niet gemeld moet worden. Het doet
een appeél op de meldingsbereidheid van zorgverleners, waardoor een misdrijf als ernstige kin-
dermishandeling daadkrachtiger aangepakt kan worden. Tegelijkertijd ontslaat het de zorgverle-
ner niet van de morele plicht een individuele afweging te maken op basis van een morele en
professionele verantwoordelijkheid. Deze laatste reden is nu juist voor tegenstanders van codifi-
catie het argument om niet voor verdere codificatie te zijn: in iedere situatie zal de zorgverlener
opnieuw moeten beoordelen of er sprake is van een ‘uitzonderlijke situatie’, waardoor een
spreekplicht prevaleert boven de zwijgplicht van de zorgverlener. Bovendien is vanuit het oog-
punt van consistente wetgeving niet goed te onderbouwen waarom voor de ene ernstige mis-
stand wél en de andere ernstige misstand niet een wettelijk geregeld conflict van plichten geldt.
Het is dus de vraag of codificatie van het conflict van plichten veel helpt bij de morele afweging
die in elk geval gemaakt moet worden.

Nieuwe morele afweging?

De veronderstelling dat vaker van zorgverleners gevraagd wordt mee te werken aan informatie-
verstrekking over patiénten zonder hun toestemming in verband met een publiek belang — zoals
opsporing van misdrijven of een (volks)gezondheidsbelang - lijkt te kloppen, zo werd hierboven
duidelijk. Verschillende publicaties, gesprekken met deskundigen, nieuwe of voorgestelde maat-
regelen, zoals een (verplichte) meldcode en een meldplicht, maar ook convenanten tussen zie-
kenhuizen en politie/justitie: het wijst allemaal in die richting. Wat zijn de morele kwesties die
zich daarbij aandienen?

Betekent het dat er fundamenteel afbreuk wordt gedaan aan het beroepsgeheim van zorgverle-
ners en wel zodanig dat het belang van patiénten en cliénten op vertrouwelijkheid en toeganke-
lijkheid te zeer geschonden wordt? Meningen van deskundigen verschillen hierover. Sommigen
vinden dat te gemakkelijk de geheimhoudingsplicht wordt genegeerd ten gunste van opspo-
ringsbelang en vrezen dat dit de vertrouwensrelatie met de patiént/cliént en de toegankelijkheid
van de zorg zal belemmeren. Anderen zien geen bezwaar om de marge voor het negeren van de
geheimhoudingsplicht wat op te rekken. Het komt de onderlinge samenwerking in de zorg, de
effectiviteit van signalering, opsporing en verdere aanpak van misstanden ten goede. De morele
vraag is dan wat de juiste balans moet zijn tussen opsporingsbelang enerzijds en bescherming
van de vertrouwensrelatie en de toegankelijkheid van de zorg anderzijds.

Het is duidelijk dat er verschillend met het beroepsgeheim wordt omgegaan. Sommige beroeps-
groepen doen dan ook een oproep om hierover een debat te voeren. Zo stellen sommigen dat
de strikte hantering van het beroepsgeheim niet meer aansluit bij de huidige maatschappelijke
opvattingen. Belanghebbenden buiten de zorg — politie, justitie, verzekeraars en familieleden —
kunnen het beroepsgeheim van zorgverleners bijvoorbeeld als obstakel ervaren bij de uitoefe-
ning van hun taak of vanwege (financiéle) schade. Zorgverleners voelen zich daardoor soms

Zorgverlener én opsporingsambtenaar? 106



weer in het nauw gedreven, zij zien wel het opsporingsbelang, maar maken zich ook zorgen over
schade aan de vertrouwensrelatie met de patiént of cliént.

Zorgverleners hebben hier dan ook veel vragen over; dat blijkt wel uit de behoefte aan handrei-
kingen en ook uit de convenanten die tussen politie en ziekenhuis gesloten zijn. Verschillende
docenten gezondheidsrecht constateren tegelijkertijd dat er in de opleidingen te weinig belang
gehecht wordt aan vraagstukken rondom het beroepsgeheim en dat studenten dus met een
gebrekkige kennis de praktijk ingaan (interviews Duijst, Kastelein 2005).

De maatschappelijke druk om misstanden en misdrijven op te sporen en te vervolgen neemt toe.
Of zorgverleners daardoor overstag gaan en spreekplicht sneller laten prevaleren boven zwijg-
plicht is op dit moment echter nog niet duidelijk te stellen. Dit zou verder onderzoek moeten uit-
wijzen.

Heldere regelingen en beroepscodes kunnen wellicht handreikingen bieden in dit veranderende
krachtenveld, waarin nog gezocht wordt naar een nieuw evenwicht. Er is dan ook een trend om
individuele afwegingen van conflict van plichten uit de sfeer van morele keuze van de individu-
ele hulpverlener te halen en vormen van melden wettelijk te regelen (codificatie). Op die manier
wordt dan getracht morele dilemma’s bij het beschermen of doorbreken van de geheimhoudings-
plicht te vereenvoudigen.

De vraag is echter of daarmee geen onaanvaardbare bres wordt geslagen in het ‘ijzeren beroeps-
geheim’. Zullen niet steeds meer situaties als ‘uitzonderingen’ op de regel beschouwd worden?
Dat is waar sommige gezondheidsjuristen bang voor zijn. Misschien hebben ze daar ook alle
reden toe, gezien de veranderende opvattingen in de samenleving. Verder is de vraag of
dezelfde burger die meer veiligheid wil het accepteert dat hij steeds meer van zijn privacybe-
scherming inlevert ten gunste van dat maatschappelijke belang (CBP 2005).

Ook kun je je afvragen wat deze verschuiving betekent voor de toegankelijkheid van de zorg.
Een meldplicht werpt mogelijk een drempel op voor betrokkenen om een arts/zorgverlener te
bezoeken. Dit kan ook weer belemmerend werken op de toegankelijkheid van de zorg voor
andere consulten, waardoor niet alleen de betrokkenen maar ook anderen — zoals kinderen —
gezondheidsschade kunnen lijden. Zal het consultatiebureaubezoek bijvoorbeeld afnemen als
intensiever lichamelijk onderzoek wordt ingevoerd om zo eerder kindermishandeling op te spo-
ren en aan te pakken? Of dit ook werkelijk het effect zal zijn, is nog de vraag.

In dit signalement gaat het vooral om de vraag of zorgverleners vaker verzocht worden mee te
werken aan het publieke belang van opsporing en welke consequenties dit heeft voor de taak-
opvatting van zorgverleners. Is het meewerken van zorgverleners aan het publieke belang van
opsporing te verenigen met hun eigenlijke zorgtaak? Zorgverleners hebben in hun taakopvatting
altijd al rekening gehouden met publieke belangen, maar waar ligt de grens? Is het afnemen van
DNA door verpleegkundigen in het kader van opsporing inderdaad een grensoverschrijdende
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5.5

taak van de zorgverlener? Wat duidelijk is geworden is dat opvattingen over de juiste balans tus-
sen het publieke belang van opsporing en dat van de toegankelijkheid van de zorg voor de
patiént/cliént dat geborgd wordt door het beroepsgeheim aan het schuiven zijn.

Dit kan betekenen dat de algemeen geldende zwijgplicht in uitzonderlijke situaties vaker moet
wijken voor spreekplicht. Een daarmee samenhangende vraag is hoe ver te gaan met de waar-
schuwingsplicht. Is te verwachten dat straks ook klinisch genetici derden moeten waarschuwen
over mogelijke gevaren? En zullen na kindermishandeling en meisjesbesnijdenis meer zaken uit
de privé-sfeer verschuiven naar de publieke sfeer? Is verdergaande inmenging in de persoonlijke
levenssfeer te verwachten? Zullen zorgverleners bij de invoering van het nieuwe zorgstelsel in
hun (nieuwe) regierol kunnen voldoen aan de verwachtingen die bij mensen bestaan en zullen
ze het vertrouwen dat men in hen stelt niet hoeven te beschamen?

Grenzen vervagen door veranderingen in de zorg, zoals marktwerking, dbc’s, deinstitutionalise-
ring en ketenzorg. Dat heeft ook gevolgen voor grenzen aan het beroepsgeheim en de taakop-
vatting van zorgverleners. Door deze ontwikkelingen, waarbij de overheid zich terugtrekt,
ontstaat een andere verantwoordelijkheidsverdeling. Daar zijn meerdere partijen bij betrokken.
Dit leidt ertoe dat niet altijd inzichtelijk is hoe bijvoorbeeld met persoonlijke gegevens wordt
omgesprongen.

Ten slotte is de vraag of het huidige politieke klimaat, waarin terreurbestrijding en veiligheid van
de samenleving hoog in het vaandel staan, er ook niet aan meewerkt om (te) veel nadruk te leg-
gen op de ‘Quty to warn’en minder te hechten aan privacybelangen van patiénten/cliénten. In de
praktijk is misschien nog niet duidelijk aanwijshbaar dat zorgverleners meer toegeven aan de
maatschappelijke druk om te spreken. Maar de druk is zeker toegenomen.

Agendapunten

— De verschuiving in de taken van de zorgverlener vanwege toenemende maatschappelijke
belangen (zoals veiligheid, openbare orde en rechtshandhaving) vereisen een fundamenteel
debat vanuit moreel en juridisch perspectief. De noodzaak hiervan wordt ook onderstreept
door de (toekomstige) veranderingen in de zorg zoals een nieuw zorgverzekeringsstelsel,
meer marktwerking, dbc’s en ketenzorg. Doel van het debat is een nieuw evenwicht te vin-
den tussen de bescherming van het algemene belang van vertrouwen in en toegankelijkheid
van de zorg tegenover het algemene maatschappelijke belang van opsporing. Een evenwicht,
dat rekening houdt met het huidige maatschappelijke klimaat, maar tegelijkertijd de indivi-
duele zorgrelatie niet tekort doet. In dit debat zal ook de vraag betrokken moeten worden
welke medewerking aan opsporingstaken van politie en justitie wel en niet in het takenpak-
ket van de zorgverlener thuishoren. Grenzen tussen het opsporen van gezondheidsrisico’s,
misstanden en misdrijven lijken te vervagen.

— Deskundigheidsbevordering van artsen en andere zorgverleners is nodig om ernstige proble-
men niet ‘weg te kijken’ maar zelf aan te pakken. De praktijk wijst uit dat artsen en andere
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zorgverleners wel problemen, zoals kindermishandeling, signaleren maar het zelf niet durven
aan te pakken of te melden uit angst voor verlies van de vertrouwensrelatie met de patiént/
ouders of voor represailles. Onderzocht moet worden of opleidingen, nascholingscursussen
en vooral beroepscodes nog voldoende aansluiten bij de huidige praktijkvragen over de
grenzen van het beroepsgeheim.

Nader onderzoek naar de positie en de rol van de beroepsethiek en (de grenzen van door-
breking van) het beroepsgeheim vanwege een toenemende maatschappelijke druk op de
‘duty to warn’, is onvermijdelijk. Welke waarden moeten bij de beroepsuitoefening
beschermd worden en in hoeverre is daarvoor het beroepsgeheim een geschikt instrument?
Zal een minder stringent gehanteerd beroepsgeheim de vertrouwensrelatie met de patiént/
cliént te veel schaden of juist ten goede komen? Heeft vaker doorbreken van de zwijgplicht
inderdaad een drempelverhogend effect op de toegankelijkheid van de gezondheidszorg,
waardoor de patiént of cliént noodzakelijke zorg mist?

Een morele en juridische discussie over de voor- en nadelen van codificatie van het conflict
van plichten lijkt op zijn plaats. Er is een trend waar te nemen om doorbreking van het
beroepsgeheim op grond van een conflict van plichten te vergemakkelijken door codificatie.
Voordeel is dat codificatie het voor de zorgverlener gemakkelijker maakt situaties te beoor-
delen. Het kan daardoor ook drempelverlagend werken in situaties waarin een vermoeden
van kindermishandeling bestaat en zorgverleners overwegen te melden. Nadeel is dat niet
iedere situatie terug te voeren is tot een standaard. De vraag is dan ook of doorbreking van
het beroepsgeheim niet een uitzondering op de regel moet blijven en daarom ook een zaak
van eigen morele professionale verantwoordelijkheid is?

Het is wenselijk nader onderzoek te verrichten naar veranderende opvattingen over signale-
ren, opsporen en melden. Dit signalement is slechts een eerste verkenning daarvan. Het
algemeen belang van een veilige samenleving wint aan gezag. Daardoor lijkt een ander alge-
meen belang — namelijk dat van de bescherming van de persoonlijke gegevens van patiénten
en cliénten — aan kracht in te boeten. Vroegtijdig signaleren, opsporen en melden kan bijdra-
gen aan een grotere effectiviteit van interventies. Nadeel is dat meer inmenging in de per-
soonlijke levenssfeer de consequentie is en het beroepsgeheim daardoor onder druk komt te
staan.
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6.1

Ethiek in zorginstellingen en zorgopleidingen®

Wie in de zorg werkt, wordt onvermijdeljjk geconfronteerd met morele kwesties. Dat kun-
nen ‘grote’ en ‘bekende’ dilemma’s zijn, zoals abortus of euthanasie, maar veel vaker gaat
het om meer alledaagse kwesties, zoals die rond het beroepsgeheim, bejegening, of zoiets
eenvoudigs als wassen of het inschenken van de koffie. Omdat dergeljjke zaken zo vaak
voorkomen, is het verlenen van zorg ook een morele praktijk. De kwaliteit van die praktijk
wordt mede bepaald door de mate waarin professionals in staat zjjn adequaat op morele
vragen in te spelen. Door veranderingen in de maatschappij worden aan die competenties
steeds hogere eisen gesteld. Om de kwaliteit van de zorg te verbeteren doet een toene-
mend aantal instellingen actief aan projecten op het gebied van ethiek, zoals moreel
beraad, of ‘belevingsgerichte zorg’. Dit signalement brengt in kaart in welke mate en op
welke wijze instellingen meer of minder expliciet aandacht aan ethiek besteden. Waarom
doen instellingen dit en zijn ze succesvol? Welke valkuilen zijn er? Dit signalement inventa-
riseert tevens het ethiekonderwijs op verschillende niveaus van zorgopleidingen. Welke
doelstellingen hebben de instellingen met dit onderwifs en slagen zij erin om die doelstel-
lingen te realiseren?

Inleiding

Artsen, verpleegkundigen en verzorgenden worden dagelijks geconfronteerd met morele kwes-
ties. Soms zijn dat ‘grote’ dilemma’s, zoals die rond euthanasie, abortus of anticonceptie van
verstandelijk gehandicapten. Veel vaker gaat het echter om meer alledaagse zaken, zoals die
rond het beroepsgeheim of de bejegening van patiénten. Of soms om het uitschenken van de
koffie.

Op het spreekuur van de huisarts komt mevrouw X met haar 15-jarige verstandelijk gehandicapte
dochter. De dochter heeft een vriend en wil een kind. Het lijkt mevrouw X geen goed idee (deels
omdat zij er zelf voor zal moeten opdraaien) en zij vraagt de huisarts of Lenie niet ‘geholpen’ kan

worden.

1 Opgesteld door drs G van Dijk, adviseur bij het CEG/RVZ. Ten behoeve van dit signalement is een achtergrondstudie
geschreven door mw drs MS Munk, waarop dit signalement grotendeels is gebaseerd (Munk 2005). In het kader van
deze achtergrondstudie zijn enkele interviews gehouden, waarnaar in deze tekst regelmatig wordt verwezen.
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‘Op een psychiatrische afdeling waar ik werkte, werd jarenlang suiker en melk in de pot koffie
geroerd en dan uitgeschonken. Toen zeiden wij op een gegeven moment: ‘we willen dat die mensen

dat weer zelf gaan doen, maar hoe leer je ze dat dan? (Pols 2004)’

Moraal, geneeskunde, verpleging en verzorging zijn onverbrekelijk met elkaar verbonden. ‘Ethics
cannot be considered as a separate part of medicine. Medicine is, at its center, a moral enter-
prise grounded in a covenant of trust. This covenant obliges physicians to be competent and to
use their competence in the patient’s best interest’ (Olthuis 2003b: 196/7). Het verlenen van zorg
is bij uitstek ook een morele praktijk. Dit is, wat betreft verpleegkundigen, kernachtig uitgedrukt
in: ‘Ethics is inherent in nursing’ (Lemonidou 2004: 122).

Om in die zorgverlening als morele praktijk goed te kunnen functioneren, is het van belang dat
professionals beschikken over de competenties om met morele kwesties om te kunnen gaan.
Om die competenties aan te leren of te versterken krijgt vrijwel iedereen die een opleiding in de
zorg ontvangt, op een of andere manier met lessen ethiek te maken. Zorginstellingen proberen
regelmatig de kwaliteit van de zorg te verbeteren door al dan niet expliciet aandacht aan ethiek
te besteden.

Uit diverse bronnen is echter de indruk ontstaan dat er op het gebied van ethiek, zowel in zor-
ginstellingen als in zorgopleidingen, tekortkomingen zijn. Er bestaat weinig inzicht in wat instel-
lingen precies doen aan ethiek en wat het effect is van hun initiatieven. Op het gebied van
ethiek in de opleidingen is er de indruk van een grote diversiteit qua inhoud, aanpak en uitvoe-
ring van het onderwijs. Als deze indruk correct is, dan staat dit in contrast met het ideaal van
diverse beleidsstukken waarin het belang wordt erkend van zowel ethiek in de instelling, als in
de zorgopleiding.

Voor het CEG/RVZ was dit aanleiding om inventariserend onderzoek te laten verrichten naar het

ethiekonderwijs in de medische- en zorgopleidingen, zowel op MBO, HBO en WO-niveau en naar

wat er wordt gedaan aan ethiek binnen de zorginstellingen (Munk 2005, Klompenhouwer 2004).

Dit signalement baseert zich hoofdzakelijk op de resultaten van deze onderzoeken.?

Dit signalement wil antwoord geven op de volgende vragen:

— Wat doen zorginstellingen op het gebied van ethiek? Tegen welke knelpunten lopen zij op?

— Wat doen medische- en zorgopleidingen aan ethiek om aanstaande artsen, verpleegkundigen
en verzorgenden voor te bereiden op de morele zorgpraktijk? Tegen welke knelpunten lopen
zij op?

2 Ethiek wordt vaak gegeven in combinatie met gezondheidsrecht. Gezien de omvang van het onderwerp, en gelet op de
doelstellingen van het CEG, beperkt dit signalement zich tot ethiek. Voor wat betreft het WO beperkt dit signalement
zich tot de geneeskundefaculteiten, voor het HBO tot de HBO-V en voor het MBO tot de zorgopleidingen. Ook op
andere dan de geneeskundefaculteiten (onder andere verpleegwetenschappen, tandheelkunde) wordt ethiek gegeven,
maar deze zijn hier buiten beschouwing gelaten. Evenmin is een uitsplitsing gemaakt naar de diverse intramurale instel-
lingen (GGZ, verpleeghuizen). Per sector kunnen uiteraard grote verschillen bestaan qua aard van de morele problema-
tiek en de wijze waarop aan ethiek wordt gedaan. In dit inventariserende signalement kan op deze verschillen echter
niet worden ingegaan.
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6.2

6.3

— Hoe moeten deze gesignaleerde knelpunten beoordeeld worden en in welke richting zouden
oplossingen gevonden kunnen worden?

Uit deze vragen volgen twee doelstellingen. Allereerst heeft dit signalement als doel de stand

van zaken en de knelpunten rond ethiekbeoefening in de zorginstellingen in Nederland en het
ethiekonderwijs in de zorgopleidingen in kaart te brengen. Een tweede doelstelling van dit sig-
nalement is bouwstenen aan te dragen voor de beleidsagenda ter zake.

De opzet van dit signalement is als volgt. Na begripsverheldering en terreinafbakening, komt
eerst de situatie in de zorginstellingen en vervolgens in het onderwijs aan de orde. Daarna volgt
een nadere analyse en worden bouwstenen voor een ethische agenda geformuleerd.

Wat is ethiek?

Wat is ethiek en wanneer doet een instelling aan ethiek? Als af en toe een personeelslid naar
een cursus ethiek gaat? Of als er een ethische commissie is? Wij verstaan in dit signalement
onder ‘aan ethiek doen’: een systematische en kritische reflectie op de morele waarden en nor-
men die zich in de praktijk van een zorginstelling voordoen. Deze reflectie is geen doel op zich,
maar heeft tot doel om de uitoefening van het beroep — en daarmee de kwaliteit van de zorg —
te verbeteren (Dupont & Hermans 2001).

De waarden en normen waarnaar deze definitie verwijst, worden ook wel omschreven als
‘moraal’. Bij ‘moraal’ gaat het om ‘het geheel van morele normen en waarden dat door een indi-
vidu of binnen een groep, instelling of cultuur als een belangrijke richtlijn voor het eigen hande-
len wordt beschouwd’ (Bolt 2003). ‘Moraal’ gaat dus over de overtuigingen die bepalen wat
‘goede zorg’ is, terwijl het bij ethiek gaat om de systematische en kritische reflectie op die over-
tuigingen (Beauchamp 1991, Bolt 2003).

Ethiek in de zorginstelling

Wat moeten zorgverleners kunnen?

Aan de morele competenties van zorgverleners worden door allerlei maatschappelijke ontwikke-
lingen, zoals technologische ontwikkelingen, vraaggestuurde zorg, schaarste in de zorg en een
toenemende diversiteit van de samenleving, steeds hogere eisen gesteld (RVZ 1999). Hoe te ver-
tellen dat een vrouw genen heeft die haar een sterk verhoogde kans op borstkanker geven? Hoe
verhoudt in een vraaggestuurde zorg de wens van de patiént zich tot de professionele verant-
woordelijkheid van de zorgverlener? Wie komt in aanmerking voor behandeling met een duur
medicijn? Hoe moet in verpleeg- en verzorgingshuizen worden omgegaan met de verschillende
culturele en religieuze achtergronden van de bewoners?
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Voor een goede kwaliteit van de zorg is het van belang dat zorgprofessionals op alle niveaus
kunnen beschikken over de vaardigheden om met deze en andere morele kwesties om te gaan.

De visie dat morele competenties van zorgverleners van invloed zijn op de kwaliteit van zorg
wordt gedeeld door de minister van VWS. ‘Ethische vraagstukken komen op alle niveaus van de
instelling voor, maar vaak worden ze niet als zodanig herkend. Het expliciet maken van ethische
aspecten van de zorg — van ziekenverzorgenden tot en met managers — levert een belangrijke
bijdrage aan de kwaliteit van het handelen en aan de respectvolle bejegening van patiénten en
clienten. Ethiek in de instelling heeft daarom de aandacht van VWS’ (Ministerie van VWS 2004).

En kunnen ze dat ook?

Zijn zorgverleners in staat om met morele vragen om te gaan? Uit de literatuur, maar ook uit de
voor dit signalement gehouden interviews, blijkt dat niet altijd het geval te zijn.

Allereerst blijkt dat veel zorgverleners zich niet bewust zijn van de morele dimensies van hun
werk. Ook zijn zij vaak niet in staat morele kwesties als zodanig te herkennen. Over het alge-
meen denken zorgverleners bij ethiek of moraal aan iets abstracts of ‘moeilijks’ zoals euthanasie
of abortus. Ethiek wordt vaak gelijkgesteld aan juridische regels die men moet kennen en waar-
aan men zich moet houden. Dat ethiek ook gaat over verantwoordelijk handelen en de reflectie
daarop, blijft doorgaans onderbelicht. Ook is vaak onbekend dat aan alledaagse zorg, zoals was-
sen of aankleden, ook morele aspecten zitten. Dit over het hoofd zien van morele kwesties is
soms ook een vorm van ‘bedrijfsblindheid’ (RVZ 1999). Mensen hebben de neiging om proble-
men in voor hen hanteerbare termen te formuleren. En in de gezondheidszorg zijn velen geneigd
om problemen te zien als technische problemen, die om een technische oplossing vragen.

Het ontbreekt zorgverleners ook vaak aan de vaardigheden om om te gaan met kwesties als het
communiceren met patiénten over hun ziekte, pijnbestrijding in verband met de angst het leven
van de patiént te bekorten, en het moeten meedoen aan een behandeling die zorgverleners zelf
als zinloos ervaren (Georges 2002, Van der Arend 1999).

En als ze dat niet kunnen?

Tekortkomingen op het gebied van morele competenties kunnen leiden tot een scala aan proble-
men (Georges 2002). Doordat professionals doorgaans weinig spreken over wat ‘goede zorg’ is,
kunnen daar in de praktijk heel verschillende ideeén over ontstaan. Dit kan leiden tot communi-
catieproblemen en ‘morele stress’. Morele stress kan bijvoorbeeld ontstaan als verpleegkundigen
een moreel probleem constateren, zonder dat zij in de positie verkeren invloed uit te oefenen op
het morele besluitvormingsproces. Dit kan leiden tot gevoelens van machteloosheid, onderge-
schiktheid en inefficiéntie, maar ook tot passiviteit en het minder gevoelig worden voor morele
problemen (Litzén 2003).
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De morele competenties van zorgverleners zijn ook op een andere manier van directe invlioed op
de kwaliteit van de zorg. Verzorgenden zijn zich er bijvoorbeeld vaak niet van bewust dat zij hun
eigen belevingswereld projecteren op die van de bewoner (Gruson 2004). Daarnaast zien zij over
het hoofd dat een bewoner afhankelijk is van de hulpverlener en dat het bij ‘goede zorg’ ook
gaat om het ingaan op ‘levensvragen’ en dat het verschil maakt of zij zelf met iets zitten 6f dat
een bewoner met iets zit.

Morele competentie betekent ook dat hulpverleners zich bewust zijn (of worden) dat hun eigen
veronderstellingen, idealen, verwachtingen en waarden kunnen verschillen van die van anderen.
Vergroting van deze morele competentie vergroot tegelijkertijd de betrokkenheid van de zorgpro-
fessional bij de cliént of patiént en dat heeft direct een positieve invioed op de kwaliteit van de
zorg. Voor wie heeft nagedacht over wat goede zorg is, is het veel eenvoudiger en logischer die
goede zorg ook daadwerkelijk te verlenen.

Hoeveel instellingen doen aan ethiek?

Helaas zijn geen cijfers bekend over het aantal instellingen dat actief aan ethiek doet. Wel komt
naar voren dat het aantal activiteiten op het gebied van ethiek in de instellingen nog zeer
beperkt is (Munk 2005). Deze indruk kan worden gestaafd aan de hand van het aantal ethische
commissies in zorginstellingen, waarover wel cijfers bestaan. Uit onderzoek van Van Dartel
(2002) blijkt dat het merendeel (57%) van de onderzochte instellingen (ziekenhuizen, gehandi-
captenzorg, geestelijke gezondheidszorg en ouderenzorg) niet over een ethische commissie of
werkgroep ethiek beschikt. Ethische commissies komen het meest voor in ziekenhuizen. Volgens
Van Dartel® hebben circa tachtig ziekenhuizen een ethische commissie. Maar volgens hem geven
de cijfers een te rooskleurig beeld. ‘Het activiteitenniveau van een ethische commissie is vaak
laag, bij heel veel organisaties versukkelt het commissiewerk na een aantal jaren. De realiteit is
zorgwekkend’ (Munk 2005).

In de GGZ is het beeld niet veel beter. ‘Van de 30 grote GGZ-instellingen doen vier of vijf instel-
lingen actief iets aan ethiek. Dat betekent dat ze training aanbieden in moreel beraad of dat ze
actief ethische kwesties op de agenda houden. Dat is dus niet zoveel’ (Interview Graste4, Munk

2005).

Wat doen instellingen aan ethiek?

In de loop der tijd is een scala aan mogelijkheden ontwikkeld waarmee instellingen vorm kun-
nen geven aan beleid op het gebied van ethiek. Al deze activiteiten hebben meer of minder
expliciet tot doel de kwaliteit van de zorg te verbeteren.

3 Verbonden aan het College voor Ethische en Levensbeschouwelijke Aspecten van de Zorgverlening (CELAZ) en het Lan-
delijk Bureau Ethiek in de Zorg.

4  Verbonden aan de Rino Groep, een opleidingsinstituut op het gebied van de geestelijke gezondheidszorg dat trainingen
geeft over verschillende vormen van moreel beraad.
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Verbetertrajecten met impliciet aandacht voor ethiek

Allereerst zijn er programma’s die primair gericht zijn op het verbeteren van de kwaliteit van de
zorg, maar waarbij morele aspecten niet expliciet genoemd worden. In deze programma’s wordt
een bepaalde morele keuze gemaakt, zonder dat op die morele keuze een systematische reflec-
tie plaatsvindt. Voorbeeld hiervan zijn de zorginstellingen die met ‘belevingsgerichte zorg’ wer-
ken. Bij belevingsgerichte zorg gaat het om aandacht voor de belevingswereld van bijvoorbeeld
mensen met dementie (zie ook Gruson 2004).

Een ‘enthousiaste helpende’ noemt een voorbeeld van het effect van dergelijke zorg:

‘Als we op de slaapkamers werken, staat Radio 538 niet meer aan. Bewoners werden daar heel
onrustig van. Ook in de huiskamer staat de radio niet meer aan, zodat er meer contact mogelijk is
met bewoners. We draaien alleen muziek waar de bewoners van houden. Ze worden er veel rustiger
van. Ook zijn we gestart met een ontbijtproject. Voorheen werd het ontbijt ‘s morgens in alle
vroegte klaargezet, de boterhammen al belegd met worst en kaas. Nu worden de bewoners gewas-
sen, ze krijgen een kop koffie en dan ontbijten we gezamenlijk. De mensen smeren zelf hun brood

en kiezen hun beleg’ (Bloemhoff 2004: 9/10).

Naast belevingsgerichte zorg zijn er ook zorginstellingen voor ouderenzorg bezig met het project
‘verbindende levensverhalen’. Doel ervan is het bevorderen van contact tussen bewoners en
hulpverleners, zodat men aandacht kan hebben voor de ‘hele mens’.

Verbetertrajecten met expliciet aandacht voor ethiek

Naast de bovengenoemde kwaliteitsbevorderende activiteiten zijn er ook verbetertrajecten waar-
bij expliciet aandacht besteed wordt aan ethiek. Dat gebeurt bijvoorbeeld wanneer een zorgin-
stelling een ethicus mee laat lopen in de reguliere zorg om morele thema’s te signaleren.

Een ander voorbeeld van verbetertrajecten is de invoering van protocollen en gedragsregels,
zoals de dwang- en drangprotocollen in de psychiatrie. De invoering daarvan kan op verschil-
lende manieren gebeuren. In sommige instellingen worden themabijeenkomsten georganiseerd
waarbij de dilemma’s rond deze protocollen in een reflectief gesprek aan de orde worden
gesteld, terwijl in andere instellingen het protocol zonder verdere reflectie door het management
wordt ingevoerd. In dit laatste geval kan nauwelijks van ethiek worden gesproken, aangezien de
kritische reflectie door de zorgverleners zelf ontbreekt.

Moreel beraad

Een onderdeel van een dergelijk verbetertraject kan de implementatie van ‘moreel beraad’ zijn.
Deze activiteit is sterk in opkomst en wordt ondersteund door het ministerie van VWS. Moreel
beraad bestaat uit een of meerdere bijeenkomst(en) waarin mensen op gestructureerde wijze
een casus, visie of beleidsstuk bespreken. Inmiddels zijn verschillende methodieken beschreven
aan de hand waarvan een dergelijk gesprek gevoerd kan worden (Steinkamp 2003-B, Manschot
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2003). Afhankelijk van het type probleem dat wordt besproken en de zorginstelling waarin het
gesprek plaatsvindt, kan voor een bepaalde methode worden gekozen.

Moreel beraad kan verschillende doelstellingen hebben. Soms is het een middel ter verkenning
van gemeenschappelijke waarden, bijvoorbeeld bij fusie- of cultuurveranderingstrajecten. Het
moreel beraad gaat dan bijvoorbeeld over wat de kernwaarden zijn of wat goede zorg is (Pijnen-
burg 2003). Ook wordt moreel beraad toegepast bij de bespreking van een casus waaraan
morele dilemma’s kleven. Het gesprek kan er dan op gericht zijn om tot consensus over een
oplossing te komen, maar ook om morele onenigheid conceptueel te verduidelijken (Steinkamp
2003-B).

Moreel beraad kan op verschillende niveaus van een zorginstelling en zowel structureel als inci-
denteel plaatsvinden. Soms valt het invoeren van moreel beraad onder de verantwoordelijkheid
van de ethische commissie (zie hieronder), terwijl het soms ook een taak is van de dienst gees-
telijke verzorging of van een kwaliteitsfunctionaris.

Ethische commissie

Een andere activiteit op het gebied van ethiek in zorginstellingen is de ethische commissie. Dit
is de bekendste activiteit op het gebied van ethiek in zorginstellingen®. Een ethische commissie
kan verschillende taken vervullen. De klassieke ethische commissie houdt zich bezig met het
ontwikkelen van richtlijnen over morele kwesties, zoals het euthanasie- en reanimatiebeleid van
een instelling, maar ook protocollen rond gehandicapte pasgeborenen, eiceldonatie en orgaan-
donatie door levende donoren. Dergelijke protocollen hebben doorgaans tot doel richtlijnen en
criteria te leveren voor een zorgvuldig besluitvormingsproces rond een bepaald moreel dilemma,
zoals het al of niet behandelen van zwaar gehandicapte pasgeborenen. Op deze manier kunnen
protocollen bijdragen aan de (morele) kwaliteit van zorg.

Naast protocollen kennen zorginstellingen gedragscodes, die qua vorm op protocollen lijken.
Gedragscodes betreffen omgangsregels van medewerkers met cliénten en met elkaar. De meeste
gedragscodes binnen zorginstellingen komen uit de chronische zorg en geven concreet aan wat
onder ‘bejegening’ verstaan wordt (Van Dartel 2000).

De ethische commissie nieuwe stijl richt zich vooral op het ontwikkelen en stimuleren van het
reflectieve klimaat in de organisatie. Deze ethische commissies hebben meer een consultantrol.
De opkomst van deze ethische commissie nieuwe stijl komt vooral voort uit de gedachte dat
ethische kwesties niet goed gedelegeerd kunnen worden aan een commissie, maar dat het voor
een succesvolle landing van de ethische activiteiten van cruciaal belang is dat alle actoren
daarin participeren.

5 Ethische commissies zijn te onderscheiden van de medisch-ethische toetsingscommissies (METC) die goedkeuring moe-
ten verlenen aan medisch-wetenschappelijk onderzoek waaraan proefpersonen (al dan niet patiént) deelnemen.
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Overige vormen van ethiek

De overige activiteiten op het gebied van ethiek hebben ofwel een andere vorm dan de
gespreksvorm, of vinden in een andere setting plaats. Dit kunnen bijvoorbeeld studiedagen of
congressen over ethiek zijn die in zorginstellingen worden gehouden. Verder wordt in zorginstel-
lingen soms aan ‘ethiek gedaan’ in de vorm van theater of ‘café’. Over het algemeen hebben
deze meer informele activiteiten tot doel om de organisatie voor morele kwesties te sensibilise-
ren, bijvoorbeeld door middel van het naspelen van ethische dilemma’s.

Wat levert het op?

Activiteiten op het gebied van ethiek hebben tot doel de kwaliteit van de zorg te verbeteren. Dat
doen ze deels ook door te helpen definiéren wat goede zorg is. Wat goede kwaliteit van zorg is,
is in veel gevallen immers niet bij voorbaat gegeven, maar moet steeds weer worden bepaald
door degenen die deelnemen aan het zorgproces. Maar juist doordat ethiek mede definieert war
kwalitatief goede zorg is, is moeilijk in kwantitatieve termen te meten wat het effect ervan is ten
aanzien van de kwaliteit van zorg. Dit probleem van de kwantitatieve onderbouwing van activi-
teiten op het gebied van ethiek, wordt versterkt door enkele andere factoren.

Allereerst gaat men in de literatuur, maar ook in zorginstellingen, niet eenduidig om met het
begrip ethiek en het begrip reflectie. In de praktijk blijken onder de noemer ethiek heel verschil-
lende praktijken schuil te gaan, wat het vrijwel onmogelijk maakt de verschillende reflectieve
praktijken te beoordelen. Despite the wealth of literature on reflection, to date no one has clea-
rly defined it as a concept’ (Burton 2000: 1012).

Het gebrek aan onderbouwing heeft ook te maken met het methodische probleem dat het moei-
lijk is om programma’s op het gebied van ethiek te isoleren van andere projecten die zich richten
op de kwaliteit van zorg. Veelal wordt een activiteit als moreel beraad niet losstaand ingevoerd,
maar maakt ze onderdeel uit van een palet aan maatregelen om de kwaliteit van zorg te verbe-
teren.

Een derde probleem is dat de doelstellingen van ethiekprojecten vaak niet omschreven zijn op
een manier die tot kwantificeerbare effecten leidt. Projecten richten zich bijvoorbeeld op de
‘morele houding’ van professionals, zonder daarbij te omschrijven wat dit is, of hoe een veran-
dering daarin gemeten kan worden.

Dit gebrek aan wetenschappelijke onderbouwing — en aan de mogelijkheden daartoe — wordt
door velen als onbevredigend ervaren. Inmiddels is op diverse plaatsen in Nederland dan ook
onderzoek gestart naar de effectiviteit van diverse methoden van ethiek bedrijven en de mate
waarin deze activiteiten daadwerkelijk bijdragen aan de kwaliteit van de zorg. Aan een dergelijke
onderbouwing van de effectiviteit, evidence based ethics, bestaat grote behoefte, zeker in deze
tijd van evidence based medicine. De overheid zou onderzoek hiernaar sterker moeten onder-
steunen.
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Ondanks deze problemen van onderbouwing, zijn er wel effecten van ethiek beschreven. Effecten
zijn beschreven ten aanzien van patiénten/cliénten als ook voor het personeel.

Voor de patiént/client

Uit de interviews komt het beeld naar voren dat ethiek een bijdrage kan leveren aan goede zorg,
al is dit bijna niet te kwantificeren. Wat goede zorg is, staat niet bij voorbaat vast, maar moet
bepaald worden door de mensen die zorg verlenen en ontvangen. Van der Scheer® zegt dit als
volgt: ‘Morele reflectie is gericht op het verbeteren van de zorg. De enige manier die we hebben
om dat goede te vinden is communicatie’ (Munk 2005).

In april 2002 startte de Universiteit Maastricht en GGnet een twee jaar durend landelijk project,
met als doel om de praktijk van dwang en drang te verbeteren, met behulp van voor dit doel
ontwikkelde kwaliteitscriteria. In het kader van dit project zijn diverse instrumenten en werkvor-
men ontwikkeld, waaronder morele reflectie. Als gevolg van dit project slaagden enkele instellin-
gen erin om het aantal gedwongen separaties met de helft te laten dalen. Het project laat ook
zien dat activiteiten op het gebied van ethiek, als onderdeel van een scala aan werkvormen en
instrumenten, tot belangrijke veranderingen in de zorgcultuur kunnen leiden, doordat het vraag-
tekens zet bij ingesleten werkvormen. Dit heeft ertoe geleid dat de kwaliteit van dwang en drang
in de psychiatrie in de deelnemende instellingen duurzaam is verbeterd (Abma 2005).

Ook uit andere voorbeelden blijkt dat ethiek kan helpen zichtbaar te maken welke idealen ach-
ter ingesleten routines schuilen, zoals het al eerder genoemde koffiedrinken in een verzorgings-
huis. Wat betekent het als iedere bewoner koffie met melk en suiker krijgt? Op grond waarvan
kan worden besloten koffie drinken anders te organiseren? Met observerend onderzoek maakte
Jeanette Pols de impliciete ethiek zichtbaar die aanwezig is in zorgpraktijken. Zo wordt het
mogelijk om ‘te reflecteren op dagelijkse dilemma’s in de zorg, die het effect zijn van verschil-
lende manieren om ‘goede zorg’ gestalte te geven’ (Pols 2004: 496/7).

Er zijn enkele kwantitatieve onderzoeken gedaan naar het effect van ethische consultatie op kli-
nische resultaten’.

Uit onderzoek van Paget kwam naar voren dat de meerderheid van de respondenten van mening
was dat hun klinische praktijk veranderde als gevolg van de morele reflectie. De ondervraagden
werden assertiever, keken anders aan tegen patiénten, wilden veranderingen doorvoeren en
vonden dat reflectie louterend werkt. ‘7The changes were largely seen as long-term, with most
suggesting that the changes they indicated had become part of everyday practice’ (Paget 2001:
212).

6  Voormalig docent ethiek aan de HBO-V van de Hogeschool Arnhem en Nijmegen. Thans verbonden aan de Universiteit
Maastricht.
7  Zie voor een overzicht Burton 2000.
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Schneiderman onderzocht of ethische consultatie effect had op het aantal intensive care-dagen
en op het aantal dagen dat de patiént beademd werd (Schneiderman 2003). Na ethische consul-
tatie was het aantal dagen dat de patiént in het ziekenhuis verbleef significant minder, evenals
het aantal dagen op de ICU. Ook het aantal dagen beademing verminderde significant. Dit
onderzoek richtte zich expliciet op patiénten die op de ICU waren opgenomen, maar uiteindelijk
waren overleden. De ethische consultatie was hier dus wuseful in resolving conflicts that may
have inappropriately prolonged nonbeneficial or unwanted treatments in the ICU’ (Schneiderman
2003).

Voor het personeel

Ethiek kan bevorderlijk zijn voor de motivatie van personeel. ‘Ethiek draagt bij aan de motivatie
van personeel om het goede te doen’, aldus Molewijk® (Munk 2005). Dit wordt onderschreven
door een kwaliteitsmanager: ‘meer aandacht voor ethiek zal logischerwijze leiden tot meer tevre-
denheid onder medewerkers en patiénten. Dit betreft met name een betere waardering voor de
organisatie met als gevolg een hogere motivatie’ (Nijhof 2003: 52). Deze tevredenheid kan zich
uiten in minder ziekteverzuim en minder personeelsverloop. Tevreden personeel is niet alleen
belangrijk voor goede patiéntenzorg, maar ook voor het imago van de organisatie. Vooralsnog is
ook dit echter niet kwantitatief te onderbouwen.

Wanneer heeft het succes?

Ethiek kan bijdragen aan de kwaliteit van zorg, al zijn de bewijzen daarvoor vooral kwalitatief
van aard. Aan succes van projecten op het gebied van ethiek is wel een aantal randvoorwaarden
verbonden.

Aansluiten bij de praktijk

Wil een instellingsproject op het gebied van ethiek slagen, dan moet ze aansluiten bij de bele-
vingswereld van de professionals en de vragen die door de praktijk worden opgeroepen. Goede
gelegenheden hiervoor ontstaan bijvoorbeeld bij de introductie van praktijkveranderingen, zoals
nieuwe woonvormen of de invoering van het PGB. Dergelijke projecten bevatten allerlei norma-
tieve aspecten die, bijvoorbeeld in moreel beraad, kunnen worden verhelderd.

Bij ethiekprojecten gaat het er niet om de kennis van de zorgverleners te vergroten, maar om het
vergroten van de vaardigheden om met morele kwesties om te gaan. Kennis, bijvoorbeeld van
ethische theorieén, kan daarbij een middel zijn.

Meer ondersteuning vanuit de academische ethiek

Van Dartel is van mening dat de ethiek zoals die op de universiteiten bedreven wordt, te acade-
misch is. ‘De academische ethiek is te weinig bezig met hoe je de reflectie op de praktijk bevor-
dert. Ethici moeten meer naar hun eigen consultant praktijk kijken: hoe kan ik als ethicus actief
in het veld van de zorg zorgen dat de reflectie over zorg verbeterd wordt? De zorg om de

8  Projectleider moreel beraad, verbonden aan de Universiteit Maastricht.
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6.4

gezondheidszorg en het ethisch gehalte daarin vind ik te gering. De ethiek buigt zich te weinig
over zijn eigen praktijk en is te wetenschappelijk geworden’. Academische ethici zouden zich vol-
gens hem meer moeten richten op de vragen die uit de zorgpraktijk naar voren komen en de
methodes om met die vragen om te gaan.

Tijd voor nemen

Praten kost tijd. En tijd is een schaars goed, zeker in de gezondheidszorg. Uit de literatuur en uit
de interviews blijkt verschil van mening over de vraag of er in de praktijk voldoende tijd is voor
reflectie (Burton 2000). Posthuma® vindt dat er in de praktijk nauwelijks tijd is voor reflectie.
‘Leerlingen moeten heel hard werken! Wat ik hoor van leerlingen is, dat er vooral hard gerend
moet worden. Het is een kwestie van prioriteiten stellen. Je kunt moeilijk gaan discussiéren als
mensen nog vuil in bed liggen’ (interview Posthuma, Munk 2005).

Graste en Molewijk menen dat er in de GGZ meer tijd is voor reflectieve praktijken dan in de
andere sectoren. Volgens Molewijk kunnen GGZ-teams vaak uren zonder methodiek en op een
weinig constructieve manier over een casus praten. Met een methode die structuur biedt zouden
dit soort gesprekken volgens hem veel efficienter kunnen verlopen (Munk 2005).

Draagvlak creéren

Het grootste probleem op het gebied van ethiek is de continuiteit. De manier waarop een ethiek-
project in instellingen georganiseerd en gewaarborgd wordt is dan ook tenminste van even groot
belang als de inhoud ervan. Als ethiek niet verankerd is op organisatieniveau verflauwt de aan-
dacht soms snel. Bovendien blijkt ethiek voor een groot deel afhankelijk van enkele enthousi-
aste mensen. Vallen deze mensen weg — of hun enthousiasme — dan zakken de projecten over
het algemeen snel in. Een van de belangrijkste criteria voor het succes van ethiek is het instel-
lingsbeleid, zoals Van Dartel bepleit in diverse publicaties (CELAZ 1998/2002, Van Dartel 2000,
Van Dartel 2003).

Draagvlak creéren betekent niet alleen steun krijgen van het managementniveau, maar tegelij-

kertijd ook aansluiting zoeken bij vragen die op uitvoeringsniveau spelen. Morele reflectie kan

dus niet ‘van bovenaf’ opgelegd worden, maar evenmin kan het zonder steun van het manage-
ment. Een tweesporenbeleid blijkt in deze het meest effectief (Abma 2005).

Ethiek in zorgopleidingen*®
In het voorgaande is een overzicht gegeven van de mate waarin aan ethische reflectie wordt

gedaan in zorginstellingen en de wijze waarop dat wordt gedaan. Er is gewezen op knelpunten
en op voorwaarden voor succes. Een belangrijke constatering is dat het zorgverleners vaak ont-

9 Docent verpleegkunde ROC ASA.
10 In het kader van de voorbereiding van dit signalement is een expertmeeting ‘Ethiek in het (zorg)onderwijs’ gehouden
op 21 februari 2005. Een verslag hiervan is beschikbaar op www.ceg.nl.
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breekt aan morele competenties om met de morele vragen om te gaan die door de zorgverlening
worden opgeworpen.

Omdat zorgverleners in de praktijk met grote en kleine morele kwesties geconfronteerd gaan
worden, zullen zij de vaardigheden moeten aanleren om met deze kwesties om te gaan. Daarom
is het van belang dat opleidingen in de gezondheidszorg aandacht besteden aan het aanleren
van deze morele vaardigheden.

De visie dat zorgopleidingen hun studenten moeten voorbereiden op de morele zorgpraktijk,
wordt onderschreven door het ministerie van VWS: ‘Het is dan ook belangrijk dat opleidingen in
de gezondheidszorg studenten vaardigheden aanleren hoe ze in de medische praktijk om kun-
nen gaan met morele problematiek’ (Ministerie van VWS 2000).

Hoe is het gesteld met het ethiekonderwijs in de zorgopleidingen? Worden toekomstige profes-
sionals voldoende opgeleid om met morele vragen om te gaan? In dit deel zullen we de situatie
op het gebied van ethiek op de zorgopleidingen, zowel in het WO, het HBO, als het MBO in
kaart brengen.

In de navolgende paragrafen wordt per onderwijsniveau (MBO, HBO en WO) eerst het kader
geschetst dat de morele competenties omschrijft. Vervolgens wordt ingegaan op het onderwijs
zelf, en daarna wordt een schets gegeven van de externe toetsing. Voor een uitgebreidere
beschrijving van het ethiekonderwijs wordt verwezen naar Munk 2005.

Ethiek in het middelbaar beroepsonderwijs

MBO-zorgopleidingen zijn er op vier niveaus: van zorghulp (niveau 1) tot verpleegkundige MBO-
V (niveau 4). Al deze opleidingen zijn beschreven in termen van deelkwalificaties. Ethiek komt
voor in een aantal eindtermen van deelkwalificaties. In een van de eindtermen staat dat de afge-
studeerde ‘standpunten kan innemen over handelwijzen binnen de gezondheidszorg. Dat bete-
kent: [...] een bijdrage leveren aan de vorming van standpunten inzake ethische vraagstukken’
(Commissie Kwalificatiestructuur 1996: 54). De nadruk ligt hier op cognitieve vaardigheden, zoals
interpreteren, analyseren en beslissen. Het gaat hier dus expliciet om morele vaardigheden en
minder om kennis op het gebied van de ethiek.

Ethiek komt binnen de verschillende zorgopleidingen aan de ROC’s veelal niet als apart vak aan
de orde. Ethiek is geintegreerd in een module, gekoppeld aan een deelkwalificatie. Omdat ethiek
geintegreerd is, is niet duidelijk hoeveel tijd eraan besteed wordt.

Uit de analyse van enkele studieboeken lijkt de aandacht voor ethiek echter minimaal te zijn en
meer gericht te zijn op kennis over de ethiek dan op een oefening in het omgaan met morele

kwesties. De in de studieboeken genoemde voorbeelden zijn ethisch ingewikkeld en nauwelijks
relevant voor het vak waarvoor studenten opgeleid worden. Verder is ethiek in deze boeken eer-
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der een bepaald onderwerp, zoals alle andere onderwerpen, dan dat duidelijk wordt dat het om
een bepaalde manier van denken, of om een methode van kritisch reflecteren gaat. Het is dan
ook goed voor te stellen dat studenten moeite hebben met ethiek en het als abstract en moeilijk
ervaren. Als ethiek al wordt getoetst, is het op het niveau van kennis en zijn de vragen geinte-
greerd in andere toetsen.

Soms wordt ethiek gegeven door een docent omgangskunde of een docent levensbeschouwing.
Er lijken geen kwalificatie-eisen voor docenten ethiek te bestaan.

Al met al lijkt het onmogelijk dat een verzorgende aan de eindtermen op het gebied van ethiek
kan voldoen. Er lijkt dan ook een discrepantie te bestaan tussen de wettelijke eindtermen en de
studiestof.

ROC’s kennen geen visitatiecommissie, maar hebben een systeem van externe toetsing door het
Kwaliteits Centrum Examinering (KCE). Het KCE controleert niet of afgestudeerden voldoen aan
de eindtermen, maar of de afgenomen toetsen corresponderen met de eindtermen van de
diverse opleidingen. Het KCE controleert dus de kwaliteit van de toetsen, niet de kwaliteit van
de studenten. Uit een van de vorige paragrafen kwam echter naar voren dat ethiek nauwelijks
getoetst wordt, en als het al getoetst wordt, het geintegreerd is in een andere toets. Er lijkt dan
ook nauwelijks externe controle te bestaan op wat een MBO-afgestudeerde op het gebied van
ethiek beheerst.

Het MBO bevindt zich momenteel (voorjaar 2005) in de overgang naar een meer competentiege-
richte kwalificatiestructuur*. Het is wenselijk dat morele competenties in deze nieuwe structuur
meer aandacht krijgen.

Ethiek in het hoger beroepsonderwijs-Verpleegkunde

Referentiekader

Verpleegkundigen vallen onder de Wet op de Beroepen in de Individuele Gezondheidszorg (BIG).
In het kader van deze wet is er een algemene maatregel van bestuur (AMvB) vastgesteld waarin
de opleidingseisen worden geregeld: het ‘Besluit opleidingseisen verpleegkundige’.

In de wettelijke eisen op het gebied van ethiek, zoals omschreven in de AMvB, staat dat in de
opleiding voor verpleegkundigen alleen dat ‘beroepsethiek’ een plaats moet hebben. Hoe dat
vorm krijgt zal moeten blijken uit de eindtermen.

De Commissie Kwalificatiestructuur bracht in 1996 het rapport ‘Gekwalificeerd voor de toekomst’
uit, dat de facto het referentiekader voor de opleidingseisen is. In dit rapport staat onder andere
wat de verpleegkundige op het gebied van de ethiek moet kunnen: ‘Een zorgvrager en naasten
begeleiden bij (zorg)vragen op het gebied van zingeving, ethiek en persoonlijke waarden en

11 Zie: http://herontwerpMBO.kennisnet.nl/
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normen’. Ook moet de verpleegkundige ‘een bijdrage leveren aan de vorming van standpunten
inzake ethische vraagstukken’ en ‘ethische dilemma's herkennen die voortvloeien uit de
toepassing van technologische vernieuwingen’. Naast het herkennen van ethische vragen moet
de verpleegkundige ook kunnen participeren in ethische commissies.

Ethiekonderwijs op het HBO-V**

Uit het onderzoek van Klompenhouwer (Munk 2005) blijkt dat er op de HBO-V’s een grote diver-
siteit bestaat qua onderwerpen. Veel genoemde onderwerpen zijn: wat zijn morele problemen,
euthanasie versus palliatieve zorg, omgaan met de dood, (niet) zinvol medisch handelen,
Medisch Ethische Toetsingscommissies, verstandelijk gehandicapten, autonomie.

Ook de vorm waarin het onderwijs wordt gegeven varieert sterk. Competentiegericht onderwijs
wordt genoemd, maar ook colleges, probleemgestuurd onderwijs, projectgestuurd onderwijs,
onderwijsleergesprek en casusbespreking.

Van de tien HBO-V’s waarvan gegevens beschikbaar zijn, hebben vijf ethiek geintegreerd in het
overige onderwijs, bij drie opleidingen geeft men expliciet aandacht aan ethiek en bij twee is er
een combinatie van beide.

Het beeld op HBO-V-niveau is er al met al één van tamelijk grote diversiteit, qua onderwerpen,
literatuur, expliciete en/of geintegreerde aandacht voor ethiek, onderwijsvorm en qua aandacht
voor de beroepscode. Dit komt overeen met het beeld van de lappendeken van Otten (2002:
16).

Fazal (2001) meent dat het ethiekonderwijs aan HBO-V’s onvoldoende is. Volgens haar is de pri-
oriteit de afgelopen jaren van ethiek verschoven naar informatica. Ook wijst zij erop dat de rol
van ethiek in geintegreerde toetsen minimaal is. Omdat de AMvB uiterst summier is, is het niet
mogelijk HBO-V instellingen aan te wijzen die daarmee in strijd zijn. Zij pleit dan ook voor een
uitbreiding van deze AMvB.

Een recent rapport van de Nederlandse Vereniging voor Ziekenhuizen constateert dat ‘Gediplo-
meerde HBO-V’ers onvoldoende beschikken over HBO-competenties zoals omschreven in
‘Gekwalificeerd voor de toekomst’ (analytisch vermogen, abstractievermogen, helikopterview)’
(Taminiau 2004: 33). Gespreksvaardigheden van HBO-V-verpleegkundigen en het kunnen bege-
leiden van patiénten worden als onvoldoende bestempeld. Ook de verwachting dat HBO-V’ers
een ethische commissie moeten kunnen opzetten komt niet overeen met de praktijk. Kennelijk
bestaat er een discrepantie tussen de opleidingseisen en het daadwerkelijke niveau van de HBO-
V-verpleegkundigen (Taminiau 2004).

12 Deze paragraaf is gebaseerd op gegevens uit een intern CEG-onderzoek door Klompenhouwer (2004). De resultaten
hiervan zijn als bijlage opgenomen in Munk (2005).
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HBO: externe toetsing

Tot 2003 kende het HBO een systeem van visitatiecommissies. In dit systeem werd iedere oplei-
ding om de paar jaar door een visitatiecommissie beoordeeld op de kwaliteit. In 2004 is dit
systeem van visitatiecommissies vervangen door een systeem van accreditatie. In dit nieuwe
systeem worden opleidingen iedere zes jaar beoordeeld op internationale normen (de Dublin-
descriptoren) en bij een voldoende oordeel geaccrediteerd door de Nederlands-Vlaamse Accredi-
tatie Organisatie (NVAOQ). Ter voorbereiding van de accreditatie moeten HBO’s een Visiterende en
Beoordelende Instantie (VBI) inschakelen.

In het laatste rapport van de visitatiecommissie HBO-deel | (uit 2001) staat nagenoeg niets over
ethiek. De enige opmerking die gemaakt wordt is dat de Gereformeerde Hogeschool Zwolle en
de Christelijke Hogeschool Ede er positief uitspringen vanwege de nadruk die zij leggen op
‘beroepshouding en ethiek’ (Visitatiecommissie HBO-V 2001: 18).

In deel Il van het visitatierapport heeft de commissie alleen in algemene zin aandacht voor het
punt dat opleidingen soms een systematische methode missen om na te gaan of de gestelde
kwalificaties (eindtermen) gerealiseerd zijn. Ook hier zijn morele vaardigheden dus geen expliciet
aandachtspunt voor de visitatiecommissie HBO-V.

Dat de morele vaardigheden van HBO-afgestudeerden niet meegewogen worden in de kwaliteits-
toetsing is opmerkelijk, temeer vanwege de opvatting van het ministerie van VWS dat ethische
vaardigheden bij hulpverleners te wensen overlaten en dat hulpverleners morele problemen te
weinig herkennen (Ministerie van VWS 2000). De Commissie Kwalificatiestructuur bevindt zich
met haar opmerking dat er ‘zonder ethisch bewustzijn eigenlijk geen sprake van zorg is’ op
dezelfde lijn. Ethiek zou dus een wezenlijk onderdeel van de HBO-V-opleiding moeten zijn,
waarop controlerende instanties zouden moeten toezien. Het ligt voor de hand in de nieuwe
accreditatiestructuur de controlerende instanties, zoals de VBI’s en/of de NVAO hierop scherper
te laten toezien dan tot op heden het geval is.

Ethiekonderwijs in de opleiding geneeskunde

Referentiekader

Net als verpleegkundigen vallen artsen onder de Wet BIG. De daarbij horende AMvB is er geko-
men met het ‘Besluit opleidingseisen arts’ (1997). De basis voor deze algemene maatregel van
bestuur wordt gevormd door de algemene eindtermen zoals neergelegd in het Raamplan 1994
Artsopleiding, waarvan in 2001 een bijgestelde versie is verschenen (Metz 2001). Faculteiten
bepalen zelf hoe ze de eindtermen inhoudelijk vormgeven.

In Groningen heeft men in het kader van het project G2010"3 de eindtermen uit het raamplan ver-
taald in competentieprofielen. Reflectie op de eigen vakbekwaamheid en zelfkennis, medische

13 G2010 is een project van de Universiteit Groningen, bedoeld om een nieuw curriculum voor de opleiding tot arts op te
stellen.
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ethiek en morele besluitvorming en het domein van de filosofie van de geneeskunde zijn enkele
van de competenties waarover afgestudeerden moeten beschikken (G2o10, 2004).

Aard van het onderwijs in het WO

Tijdens de opleiding geneeskunde worden verschillende vormen van ethiekonderwijs toegepast.
Soms ligt de nadruk op enkele hoorcolleges en practica, soms op hoorcolleges met een werk-
groep of vaardigheidsonderwijs, soms zijn er enkele hoorcolleges en vooral werkgroepen en veel
zelfstudie, soms neemt het belang van hoorcolleges af naarmate de studie vordert en worden
werkgroepen belangrijker. In Maastricht wordt echter vrijwel geen college ethiek gegeven. Daar is
vanaf jaar 3 de casusbespreking dé dominante vorm van onderwijs, waarbij de casus van de stu-
dent afkomstig is.

Wat betreft de plaats van ethiek in het curriculum valt op dat in Nijmegen, Groningen en Maas-
tricht studenten elk studiejaar in aanraking komen met ethiek. Hetzelfde geldt voor Utrecht en
de VU. In Rotterdam heeft ethiek een plaats in de eerste vier jaar, dus niet in de co-schappen. In
Leiden wordt ethiek gegeven in het eerste en het vierde jaar. Hekkensluiter is de UvA, waar in
verhouding het minst aandacht besteed wordt aan ethiek.

Wat in de vervolgopleidingen van artsen (de specialisatiefase) gebeurt op het gebied van ethiek
blijft in dit signalement buiten beeld. Volgens de KNMG (2002) laat de aansluiting tussen oplei-
ding tot arts (aan de universiteiten) en de decentraal georganiseerde vervolgopleidingen te wen-
sen over en ontbreken voor een deel van de vervolgopleidingen de eindtermen. Bovendien is de
toetsing wat betreft de competentie-eisen onvoldoende. Of in vervolgopleidingen ethiekonder-
wijs voorkomt is dus onduidelijk. De noodzaak hiervoor wordt door velen wel ervaren.

WO: externe toetsing

In 2004 is een visitatierapport uitgebracht door de commissie visitatie Geneeskunde (Quality
Assurance Netherlands Universities (QANU) 2004). Deze visitatiecommissie heeft onder andere
per opleiding beoordeeld of de eindtermen op het gebied van ethiek (dat in het visitatierapport
een onderdeel is van academische vorming) gehaald worden. De commissie is van mening dat
academische vorming over het algemeen nog te weinig aan bod komt, hoewel verschillende
opleidingen meer dan vroeger aandacht besteden aan dit aspect (QANU 2004: 18). De commissie
constateert dat er ‘een groeiende voorkeur voor een geintegreerde benadering van de leerstof is’
en dat er steeds meer kleinschalig onderwijs gegeven wordt (werkgroepen, practica, vaardig-
heidsonderwijs). Volgens de commissie is het op elkaar afstemmen van deze verschillende werk-
vormen niet eenvoudig. Problematisch is bijvoorbeeld dat ‘een te geslaagde integratie ertoe kan
leiden dat studenten een bepaald onderdeel (bijvoorbeeld ethiek) niet meer als zodanig herken-
nen’ (QANU 2004: 19). De visitatiecommissie constateert dat in opeenvolgende raamplannen de
aandacht voor feitenkennis, hoewel belangrijk, minder wordt en erkent het belang van pro-
bleemoplossend en professioneel gedrag en academische vorming, in het bijzonder reflectie.

Ethiek in zorginstellingen en zorgopleidingen 128



Doelstellingen van ethiekonderwijs in zorgopleidingen

Onderwijs in de ethiek op de diverse zorgopleidingen blijkt zich op verschillende doelen te rich-

ten.

— In de eerste plaats richt het onderwijs zich op morele gevoeligheid: het herkennen van of
gevoelig maken voor ethische kwesties, ook in alledaagse vormen van zorg.

— Ten tweede richt het onderwijs zich op morele houding: hier gaat het bijvoorbeeld om de
vraag wat het betekent om een goede professional te zijn en om een reflectieve houding ten
aanzien van de vraag wat goede zorg is.

— Een derde doelstelling is het vergroten van de morele reflectieve vaardigheid, waardoor men
in staat is een moreel probleem te analyseren. Voor deze vaardigheid kan het nodig zijn dat
studenten kennis krijgen van ethische principes, analysemodellen, stappenplannen of
belangrijke ethische tradities. Binnen de beroepsgroep van ethiekdocenten bestaat verschil
van opvatting over de mate waarin dergelijke kennis moet worden aangeboden.

In staat zijn om te reflecteren is een ding, het voeren van een gesprek daarover is iets anders.
Een aan de reflectieve vaardigheid verbonden vierde doelstelling is morele communicatieve vaar-
digheid: het leren voeren van gesprekken over morele kwesties. In de MBO-zorgopleidingen lijkt
de nadruk vooral te liggen op de eerste en tweede doelstelling, in het HBO en het WO richt het
onderwijs zich daarnaast ook op de laatste twee doelstellingen.

Criteria voor succes, knelpunten

Lukt het ook om aan deze doelstellingen te voldoen? Uit de literatuur en uit de interviews die in
het kader van dit signalement zijn gehouden, blijkt dat ethiekonderwijs inderdaad kan bijdragen
aan de reflectieve competenties van studenten. Er blijkt wel een aantal factoren van belang te
zijn voor het al of niet succesvol aanbieden van onderwijs in de ethiek.

Aansluiten bij de praktijk

Door veel studenten wordt ethiek ervaren als iets dat ‘van buitenaf’ komt, waarover ‘ook nog’
nagedacht moet worden. Daardoor kan het ethiekonderwijs een regeltje worden ‘houd rekening
met de autonomie van de patiént’, dat niet of nauwelijks van invloed is op de morele houding
van de student. Op alle niveaus van onderwijs is het daarom van belang aan te sluiten bij de
directe morele ervaringen en praktijkverhalen van studenten, zodat zij het gevoel krijgen dat
ethiekonderwijs hen kan helpen bij het ontwikkelen van de eigen professionaliteit (Otten et al.
2002, Lemonidou et al. 2004, Huijer et al. 2000, Singer et al. 2001, Carson 2001, Olthuis 2003A).

Rob Houtepen, in Maastricht verantwoordelijk voor het ethiekonderwijs aan geneeskundestuden-
ten, verwoordt dit als volgt: ‘Ethiek moet niet alleen en misschien zelfs niet in eerste instantie
met reflectie en verdieping en verbreding worden geassocieerd. Al die dingen moeten wij zeker
bieden, maar vanuit de directe oriéntatie op het praktisch handelen’ (Munk 2005). De casusbe-
spreking is daartoe in Maastricht dé onderwijsvorm.
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Daarmee neemt Maastricht afstand van de meer traditionele vormen van ethiekonderwijs, waar-
bij de nadruk ligt op het onderwijzen van morele principes en het oplossen van morele
dilemma’s. Deze traditionele vorm van ethiekonderwijs krijgt ook vanuit de literatuur kritiek,
omdat zij te weinig zou aansluiten bij de dagelijkse praktijk van het zorg verlenen: ‘These
approaches transform ethical principles in a formal way, paying too little attention to the nature
of both nursing and care, to the characteristics and context in which they occur and to the per-
sonal aspects involved, such as the emotions’ (Arend 2003, 97).

Meer inzicht in effectieve methodes van onderwijs en toetsing

Zojuist zijn de diverse doelstellingen beschreven die in het ethiekonderwijs nagestreefd worden.
Over deze doelstellingen lijkt redelijke overeenstemming te bestaan, al bestaan er tussen de
diverse (niveaus van) onderwijsinstellingen accentverschillen in de mate waarin zij aan de ene of
de andere doelstelling aandacht besteden. Er bestaat tussen de onderwijsinstellingen echter een
grote diversiteit in methodes van onderwijs en vormen van toetsing. Deze diversiteit kan als
waardevol beschouwd worden, maar het kan ook gezien worden als een gebrek aan inzicht in
effectieve methodes van onderwijs.

Eerder is een verschuiving in het onderwijs beschreven van het hebben van feitenkennis naar
het beschikken over competenties of vaardigheden. Deze verschuiving zal ook tot uitdrukking
moeten komen in de onderwijsmethoden (dus meer nadruk op zelf redeneren, discussiéren en
oplossingen bedenken via practica en werkgroepen en minder nadruk op kennisoverdracht via
hoorcolleges). Op sommige universiteiten, zoals Maastricht, is dit al langer gemeengoed. Op
deze universiteit moeten studenten laten zien dat ze over morele competenties beschikken, bij-
voorbeeld door het voeren van een gesprek over een zelf ingestuurde casus. Uit de literatuur
komt naar voren dat het in kleine groepen bespreken van een casus inderdaad effectiever is in
het aanleren van morele competenties dan andere vormen van onderwijs, zoals hoorcolleges
(Goldie 2001). Dit effect treedt echter alleen op als studenten meer dan twintig uur in kleine
groepen moeten werken (Self 1998).

Dit werken in kleine groepen betekent echter een veel grotere arbeidsintensiviteit voor de stu-
dent en de docent, zeker gezien het feit dat het vaak om grote groepen studenten geneeskunde
gaat. Het toetsen van vaardigheden ‘wat kunnen ze? is ook arbeidsintensiever dan het toetsen
van kennis ‘wat weten ze?

Maar ook het testen van kennis op het gebied van de ethiek stuit op problemen. Regelmatig
worden ethiekvragen geintegreerd in een andere toets, waardoor het voor calculerende studen-
ten aantrekkelijk (en mogelijk) wordt deze vragen over te slaan.

Toch is toetsing een van de belangrijkste criteria voor het al of niet succesvol zijn van het
ethiekonderwijs. Uit diverse onderzoeken blijkt dat studenten alleen iets van het ethiekonder-
wijs leren als de kennis of de vaardigheden ook daadwerkelijk getoetst worden. ‘The failure to
include questions relating to ethics in these exams may have influenced students behaviour det-
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rimentally, particularly where there is a strong exam-orientation among students’ (Goldie 2002).
Het adagium ‘students learn what you inspect, not what you expect’is nog steeds geldig.

Het belang van rolmodellen

Onderwijs in de ethiek is slechts een van de wijzen waarop studenten morele competenties aan-
leren. Een andere belangrijke factor is het gedrag dat studenten bij hun opleiders zien. Aange-
zien studenten geneigd zijn het gedrag van deze opleiders over te nemen kan een slecht
rolmodel het effect van ethiekonderwijs volledig teniet doen. ‘Clinicians in influential positions
who do not respect patients, damage the education of medical students and residents in a way
that no ethics education programme can overcome’ (Singer 2001). Singer pleit dan ook voor het
versterken van het “nformal curriculuni : ethiekonderwijs zou zich ook moeten richten op het
versterken van de ‘morele cultuur’ in de instelling: ‘building a sustainable community of clinici-
ans focussed on the ethical concemns of patients and families’ (Ibid). Helaas, zo constateert hij,
is van een dergelijke gemeenschap nog vrijwel nergens sprake. Singer wijst hier wel op een
belangrijk punt: ethiekonderwijs moet ondersteund en versterkt worden door ethiek in de instel-
ling. Wie morele competenties aanleert op de opleiding, maar daarmee in de instelling niet uit
de voeten kan, zal deze competenties snel weer verleren.

Geintegreerd of apart?

Ethiek wordt soms geintegreerd in een module aangeboden, bijvoorbeeld ethiek en recht, maar
soms ook als apart vak. Het risico van het geintegreerd zijn van ethiek in curriculumonderdelen
is, dat het niet meer ‘zichtbaar’ is. Dit is vooral het geval als de aandacht voor ethiek impliciet
blijft. Een andere mogelijkheid is dat ethiek geintegreerd is in het onderwijs, maar binnen een
module toch expliciet aandacht krijgt. Hoewel dit laatste beter is dan de impliciete variant, heeft
ook de expliciete variant nadelen. Zo bleek bij ROC’s dat ethiek in dat geval soms verwordt tot
een te behandelen onderwerp, meer dan dat het gaat over een manier van denken en een kriti-
sche reflectie op de moraal.

Ook een niet geintegreerde benadering kent echter nadelen, want als ethiek losstaat van de rest
van het onderwijs is het gevaar dat het abstract blijft en ‘niet landt’.

Doorlopend in het curriculum aangeboden

Wil ethiekonderwijs effectief zijn, dan is het van belang dat het doorlopend in het curriculum
wordt aangeboden, ook in de vervolgopleiding, zoals op diverse universiteiten en op kaderoplei-
dingen voor verzorgenden en verplegenden overigens al gebeurt.

Onderling contact tussen docenten

De grote diversiteit op het gebied van doelstellingen, methodes en toetsing van het ethiekon-
derwijs wordt waarschijnlijk mede veroorzaakt doordat docenten ethiek nauwelijks contact met
elkaar hebben, niet tussen de verschillende opleidingsniveaus, maar ook niet binnen het eigen
niveau. Veel van de geinterviewden ervaren dit als een gemis.
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In de praktijk zijn veel docenten op zichzelf aangewezen hoe zij invulling geven aan de eindter-
men op het gebied van ethiek. Zoals al eerder is gebleken, bestaat hier ook nauwelijks enige
controle op. Recentelijk (voorjaar 2005) is door de Nederlandse Vereniging voor Bio-ethiek, in
samenwerking met het Centrum voor ethiek en gezondheid, het initiatief genomen om ethiekdo-
centen met elkaar in contact te brengen. De overheid zou dit initiatief moeten aanmoedigen.

Agendapunten

Het belang van ethiek in zorginstellingen

— Wie in de zorg werkt, komt onvermijdelijk in aanraking met morele kwesties. Om in die zorg-
praktijk goed te kunnen functioneren, is het daarom van belang dat zorgprofessionals
beschikken over morele competenties om morele kwesties niet alleen op te lossen, maar ook
om ze te herkennen en erover te communiceren. Door onder andere marktwerking in de zorg,
vraagsturing, nieuwe medische technologieén en een toenemende diversiteit van de samen-
leving, worden deze vaardigheden steeds belangrijker.

— Zorgprofessionals hebben over het algemeen te weinig ethische basiskennis en morele vaar-
digheden. Ook ontbreekt vaak het besef dat morele aspecten verbonden zijn aan heel alle-
daagse vormen van zorg, zoals wassen en aankleden. Dit kan in de praktijk leiden tot
misverstanden en morele- en communicatieproblemen tussen professionals onderling, maar
ook tussen professional en zorgconsument.

— Zowel uit de literatuur, als uit de in het kader van dit signalement gehouden praktijkinter-
views, blijkt dat het op een actieve manier bedrijven van ethiek bij kan dragen aan de kwa-
liteit van instellingszorg. Het belang en de meerwaarde van ethiek in de zorg wordt gedeeld
door de overheid. Desondanks is de mate waarin instellingen actief aan ethiek doen, nog
uiterst bescheiden. De overheid zou instellingen hier op een positieve wijze sterker toe kun-
nen prikkelen, bijvoorbeeld door ze te stimuleren ethiek te integreren in het kwaliteitsbeleid
of door hen te wijzen op best practices.

— In de instellingen die actief vorm geven aan ethiek blijkt het moeilijk om dit te stabiliseren,
vooral doordat doorgaans een koppeling met het instellingsbeleid ontbreekt. In de praktijk
blijkt ethiek vaak afhankelijk te zijn van enthousiaste enkelingen die het belang ervan inzien.
Het succes van ethiek in de instelling hangt af van betrokkenheid aan de basis én aan de
top van de instelling. Ook op het punt van onvoldoende borging kan een integratie met het
kwaliteitsbeleid mogelijk soelaas bieden.

— Inmiddels is op diverse plaatsen in Nederland een begin gemaakt met onderzoek naar de
effecten van ethiek in instellingen. Dergelijk onderzoek zou gestimuleerd moeten worden,
zodat meer inzicht ontstaat in de effectiviteit van diverse methoden van ethiek bedrijven en
de mate waarin deze activiteiten daadwerkelijk bijdragen aan de kwaliteit van zorg.

Ethiek in zorgopleidingen

— Ethiekonderwijs blijkt in de praktijk meerdere doelstellingen te hebben. In de eerste plaats
richt het zich op morele gevoeligheid: het herkennen van of gevoelig maken voor ethische
kwesties, ook in alledaagse vormen van zorg. Ten tweede richt het onderwijs zich op morele
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houding: de vraag wat het betekent om een goede professional te zijn. Een derde doelstel-
ling is het vergroten van de morele reflectieve vaardigheid, waardoor men in staat is een
moreel probleem te analyseren. Een daaraan verbonden vierde doelstelling is morele com-
municatieve vaardigheid: het leren voeren van gesprekken over morele kwesties. In het MBO
ligt de nadruk vooral op de eerste en tweede doelstelling, in het HBO en het WO richt het
onderwijs zich daarnaast ook op de laatste twee doelstellingen.

Er bestaan inmiddels veel aanwijzingen dat ethiekonderwijs de kennis en reflectieve vaardig-
heden van studenten kan verbeteren. Dergelijk onderwijs is echter alleen zinvol als het
onderwijs en de aangeleerde competenties aansluiten bij door de praktijk opgeroepen vra-
gen, als de kennis en vaardigheden van studenten daadwerkelijk getoetst worden en als het
onderwijs meerdere malen in het curriculum wordt aangeboden.

Tussen docenten ethiek bestaat niet of nauwelijks contact op eigen niveau, laat staan tussen
de verschillende niveaus. Mede daardoor bestaat er een grote variéteit aan inzichten over de
doelstellingen van het onderwijs, didactische methodes, literatuur, methodes van toetsing en
methodes om te toetsen of studenten aan de eindtermen voldoen. Dit gaat ten koste van de
effectiviteit en de kwaliteit van het onderwijs.

Ethiek kan zowel geintegreerd als expliciet aan bod komen in het curriculum. Wanneer ethiek
wordt geintegreerd in andere curriculumonderdelen bestaat het risico dat het niet zichtbaar
en toetsbaar is. Als ethiek expliciet aandacht krijgt, kan het verworden tot een apart vak,
waarbij onduidelijk blijft dat ethiek gaat over de reflectie op het geheel van handelen als een
zorgprofessional.

Op het MBO wordt ethiek veelal door vakdocenten ‘erbij’ gegeven: een bepaalde scholing
wordt daarvoor niet vereist. Op het HBO en het WO zijn het vaak geschoolde ethici die
ethiek geven. In dat geval kunnen vraagtekens gezet worden bij het praktijkinzicht van deze
docenten. Het lijkt wenselijk dat er regels komen die de vereiste kwalificaties van docenten
ethiek vastleggen.

Het aanbod van ethiek aan zorgopleidingen op het MBO lijkt minimaal te zijn. Het is dan ook
de vraag of met dit aanbod de eindtermen — waarin ethiek expliciet genoemd wordt —
gehaald kunnen worden. Door toetsende instanties blijkt dit nauwelijks te worden gecontro-
leerd. Hier zou door toetsende instanties beter op moeten worden toegezien.

Het ethiekonderwijs aan HBO-V’s is een lappendeken wat betreft onderwerpen, literatuur,
expliciete en/of geintegreerde aandacht voor ethiek en qua aandacht voor de beroepscode.
Over de vraag of de eindtermen op het gebied van ethiek gehaald worden bestaat onduide-
lijkheid, omdat het visitatierapport HBO-V nagenoeg niets over ethiek zegt. In de nieuwe
accreditatiestructuur zou hier door accreditatieorganen en visiterende instanties beter op
moeten worden toegezien.

Ook in het WO is het ethiekonderwijs zeer divers, zowel qua tijdsomvang, plaats in het curri-
culum, als de onderwerpen. In het WO worden de eindtermen op het gebied van ethiek wel
adequaat gecontroleerd. De visitatiecommissie Geneeskunde onderschrijft het belang van
ethische reflectie. Verder constateert de commissie een toenemende aandacht voor wat zij
‘academische vorming’ noemt, maar is zij nog steeds kritisch over de mate waarin dit aan
bod komt.
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seerd welke ontwikkelingen er nu en in de toekomst te verwachten zijn op het gebied van
preventief onderzoek in de huisartspraktijk. Daarnaast zijn de visies van direct betrokkenen,
huisartsen, beleidsmakers bij de overheid en in het veld, wetenschappers en vertegenwoordigers
van patiénten- en consumentenorganisaties, gehoord.

In het kader van de voorbereiding van het signalement ‘Ethiek in de zorgopleidingen en instel-

lingen” werd op 21 februari jl. een expertmeeting georganiseerd. In deze bijeenkomst zijn de uit-
komsten van de achtergrondstudie besproken en verder uitgewerkt. Deskundigen op het gebied
van ethiekonderwijs, docenten ethiek van universitaire, HBO- en MBO-opleidingen en beleidsma-
kers waren aanwezig.
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	Wie in de zorg werkt, wordt onvermijdelijk geconfronteerd met morele kwesties. Dat kunnen ‘grote’ en ‘bekende’ dilemma’s zijn, z...
	6.1 Inleiding
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	Van de tien HBO-V’s waarvan gegevens beschikbaar zijn, hebben vijf ethiek geïntegreerd in het overige onderwijs, bij drie opleidingen geeft men expliciet aandacht aan ethiek en bij twee is er een combinatie van beide.
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	Om in die zorgverlening als morele praktijk goed te kunnen functioneren, is het van belang dat professionals beschikken over de ...
	Uit diverse bronnen is echter de indruk ontstaan dat er op het gebied van ethiek, zowel in zorginstellingen als in zorgopleiding...
	Voor het CEG/RVZ was dit aanleiding om inventariserend onderzoek te laten verrichten naar het ethiekonderwijs in de medische- en...
	Dit signalement wil antwoord geven op de volgende vragen:

	Uit deze vragen volgen twee doelstellingen. Allereerst heeft dit signalement als doel de stand van zaken en de knelpunten rond e...
	De opzet van dit signalement is als volgt. Na begripsverheldering en terreinafbakening, komt eerst de situatie in de zorginstell...

	6.2 Wat is ethiek?
	Wat is ethiek en wanneer doet een instelling aan ethiek? Als af en toe een personeelslid naar een cursus ethiek gaat? Of als er ...
	De waarden en normen waarnaar deze definitie verwijst, worden ook wel omschreven als ‘moraal’. Bij ‘moraal’ gaat het om ‘het geh...

	6.3 Ethiek in de zorginstelling
	Wat moeten zorgverleners kunnen?
	Aan de morele competenties van zorgverleners worden door allerlei maatschappelijke ontwikkelingen, zoals technologische ontwikke...
	Voor een goede kwaliteit van de zorg is het van belang dat zorgprofessionals op alle niveaus kunnen beschikken over de vaardigheden om met deze en andere morele kwesties om te gaan.
	De visie dat morele competenties van zorgverleners van invloed zijn op de kwaliteit van zorg wordt gedeeld door de minister van ...

	En kunnen ze dat ook?
	Zijn zorgverleners in staat om met morele vragen om te gaan? Uit de literatuur, maar ook uit de voor dit signalement gehouden interviews, blijkt dat niet altijd het geval te zijn.
	Allereerst blijkt dat veel zorgverleners zich niet bewust zijn van de morele dimensies van hun werk. Ook zijn zij vaak niet in s...
	Het ontbreekt zorgverleners ook vaak aan de vaardigheden om om te gaan met kwesties als het communiceren met patiënten over hun ...

	En als ze dat niet kunnen?
	Tekortkomingen op het gebied van morele competenties kunnen leiden tot een scala aan problemen (Georges 2002). Doordat professio...
	De morele competenties van zorgverleners zijn ook op een andere manier van directe invloed op de kwaliteit van de zorg. Verzorge...
	Morele competentie betekent ook dat hulpverleners zich bewust zijn (of worden) dat hun eigen veronderstellingen, idealen, verwac...

	Hoeveel instellingen doen aan ethiek?
	Helaas zijn geen cijfers bekend over het aantal instellingen dat actief aan ethiek doet. Wel komt naar voren dat het aantal acti...
	In de GGZ is het beeld niet veel beter. ‘Van de 30 grote GGZ-instellingen doen vier of vijf instellingen actief iets aan ethiek....

	Wat doen instellingen aan ethiek?
	In de loop der tijd is een scala aan mogelijkheden ontwikkeld waarmee instellingen vorm kunnen geven aan beleid op het gebied van ethiek. Al deze activiteiten hebben meer of minder expliciet tot doel de kwaliteit van de zorg te verbeteren.
	Verbetertrajecten met impliciet aandacht voor ethiek
	Allereerst zijn er programma’s die primair gericht zijn op het verbeteren van de kwaliteit van de zorg, maar waarbij morele aspe...
	Een ‘enthousiaste helpende’ noemt een voorbeeld van het effect van dergelijke zorg:
	‘Als we op de slaapkamers werken, staat Radio 538 niet meer aan. Bewoners werden daar heel onrustig van. Ook in de huiskamer sta...

	Naast belevingsgerichte zorg zijn er ook zorginstellingen voor ouderenzorg bezig met het project ‘verbindende levensverhalen’. Doel ervan is het bevorderen van contact tussen bewoners en hulpverleners, zodat men aandacht kan hebben voor de ‘hele mens’.

	Verbetertrajecten met expliciet aandacht voor ethiek
	Naast de bovengenoemde kwaliteitsbevorderende activiteiten zijn er ook verbetertrajecten waarbij expliciet aandacht besteed word...
	Een ander voorbeeld van verbetertrajecten is de invoering van protocollen en gedragsregels, zoals de dwang- en drangprotocollen ...

	Moreel beraad
	Een onderdeel van een dergelijk verbetertraject kan de implementatie van ‘moreel beraad’ zijn. Deze activiteit is sterk in opkom...
	Moreel beraad kan verschillende doelstellingen hebben. Soms is het een middel ter verkenning van gemeenschappelijke waarden, bij...
	Moreel beraad kan op verschillende niveaus van een zorginstelling en zowel structureel als incidenteel plaatsvinden. Soms valt h...

	Ethische commissie
	Een andere activiteit op het gebied van ethiek in zorginstellingen is de ethische commissie. Dit is de bekendste activiteit op h...
	Naast protocollen kennen zorginstellingen gedragscodes, die qua vorm op protocollen lijken. Gedragscodes betreffen omgangsregels...
	De ethische commissie nieuwe stijl richt zich vooral op het ontwikkelen en stimuleren van het reflectieve klimaat in de organisa...

	Overige vormen van ethiek
	De overige activiteiten op het gebied van ethiek hebben ofwel een andere vorm dan de gespreksvorm, of vinden in een andere setti...


	Wat levert het op?
	Activiteiten op het gebied van ethiek hebben tot doel de kwaliteit van de zorg te verbeteren. Dat doen ze deels ook door te help...
	Allereerst gaat men in de literatuur, maar ook in zorginstellingen, niet eenduidig om met het begrip ethiek en het begrip reflec...
	Het gebrek aan onderbouwing heeft ook te maken met het methodische probleem dat het moeilijk is om programma’s op het gebied van...
	Een derde probleem is dat de doelstellingen van ethiekprojecten vaak niet omschreven zijn op een manier die tot kwantificeerbare...
	Dit gebrek aan wetenschappelijke onderbouwing - en aan de mogelijkheden daartoe - wordt door velen als onbevredigend ervaren. In...
	Ondanks deze problemen van onderbouwing, zijn er wel effecten van ethiek beschreven. Effecten zijn beschreven ten aanzien van patiënten/cliënten als ook voor het personeel.
	Voor de patiënt/client
	Uit de interviews komt het beeld naar voren dat ethiek een bijdrage kan leveren aan goede zorg, al is dit bijna niet te kwantifi...
	In april 2002 startte de Universiteit Maastricht en GGnet een twee jaar durend landelijk project, met als doel om de praktijk va...
	Ook uit andere voorbeelden blijkt dat ethiek kan helpen zichtbaar te maken welke idealen achter ingesleten routines schuilen, zo...
	Er zijn enkele kwantitatieve onderzoeken gedaan naar het effect van ethische consultatie op klinische resultaten.
	Uit onderzoek van Paget kwam naar voren dat de meerderheid van de respondenten van mening was dat hun klinische praktijk verande...
	Schneiderman onderzocht of ethische consultatie effect had op het aantal intensive care-dagen en op het aantal dagen dat de pati...

	Voor het personeel
	Ethiek kan bevorderlijk zijn voor de motivatie van personeel. ‘Ethiek draagt bij aan de motivatie van personeel om het goede te ...


	Wanneer heeft het succes?
	Ethiek kan bijdragen aan de kwaliteit van zorg, al zijn de bewijzen daarvoor vooral kwalitatief van aard. Aan succes van projecten op het gebied van ethiek is wel een aantal randvoorwaarden verbonden.
	Aansluiten bij de praktijk
	Wil een instellingsproject op het gebied van ethiek slagen, dan moet ze aansluiten bij de belevingswereld van de professionals e...
	Bij ethiekprojecten gaat het er niet om de kennis van de zorgverleners te vergroten, maar om het vergroten van de vaardigheden om met morele kwesties om te gaan. Kennis, bijvoorbeeld van ethische theorieën, kan daarbij een middel zijn.

	Meer ondersteuning vanuit de academische ethiek
	Van Dartel is van mening dat de ethiek zoals die op de universiteiten bedreven wordt, te academisch is. ‘De academische ethiek i...

	Tijd voor nemen
	Praten kost tijd. En tijd is een schaars goed, zeker in de gezondheidszorg. Uit de literatuur en uit de interviews blijkt versch...
	Graste en Molewijk menen dat er in de GGZ meer tijd is voor reflectieve praktijken dan in de andere sectoren. Volgens Molewijk k...

	Draagvlak creëren
	Het grootste probleem op het gebied van ethiek is de continuïteit. De manier waarop een ethiekproject in instellingen georganise...
	Draagvlak creëren betekent niet alleen steun krijgen van het managementniveau, maar tegelijkertijd ook aansluiting zoeken bij vr...



	6.4 Ethiek in zorgopleidingen
	In het voorgaande is een overzicht gegeven van de mate waarin aan ethische reflectie wordt gedaan in zorginstellingen en de wijz...
	Omdat zorgverleners in de praktijk met grote en kleine morele kwesties geconfronteerd gaan worden, zullen zij de vaardigheden mo...
	De visie dat zorgopleidingen hun studenten moeten voorbereiden op de morele zorgpraktijk, wordt onderschreven door het ministeri...
	Hoe is het gesteld met het ethiekonderwijs in de zorgopleidingen? Worden toekomstige professionals voldoende opgeleid om met mor...
	In de navolgende paragrafen wordt per onderwijsniveau (MBO, HBO en WO) eerst het kader geschetst dat de morele competenties omsc...
	Ethiek in het middelbaar beroepsonderwijs
	MBO-zorgopleidingen zijn er op vier niveaus: van zorghulp (niveau 1) tot verpleegkundige MBO- V (niveau 4). Al deze opleidingen ...
	Ethiek komt binnen de verschillende zorgopleidingen aan de ROC’s veelal niet als apart vak aan de orde. Ethiek is geïntegreerd i...
	Uit de analyse van enkele studieboeken lijkt de aandacht voor ethiek echter minimaal te zijn en meer gericht te zijn op kennis o...
	Soms wordt ethiek gegeven door een docent omgangskunde of een docent levensbeschouwing. Er lijken geen kwalificatie-eisen voor docenten ethiek te bestaan.
	Al met al lijkt het onmogelijk dat een verzorgende aan de eindtermen op het gebied van ethiek kan voldoen. Er lijkt dan ook een discrepantie te bestaan tussen de wettelijke eindtermen en de studiestof.
	ROC’s kennen geen visitatiecommissie, maar hebben een systeem van externe toetsing door het Kwaliteits Centrum Examinering (KCE)...
	Het MBO bevindt zich momenteel (voorjaar 2005) in de overgang naar een meer competentiegerichte kwalificatiestructuur. Het is wenselijk dat morele competenties in deze nieuwe structuur meer aandacht krijgen.

	Ethiek in het hoger beroepsonderwijs-Verpleegkunde
	Referentiekader
	Verpleegkundigen vallen onder de Wet op de Beroepen in de Individuele Gezondheidszorg (BIG). In het kader van deze wet is er een...
	In de wettelijke eisen op het gebied van ethiek, zoals omschreven in de AMvB, staat dat in de opleiding voor verpleegkundigen alleen dat ‘beroepsethiek’ een plaats moet hebben. Hoe dat vorm krijgt zal moeten blijken uit de eindtermen.
	De Commissie Kwalificatiestructuur bracht in 1996 het rapport ‘Gekwalificeerd voor de toekomst’ uit, dat de facto het referentie...

	Ethiekonderwijs op het HBO-V
	Uit het onderzoek van Klompenhouwer (Munk 2005) blijkt dat er op de HBO-V’s een grote diversiteit bestaat qua onderwerpen. Veel ...
	Ook de vorm waarin het onderwijs wordt gegeven varieert sterk. Competentiegericht onderwijs wordt genoemd, maar ook colleges, probleemgestuurd onderwijs, projectgestuurd onderwijs, onderwijsleergesprek en casusbespreking.
	Van de tien HBO-V’s waarvan gegevens beschikbaar zijn, hebben vijf ethiek geïntegreerd in het overige onderwijs, bij drie opleidingen geeft men expliciet aandacht aan ethiek en bij twee is er een combinatie van beide.
	Het beeld op HBO-V-niveau is er al met al één van tamelijk grote diversiteit, qua onderwerpen, literatuur, expliciete en/of geïn...
	Fazal (2001) meent dat het ethiekonderwijs aan HBO-V’s onvoldoende is. Volgens haar is de prioriteit de afgelopen jaren van ethi...
	Een recent rapport van de Nederlandse Vereniging voor Ziekenhuizen constateert dat ‘Gediplomeerde HBO-V’ers onvoldoende beschikk...

	HBO: externe toetsing
	Tot 2003 kende het HBO een systeem van visitatiecommissies. In dit systeem werd iedere opleiding om de paar jaar door een visita...
	In het laatste rapport van de visitatiecommissie HBO-deel I (uit 2001) staat nagenoeg niets over ethiek. De enige opmerking die ...
	In deel II van het visitatierapport heeft de commissie alleen in algemene zin aandacht voor het punt dat opleidingen soms een sy...
	Dat de morele vaardigheden van HBO-afgestudeerden niet meegewogen worden in de kwaliteitstoetsing is opmerkelijk, temeer vanwege...


	Ethiekonderwijs in de opleiding geneeskunde
	Referentiekader
	Net als verpleegkundigen vallen artsen onder de Wet BIG. De daarbij horende AMvB is er gekomen met het ‘Besluit opleidingseisen ...
	In Groningen heeft men in het kader van het project G2010 de eindtermen uit het raamplan vertaald in competentieprofielen. Refle...

	Aard van het onderwijs in het WO
	Tijdens de opleiding geneeskunde worden verschillende vormen van ethiekonderwijs toegepast. Soms ligt de nadruk op enkele hoorco...
	Wat betreft de plaats van ethiek in het curriculum valt op dat in Nijmegen, Groningen en Maastricht studenten elk studiejaar in ...
	Wat in de vervolgopleidingen van artsen (de specialisatiefase) gebeurt op het gebied van ethiek blijft in dit signalement buiten...

	WO: externe toetsing
	In 2004 is een visitatierapport uitgebracht door de commissie visitatie Geneeskunde (Quality Assurance Netherlands Universities ...


	Doelstellingen van ethiekonderwijs in zorgopleidingen
	Onderwijs in de ethiek op de diverse zorgopleidingen blijkt zich op verschillende doelen te richten.
	Criteria voor succes, knelpunten
	Lukt het ook om aan deze doelstellingen te voldoen? Uit de literatuur en uit de interviews die in het kader van dit signalement ...

	Aansluiten bij de praktijk
	Door veel studenten wordt ethiek ervaren als iets dat ‘van buitenaf’ komt, waarover ‘ook nog’ nagedacht moet worden. Daardoor ka...
	Rob Houtepen, in Maastricht verantwoordelijk voor het ethiekonderwijs aan geneeskundestudenten, verwoordt dit als volgt: ‘Ethiek...
	Daarmee neemt Maastricht afstand van de meer traditionele vormen van ethiekonderwijs, waarbij de nadruk ligt op het onderwijzen ...

	Meer inzicht in effectieve methodes van onderwijs en toetsing
	Zojuist zijn de diverse doelstellingen beschreven die in het ethiekonderwijs nagestreefd worden. Over deze doelstellingen lijkt ...
	Eerder is een verschuiving in het onderwijs beschreven van het hebben van feitenkennis naar het beschikken over competenties of ...
	Dit werken in kleine groepen betekent echter een veel grotere arbeidsintensiviteit voor de student en de docent, zeker gezien he...
	Maar ook het testen van kennis op het gebied van de ethiek stuit op problemen. Regelmatig worden ethiekvragen geïntegreerd in een andere toets, waardoor het voor calculerende studenten aantrekkelijk (en mogelijk) wordt deze vragen over te slaan.
	Toch is toetsing een van de belangrijkste criteria voor het al of niet succesvol zijn van het ethiekonderwijs. Uit diverse onder...

	Het belang van rolmodellen
	Onderwijs in de ethiek is slechts een van de wijzen waarop studenten morele competenties aanleren. Een andere belangrijke factor...

	Geïntegreerd of apart?
	Ethiek wordt soms geïntegreerd in een module aangeboden, bijvoorbeeld ethiek en recht, maar soms ook als apart vak. Het risico v...
	Ook een niet geïntegreerde benadering kent echter nadelen, want als ethiek losstaat van de rest van het onderwijs is het gevaar dat het abstract blijft en ‘niet landt’.

	Doorlopend in het curriculum aangeboden
	Wil ethiekonderwijs effectief zijn, dan is het van belang dat het doorlopend in het curriculum wordt aangeboden, ook in de vervolgopleiding, zoals op diverse universiteiten en op kaderopleidingen voor verzorgenden en verplegenden overigens al gebeurt.

	Onderling contact tussen docenten
	De grote diversiteit op het gebied van doelstellingen, methodes en toetsing van het ethiekonderwijs wordt waarschijnlijk mede ve...
	In de praktijk zijn veel docenten op zichzelf aangewezen hoe zij invulling geven aan de eindtermen op het gebied van ethiek. Zoa...
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