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Informed consent, het recht op informatie
en het vereist-zijn van toestemming van
de patiént, is in Nederland een niet wet-
telijk vastgelegd begrip, maar vloeit vol-
gens ethici en juristen voort uit het zelf-
beschikkingsrecht, het recht om zelf te
bepalen wat er met het eigen lichaam
gebeurt. Zelfbeschikking is binnen de
dominante medische ethiek - evenals bin-
nen het gezondheidsrecht - een van de
hoogste waarden. ‘Zelfbeschikking is de
waarde, het doel waarom het gaat’,
menen de ethicae Dupuis en de Beaufort
in het Handboek Gezondheidsethiek2 Infor-
med consent vloeit hier niet alleen uit
voort, maar is tevens ‘het enige middel
om het doel van zelfbeschikking te berei-
ken'.3

Zelfbeschikking en informed consent
staan binnén de dominante medische
ethiek niet ter discussie omdat, aldus
Dupuis tijdens het symposium, ‘zelfbe-
schikking en mens-zijn inherent aan
elkaar zijn geworden’. De pogingen die
artsen, filosofen en publiek tijdens het
symposium ondernamen om deze
begrippen aan te vallen, werden door
Dupuis en de juriste Roscam Abbing als
paternalistisch of niet relevant van de
hand gewezen. Dat weerhield de critici
er echter niet van hun standpunt duide-
lijk naar voren te brengen.

Eind vorig jaar organiseerde de Vereniging van Filosofie en
Geneeskunde een symposium ‘Grenzen aan de medische ethiek."
Medici en filosofen trokken van leer tegen sleutelbegrippen binnen de
dominante medische ethiek, zoals informed consent en het principe van

zelfbeschikking.

Marli Huijer ging erheen voor TGP en doet verslag van de gevoerde
discussies. Zelf heeft ze nogal wat kritiek op de genoemde begrippen.
Zij ziet meer in een ‘vragende’ ethiek. Deze stelt niet de mondige

patiént tegenover de dokter in de spreekkamer, maar laat ook de leefon-

geving van de patiént een woordje meespreken.

De meest felle kritiek op de principes van
zelfbeschikking en informed consent
kwam van de zijde van de epidemioloog
Vandenbroucke. Ethiek zou zich niet
alleen met de belangen van de patiént,
maar ook met de noodzaak van medisch
wetenschappelijk onderzoek —moeten
bezighouden, meent hij. In zijn met anec-
dotes doorspekte betoog noemde hij als
eerste bezwaar tegen het door Dupuis en
Roscam Abbing bepleite informed con-
sent, dat het vragen van toestemming
aan patiénten strijdig kan zijn met het
doen van wetenschappelijk verantwoord
onderzoek. Een bekend voorbeeld is het
onderzoek naar het verschil in effect van
het al dan niet sparen van de borst bij
borstkankeroperaties. De patiéntes wens-
ten zelf te beslissen welke behandeling zij
kregen en kozen fot verdriet van de
onderzoekers vrijwel alle voor de borst-
sparende operatie. Het aantal vrouwen
dat uiteindelijk vergeleken kon worden
was te gering om het resultaat van dit
onderzoek te kunnen generaliseren.!

Een tweede belemmering die het vragen
van toestemming aan patiénten kan
opwerpen is het geringe percentage
patiénten dat reageert op de vraag of eer-
der verzameld materiaal (bijvoorbeeld
bloed dat afgenomen is voor onderzoek
naar syphilis of geelzucht) voor een ver-
volgonderzoek gebruikt mag worden

(bijvoorbeeld voor een aids-test). Als
minder dan 80% van de patiénten op de
vraag om toestemming reageert - en dus
meer dan 20% impliciet geen toestem-
ming verleent - is een vervolgonderzoek
niet wetenschappelijk verantwoord: juist
de redenen waarom mensen niet ant-
woorden zouden dan wel eens interes-
sant kunnen zijn.

Beide bezwaren werden door Roscam
Abbing weerlegd met het argument dat
slechts wanneer een medisch onderzoek
werkelijk van hoger belang is (bijvoor-
beeld in termen van de volksgezondheid)
het zelfbeschikkingsrecht beperkt mag
worden. In de overige gevallen preva-
leert het zelfbeschikkingsrecht boven het
belang van de epidemiologie.

Als laatste bezwaar tegen informed con-
sent noemde Vandenbroucke dat patién-
ten vaak geen behoefte hebben aan
bescherming door ethici. ‘In klinische en
epidemiologische ervaring blijkt meestal
de verzekering dat de gegevens binnen
het beroepsgeheim vallen voldoende te
zijn[...] Door de eenzijdige nadruk die
medisch-ethische commissies op het zelf-
beschikkingsrecht leggen wordt het ver-
trouwen in de arts-patiéntrelatie (dat wil
zeggen het vertrouwen dat patiénten in
artsen hebben/MH) verstoord.s Een
gewaagde stelling, die Vandenbroucke
jammer genoeg noch ethisch, noch epide-
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| miologisch onderbouwde.
Epidemiologen zijn niet de enigen die
pleiten voor een zekere mate van pater-
| nalisme. In het eerder genoemde Hand-
bock Gezondheidsethick merkt Van Es, emi-
ritus hoogleraar huisartsengeneeskunde,
op dat artsen de laatste tijd geneigd zijn
| de verantwoordelijkheid voor wat er met
de patiént moet gebeuren naar hem of
haar terug te spelen. De patiént kan zich
|| dan door de arts in de steek gelaten voe-
1 len. ‘Het behoort echter tol het goede
| vakmanschap van de arts te weten in
welke fase van een ziekte hij zelf meer
moet beslissen en wanneer hij dat niet
(meer) moet doen: evenzo moet hij weten
bij welke patiénten hij dat meer moet
doen en bij welke minder.’s
Het lijkt erop dat de medicus practicus
niet aan het denken voor de ander ont-
komt. De vraag dringt zich bij mij op of
het geformaliseerde informed consent in
de praktijk wel zo mooi is als het in theo-
rie lijkt.

Vrije wil

Een meer filosofisch argument dat ik
tegen het principe van zelfbeschikking
wil inbrengen, is dat de zelfbeschikking
waarover de dominante medische ethiek
spreekt, niet bestaat. Om dit begrijpelijk
te maken is het nodig eerst dieper op de
fundamenten van het zelfbeschikkings-
recht in te gaan.

Het principe van zelfbeschikking binnen
de gezondheidszorg is gebaseerd op het
idee dat individuele patiénten rationeel en
wit orife il kunnen besluiten wat voor
hen in een bepaalde situatie het goede is.
De individualiteit van de patiént impli-
ceert dat alleen hij over het eigen lichaam
mag beslissen. Vrienden, partners, fami-
lie of een god hebben daarover niet te

/

beschikken. Het individu - en daarmee
het dilemma waarmee hij geconfronteerd
wordt - wordt geisoleerd van zijn leefom-
geving en zodoende geabstraheerd van
de specifieke situatie waarin hij verkeert.
In deze abstractie wordt hij van mens tot
seval. Een geval waarop universeel gel-
dende, voor iedercen goede regels en
plichten van toepassing zijn.

Rationaliteit houdt in dat de patiént zijn
beslissing maakt op basis van een afwe-
ging van verstandelijk te vatten redenen
en bijvoorbeeld niet op grond van emo-
ties. ‘Bereidheid tot redelijkheid én tot
gesprek blijft een eerste voorwaarde voor
elke morele discussie. Wie zich beroept
op zijn emoties en die niet ter discussie
wil stellen (emoties berusten immers
ergens op), doet zichzelf en anderen
tekort’, aldus Dupuis? Voorwaarden
voor een ‘minimale rationaliteit zijn dat
‘het individu in staat moet zijn om op
korte en lange termijn belangen van zijn
doen en laten te onderkennen en af te
wegen’ én dat ‘hij algemene regels voor
de evaluatie van empirische gegevens en
voor het redeneren over feiten erkent en
benut’ 8

Handelen uit vrije wil betekent dat de
patiént bewust en zonder drang en
dwang tot een beslissing moet kunnen
komen. Paternalisme staat lijnrecht
tegenover vrije wil. Daarom is paternalis-
me voor Dupuis slechts te rechtvaardigen
als de betrokkene niet weet wat hij doet
of als er goede redenen zijn om aan te
nemen dat hij iets doet dat hij eigenlijk
niet wil.? Dit geldt niet alleen voor artsen,
maar ook voor familieleden of vrienden.
Ook van hen mag niet worden geaccep-
teerd dat zij beslissen wat goed voor de
ander is. Als men dit standpunt tot in het
extreme doortrekt, betekent dit dat zelfs

g

vrienden of geliefden geen druk op de
patiént mogen uitoefenen om een behan-
deling al dan niet te ondergaan. g
e
Buurvrouwen
Door onder andere het werk van Illich is
duidelijk geworden dat de geneeskunde
niet alleen de gezondheid bevordert,
maar ook ziekmakend kan zijn.!? Een kri-
tische houding tegenover wat de genees-
kunde te bieden heeft, is dan ook van
groot belang. Het is echter de vraag of
het principe van zelfbeschikking, zoals
Dupuis dat voorstaat, de oplossing is. In
het navolgende zal ik betogen dat deze
individualistische opvatting over zelfbe-
schikking de positie van patiénten eerder
verzwakt dan versterkt. Een reden voor
mij om te zoeken naar een andere ethi-
sche invalshoek.
Tegenover de dominante medische
ethiek, die de zelfbeschikking van de
mens situeert in het van zijn omgeving
geisoleerde individu, wil ik stellen dat
deze juist gezocht moet worden in de
verwevenheid van mensen met hun leef-
omgeving. Juist in de relaties die zij aan-
gaan en in de manier waarop zij leven
komt naar voren hoe mensen kiezen - al
dan niet bewust - vorm te geven aan hun
leven. Ziekte moet dan niet gezien wor-
den als een puur individueel gebeuren,
maar een verschijnsel dat betekenis heeft
voor de gehele leefomgeving van de ‘zie-
ke’. Door deze te isoleren van zijn speci-
fieke situatie en hem als enkeling te
plaatsen tegenover de dokter gaat de
betekenis van zijn manier van leven ver-
loren. Vooral in een voor de patiént onbe-
kende situatie, zoals het ziekenhuis, leidt
het uitsluiten van relaties uit de leefom-
geving van deelname aan het gesprek
over wat er gebeuren moet, eerder tot
onmondigheid dan tot de door de domi-
nante medische ethiek zo gewenste mon-
digheid.
Een ethiek die uitgaat van mensen in hun
context zal geen universeel geldende nor-
men of plichten opstellen, maar kan door
het vertellen van verhalen en het stellen
van vragen een middel zijn om met
elkaar de passende oplossing voor een
specifiek dilemma te zoeken. Verhalen
kunnen als voorbeeld dienen van hoe
men het een dilemma kan omgaan. ‘Ver-
halen schrijven niet voor, maar laten zien
en laten de toehoorders en lezers zelf hun
conclusies trekken.'!

Het vuilharmonisch orkest van het psychia-
trisch opvanghuis Walenburg te Amsterdam




Een ‘kwetsbaar’ voorstel voor een vra-
gende ethiek werd onlangs gedaan door
Oderwald en Rolies in een artikelenreeks
in Medisch Contact.’? Binnen deze ethiek
wordt niet gezocht naar wat voor de
individuele patiént het beste is, maar
worden vanuit een gezonde dosis scepsis
door de ‘ethicus’ voortdurend vragen
gesteld. Hoewel hun voorstel nauwelijks
uitgewerkt is, stel ik me ‘de vragende
ethicus’ voor als iemand die niet per
definitie academisch geschoold hoeft te
zijn: de buurvrouw kan evengoed vragen
stellen, die een oplossing voor een
bepaald dilemma dichterbij brengen. De
vragende ethiek stelt niet een kritische
patiént tegenover de dokter in de spreek-
kamer, maar richt zich op de kritische
mens in zijn leefomgeving. De door de
patiént meegenomen buurvrouwen zul-
len binnen de vragende ethiek ook in de
spreekkamer als volwaardige gespreks-
partners worden geaccepteerd.

Het langste eind

Ock het begrip rationaliteit, als onder-
deel van het zelfbeschikkingsconcept,
kan van kanttekeningen voorzien wor-
den. Waar Dupuis meent dat bereidheid
tot redelijkheid een voorwaarde voor
elke morele discussie is, laat de filosoof
MacIntyre zien dat juist het principe van
individuele zelfbeschikking een redelijk
gesprek onmogelijk maakt.’* Het centraal
stellen van het individu leidt volgens
hem tot een ‘emotivistische’ cultuur
waarbinnen ieder uit is op het eigen
belang en daarom oppositioneel tegen-
over de ander staat. Morele argumenten
binnen dit ‘emotivisme’ zijn niet geba-
seerd op redelijkheid, maar op de wens
de ander te manipuleren. Dit maakt dat
de voorwaarden voor een ‘Tedelijk
gesprek’ niet kunnen bestaan. Als artsen
en patiénten als tegenstanders met elk
hun (als rationeel gepresenteerde) eigen
belang contractueel tegenover elkaar
gesteld worden, zal de altijd machtiger
arts aan het langste eind blijven trekken.
Een tweede kritiek op het begrip rationa-
liteit komt van wetenschapsfilosofische
zijde. Hoe moet een patiént er ooit ach-
terkomen of het navolgen van het ene
advies rationeler is dan het navolgen van
het andere? Het valt buiten het bestek
van dit artikel om dieper op deze vraag
in te gaan.¥ Duidelijk zal zijn dat elke
patiént bij de verwerving van zijn kennis
afhankelijk is van de keuze van de dokter
om bepaalde kennis al dan niet als waar
aan te nemen en als zodanig aan de
patiént te presenteren.

Heeft de patiént bij dit alles nog een vrije
wil? Is daarvoor nog ruimte, als men

erkent dat de mens niet los te zien is van
zZljn omgeving en als hij voor de rationele
onderbouwing van zijn  argumenten
aﬂmnkelijk is van de arts en de populari-
teit van bepaalde medische theorieén? En
a}s veel van onze argumenten inderdaad
niet op redelijke overwegingen gebaseerd
Zljn, maar op emoties, toevalligheden,
dromen, het lot of een god, kunnen we
dan nog wel de term vrije wil gebruiken?
Mijns inziens niet. Echte zelfbeschikking,
zoals Dupuis die voorstaat, bestaat niet.
Dat betekent niet dat er geen enkele
vorm van toestemming bestaat. Vooraf-
gaand aan het tijdstip waarop van infor-
med consent sprake zou kunnen zijn
heeft de patiént immers al ingestemd met
het - soms noodzakelijkerwijs - aangaan
van een relatie met de arts. Maar vanaf
dat moment kan de patiént niet anders
dan ja of nee zeggen tegen de keuzen die
die specifieke arts hem biedt. Het is
slechts deze laatste - zeer beperkte - vorm
van toestemming waar Dupuis over
spreekt: ‘De nadruk bij het concept van
zelfbeschikking ligt vooral in de vrijheid
om iets al of niet toe te laten”.13

Zij spreekt niet over de enige macht die
patiénten mijns inziens werkelijk tegen-
over hun arts hebben: het zich als ‘een
lastige patiént opstellen” of het weigeren
of verbreken van de relatie (en eventueel
naar een andere genezer stappen): een
macht waar veel patiénten gebruik van
maken en die artsen vaak weinig kunnen
waarderen.
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Kortom, de waarde van het"door Dupuis
zo hooggeschatte informed consent
wordt overschat. De risico’s worden ech-
ter onderschat: ze zouden het doel dat
Dupuis voor ogen heeft weleens kunnen
schaden. Door het formaliseren van een
macht die patiénten niet werkelijk heb-
ben bergt de dominante medische ethiek
het gevaar in zich om bestaande machts-
verhoudingen te versluieren. Tegenover
deze ethiek zou een vragende en verha-
lende ethiek een beroep kunnen doen op
het kritisch blijven denken en het zoeken
naar oplossingen voor specifieke situa-
ties. Maar ook dan zal de vraag of men
het goede gedaan heeft of de beste keuze
gemaakt heeft nooit beantwoord worden.

Marli Huijer, is arts medewerkster Stich-
ting Medisch Advies Kollektief

Met dank aan Jansen Schottelndreiér
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