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Welke patiënten
worden de dupe?

De uitgaven aan de zorg zijn begrensd. Hoe bepaal je
waar het geld naartoe moet? Morele dilemma’s zijn
onontkoombaar, schrijven Marcel Canoy en anderen.
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Denkende burger: winst,
al heeft hij het soms fout

H
et is misschien een
verrassing na alle
alarmerende berich-
ten van de afgelopen
week, maar in Neder-
land staat niet be-

paald een mazelenepidemie op het
punt van uitbreken. Voor elke der-
tien kinderen die gevaccineerd wor-
den blijft er maar één ongevacci-
neerd. Een onverhoopte besmetting
dooft dus snel uit. Maar de vaccina-
tiegraad daalt wel. Dat is niet alleen
een bedreiging voor de volksgezond-
heid maar voor de algehele vooruit-
gang in de wereld. Ooit stond maze-
len als derde virus na pokken en po-
lio op het verlanglijstje van de We-
reldgezondheidsorganisatie om defi-
nitief naar de vergetelheid te vacci-
neren. Het zijn dromen van weleer.
Met de recente mazelenuitbraak zijn
we weer een stapje verder verwij-
derd geraakt van dat scenario.

Onzichtbaarder maar belangrijker
is de maatschappelijke ontwikkeling
die de vaccinatieweigeraars voort-
brengt: dat is de enorme toename
van geëmancipeerde hoogopgeleide
burgers die niet meer alles klakke-
loos aannemen en zich overal mee
bemoeien. Het Rijksvaccinatiepro-
gramma is geen automatisme meer
maar een weloverwogen beslissing
van ouders. Die denken tegenwoor-
dig mee, lezen zich in, proberen be-
trouwbare informatie te vinden om
tot een besluit te komen.

Vroeger kon je mensen gewoon
vertellen wat het beste voor ze was
en dan gehoorzaamden ze braaf.
Zonder verdere vragen te stellen of
überhaupt te weten waar al die prik-
ken toe dienden rolden ze de mou-
wen van hun kinderen omhoog. Nu
voelt een groeiende groep ouders dat
de gezondheid van hun kind op het
spel staat en er een belangrijke be-
slissing te nemen is. De uiteindelijke
keuze komt soms niet overeen met
wat wetenschappelijk bewezen het
beste is voor kind en maatschappij.
Kwestie van zelfoverschatting. En
dat is uiterst vervelend, want men-
sen worden er doodziek van.

M aar het is niet allemaal nega-
tief. Neem de gemiddelde
patiënt in een ziekenhuis.

Dat is steeds minder vaak een me-
neer of mevrouw die gelaten de be-
handeling accepteert die de geleerde
dokter voorschrijft. De moderne pa-

tiënt kijkt mee over de schouder van
de dokter en googlet zich suf. Steeds
meer artsen waarderen de gezamen-
lijke besluitvorming die dat mogelijk
maakt. Meedenken over de verschil-
lende behandelmogelijkheden zorgt
ervoor dat de patiënt niet alleen maar
lijdend voorwerp is van zowel ziekte
als behandeling, maar een actieve be-
trokken keuze maakt vóór die behan-
deling na zorgvuldige afweging van
voors en tegens. Arts en patiënt wer-
ken meer als team. Dat lijkt mij winst.

E n het kan alleen omdat die pa-
tiënt ook steeds beter in staat is
om mee te denken. Het percen-

tage hoogopgeleide burgers is de af-
gelopen vijfentwintig jaar verdub-
beld terwijl het aantal laagopgelei-
den in die tijd is gehalveerd. Meer
dan éénderde van de Nederlanders
heeft tijdens zijn opleiding onder-
zoeksvaardigheden opgedaan, moest
werkstukken schrijven, wetenschap-
pelijke literatuur lezen en heeft een
hoger abstract denkniveau ontwik-
keld. Allemaal dankzij onze volge-
propte collegezalen.

Al die studerende burgers hebben
ons land veel gebracht. Echt waar, ik
zou hier nog maar eens een heleboel

data uit de kast kunnen rukken om te
becijferen hoe dat allemaal netto een
positief resultaat heeft gehad. Ik zou
hier kunnen voorrekenen hoe oplei-
dingsniveau heeft geholpen de cri-
minaliteit te doen halveren. Hoe on-
ze economie steeds slimmer is ge-
worden en relevanter, beter aanslui-
tend op de vragen van de wereld en
dat dat allemaal alleen maar kon
dankzij kundige Nederlanders. Aan
alles kunnen we dan ook nog een
prijskaartje hangen zodat we echt in-
zien hoeveel miljarden dit de samen-
leving heeft bespaard. Onderwijs is
duur, domheid is duurder, dat soort
tegelwijsheden kent u vast wel.

Maar laten we het voor de grap hier
gewoon bij de waarden houden.
Niets geen miljarden euro’s, of dui-
zenden mensenlevens, maar hogere
idealen van maatschappelijke eman-
cipatie. Er is geen groter cadeau, wei-
nig wat mensen rijker maakt dan
kennis. Opleiding geeft het zelfver-
trouwen om vragen te stellen en au-
toriteit in twijfel te trekken en dat is
allemaal netto winst. Laten we die
dalende vaccinatiegraad zo maar be-
schouwen, als collateral damage in
die enorme sprong voorwaarts. Dan
valt het allemaal ineens reuze mee.

De dalende vaccinatiegraad
is collateral damage van een
enorme sprong voorwaarts

Rosanne Hertzberger
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Een gezond
l eve n s j a a r:
niet tegen
elke prijs
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Zo�r�g�ko�s�t�e�n

In het publieke debat
over dure medicijnen
gaat alle aandacht uit
naar een kleine groep
patiënten. Emotie staat
vervolgens een eerlijke
afweging in de weg,
merken Marcel Canoy,
Annelien Bredenoord,
Matthijs Versteegh en
Marcel Verweij.

W
e betalen te veel
voor dure ge-
n e e s m i dd e l e n !
Welnee, het le-
vert juist veel
ge zo n d h e i d s -
winst op! En in-
novatief onder-

zoek is nu eenmaal peperduur! Discussies
over de kosten van de zorg kennen vaak
een hoog zwart-wit gehalte. Maar al snel
kom je bij ethische argumenten.
Neem het vergoeden van Orkambi, een
medicijn tegen taaislijmziekte. Met de ge-
vraagde prijs van Orkambi zouden we
voor de patiënten gezonde levensjaren
kunnen winnen voor tientallen miljoenen
euro. Maar voor dat premiegeld kunnen
we vele wijkverpleegkundigen aannemen
en die zijn ook zeer nuttig en schaars. Wat
te doen? Misschien vinden we zorg voor
taaislijmziekte tien keer belangrijker dan
wijkverpleegkundigen en kiezen we het
eerste. Maar dat staat niet vast.
Bij het vergoeden van geneesmiddelen,
behandelingen of medische technologie
lopen we snel tegen dit soort lastige keu-
zes aan. En stuiten we op ethische afwe-
gingen. Wat moeten we doen, en hoe ko-
men we tot een keuze? Een gangbare
ethische overweging is dat in situaties
van schaarste het nastreven van ‘het min-
ste kwaad’ ethisch juist handelen is. Maar
hoe definiëren we dat, ‘het minste
k w a a d’? In de zorg willen we graag ieder-
een geven wat nodig is, maar het nastre-
ven van ‘het minste kwaad’ komt vaak
neer op het kiezen tussen groepen men-
sen. Of we nu besluiten te vergoeden,
niet te vergoeden of de eigen bijdrage te
verhogen: een moreel dilemma ontstaat
altijd. Daarbij moeten we de noden van
groepen mensen vergelijken en ‘w a a rd e -
re n’. En dat is delicaat.
We hebben niet onbeperkt geld voor alle
vormen van medische zorg. De uitgaven
aan de zorg verhogen, zou kunnen bete-
kenen dat die de uitgaven aan andere pu-
blieke voorzieningen ‘ve rd r i nge n’. Maar
gesteld dat we het totale budget voor de
zorg verhogen, dan betekent ook dat niet
dat de extra middelen altijd naar nieuwe
dure medicijnen moeten. Ook dan ‘ve r -
d r i nge n’ de bestedingen aan één medicijn
de uitgaven aan zorg voor een andere
groep. Welke groep patiënten wordt de
dupe? Hoe kiezen we?
Deze vraag kunnen we beantwoorden
met de theatervoorstelling Te rror. In dat
stuk wordt het publiek de vraag voorge-
legd of een gevechtspiloot schuldig aan
moord is wanneer hij een gekaapt toestel
uit de lucht schiet (met 148 doden als ge-
volg) omdat daarmee een grotere ramp
(ontploffing in een voetbalstadion met
tienduizenden doden) wordt voorkomen.
Het dilemma uit Te rror lijkt op het beken-
de trolleyprobleem uit de ethiek: een op
hol geslagen tram kan op een zijspoor ge-
plaatst worden waardoor een onschuldi-
ge wandelaar omkomt maar vijf spoor-
werkers worden gespaard. Dit soort mo-
rele dilemma’s heeft belangrijke overeen-
komsten, en verschillen, met vraagstuk-
ken rondom de vergoeding van dure me-
dische zorg.

Kun je op basis van het ethische ‘m i n s te
k w a a d’-principe de introductie van een
nieuw en effectief geneesmiddel weige-
ren? De lessen uit het toneelstuk Te rror
en het trolleyvoorbeeld maken het ant-
woord op zo’n vraag genuanceerder en
tonen welk soort argumenten een belang-
rijke rol spelen in de afweging.
Zo kun je ten eerste beargumenteren dat
de gevechtspiloot in Te rror schuldig be-
vonden moet worden omdat hij 148 on-
schuldige mensen een zekere dood in-
jaagt, omdat hij slechts een kans op een
groter ongeluk voorkomt. Als hij niet ge-
schoten had, hadden de passagiers van
het burgertoestel de terrorist misschien
kunnen overmeesteren of had de (co-)pi-
loot met een ultieme wending het toestel
misschien ergens anders kunnen doen
landen.
Patiënten die een duur medicijn worden
ontzegd, worden evenmin met zekerheid
de dood ingejaagd. Weliswaar is hun lot
in veel gevallen niet te benijden, maar er
zijn vaak alternatieven. Zo kan de farma-
ceut besluiten de prijs te verlagen, kan

een concurrent morgen iets slimmers be-
denken, of blijkt een andere therapie on-
verwacht succesvol. Ook is een behande-
ling vaak slechts effectief voor een van te-
voren onbekende subgroep, wat de bewe-
zen positieve effecten van een behande-
ling terugbrengt tot slechts een kans op
positieve effecten, in plaats van een ze-
kerheid voor alle patiënten.
Net als bij het vliegtuig weten we niet hoe
groot de kans op succes is, of hoe groot de
kans is dat patiënten slechte gezond-
heidsuitkomsten zullen hebben bij het
ontzeggen van vergoeding van de behan-
deling. De kans is in ieder geval niet nul
en dat doet er toe.
Een tweede les gaat over de actieve daad.
Bij Te rror leidt een actieve daad recht-
streeks tot de dood van onschuldige men-
sen om de dood van anderen te voorko-
men. Daarmee wordt wat in de filosofie
een negatieve plicht heet verzaakt (je
mag een ander niet doden), om een posi-
tieve plicht na te komen (voorkomen dat
mensen vermoord worden). Intuïtief vin-
den we vaak een negatieve plicht zwaar-
der wegen, en is het daarom niet vanzelf-
sprekend om simpelweg te kiezen voor
de handeling die de meeste mensenle-
vens redt.

De analogie met keuzes in de gezond-
heidszorg gaat hier minder goed op. Bij
de beslissing om een dure behandeling
niet te vergoeden gaan we niet actief het
leven beëindigen van een selecte groep
patiënten om honderden anderen te red-
den. Wat we wel doen, is een patiënten-
groep een verbetering in het vooruitzicht
op gezondheid ontnemen met als doel dit
vooruitzicht bij anderen te behouden.
Overigens is het meestal zo dat de behan-
delingen kleine verbeteringen betreffen,
en niet dat patiënten met lege handen
staan als het allernieuwste niet vergoed
wordt. In Amerika worden beslissingen
over het vergoeden van behandelingen
wel eens vergeleken met ‘death panels’ –
een panel zou dan beslissen wie er komt
te overlijden – om het in de sfeer van een
‘negatieve plicht’ te trekken, maar dat is
een fundamenteel onjuiste weergave van
het ethische vraagstuk.
Een derde les gaat over zichtbare slacht-
offers die een groter gewicht krijgen bij
beslissingen dan anonieme patiënten die
de dupe worden van verdringing. Het
trolleyprobleem laat zien dat we geneigd
zijn om slachtoffers ‘met een gezicht’ eer-
der te beschermen dan statistische
slachtoffers. Maar is dat terecht?
Een goed voorbeeld is het middel tegen
de ziekte van Pompe. De prijs voor het
middel was (in 2012) zeer ver boven alle
denkbare grenswaarden, de effectiviteit
was omstreden en mogelijk zeer beperkt
in zijn toepassing onder volwassenen,
maar de fabrikant was succesvol. Er wer-
den actief patiënten in mediacampagnes
ingezet die bordjes voor zich hielden met
daarop „Ik moet dood”. Televisiepro-
g r a m m a’s deden gretig mee, en na grote
maatschappelijke verontwaardiging werd
het middel toch vergoed.

B ij politieke beslissingen is het be-
langrijk dat emoties die op zich ge-
nomen begrijpelijk zijn, begrensd

worden door een zekere mate van onpar-
tijdigheid. De overheid moet evenzeer
zorg dragen voor anonieme en toekomsti-
ge patiënten, en tegelijkertijd alle burgers
beschermen tegen te hoge premiestijgin-
gen. Door de werking van politiek en me-
dia is de kans groot dat toekomstige en
anonieme patiënten disproportioneel
slecht vertegenwoordigd worden.
Het is onwenselijk om een groot aantal
gezonde levensjaren van onbekende pa-
tiënten op te offeren om gezondheids-
winst bij enkelen te bereiken. Maar de
voorbeelden uit Te rror en het trolleypro-
bleem tonen aan dat verdringingsargu-
menten genuanceerd dienen te worden
met context.
In het publieke debat ontbreken die nu-
ances vaak, als verdringing door de zorg
van andere publieke zaken of verdringing
binnen de zorg niet al ontkend worden.
Maar de keuzes die voor het besteden van
belastinggeld gemaakt moeten worden,
zijn onontkoombaar. Als de farmaceuti-
sche industrie de morele verplichting na-
komt om de prijzen maatschappelijk re-
delijk te houden, helpt dat natuurlijk.
Maar de morele dilemma’s blijven – en die
moeten wij zelf onder ogen zien.

Een actieve daad
leidt rechtstreeks
tot de dood van
o n s c hu l d i g e
mensen


