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Inleiding

Wibren van der Burg en Pieter Ippel

De snelle veranderingen op biomedisch terrein stellen onze samenleving voort-
durend voor nieuwe problemen. Ontwikkelingen in de biomedische wetenschap-
pen bieden ons nieuwe mogelijkheden, maar brengen ook grote verantwoordelijk-
heden met zich mee: hoe gaan we om met bijvoorbeeld prenatale diagnostiek, or-
gaandonatie, biotechnologie? Het gaat hierbij vaak om vragen met een radicaal
nieuw karakter. Mogen we landbouwhuisdieren genetisch ‘ombouwen’ tot ge-
neesmiddelenproducenten? Mogen we de vrijheid van boeren om te werken zoals
ze dat willen, ingrijpend beperken met het oog op de milieuproblemen en het wel-
zijn van dieren? Moet prenatale diagnostiek zonder voorwaarden beschikbaar
worden gesteld voor ieder die dat wil?

Voor de beantwoording van dergelijke vragen zou men bij morele en juridische
normen een houvast kunnen zoeken. Het recht lijkt op deze terreinen evenwel
nog slechts rudimentair ontwikkeld en traditionele ethische theorieén schieten al
evenzeer tekort. Het juridisch en ethisch vocabulaire is ontoereikend; het instru-
mentarium is ontwikkeld voor heel andere problemen. In reactie op deze pro-
blemen hebben bio-ethiek en biomedische rechtswetenschap de laatste decennia
een forse ontwikkeling doorgemaakt om de lacunes in recht en moraal zo goed
mogelijk te vullen. Daarbij hebben rechtswetenschap en ethiek elkaar sterk bein-
vloed. Ethici houden zich bezig met de vraag naar een goede wettelijke regeling
van euthanasie, experimenten met embryo’s of dierproeven. Omgekeerd zijn ge-
zondheidsjuristen soms van mening dat juridische normen een goed kader bicden
voor morele discussies en wordt in juridische regels vaak verwezen naar morele
normen.

Moraal en recht zijn op biomedisch terrein dan ook sterk met elkaar vergroeid
geraakt. Ze vormen een Siamese tweeling: grotendeels gelijk, deels met elkaar
vergroeid en slechts beperkt zelfstandig ten opzichte van elkaar. Deze verweven-
heid is nergens in het recht zo duidelijk als in het gezondheidsrecht. Het risico
van zo’n sterke band is echter dat onvoldoende rekening kan worden gehouden
met de eigen aard van recht en moraal, waardoor beide zich niet goed kunnen ont-
wikkelen.

Het is deze verstrengeling van recht en moraal die het centrale thema van dit
boek vormt. Enerzijds kunnen hier empirische vragen worden gesteld: wat is de
feitelijke verhouding tussen (biomedische) moraal en recht, welke overeenkom-
sten en verschillen kunnen we onderscheiden? Deze empirische analyses staan
mede ten dienste van een normatieve vraagstelling: hoe kunnen recht en moraal,




HRA

zowel afzonderlijk als samen, het goed functioneren van de biomedische praktijk
bevorderen?

De centrale vooronderstelling achter dit boek is dat recht en moraal weliswaar
nooit geheel los van elkaar kunnen functioneren, maar dat ze in de biomedische
praktijk soms te sterk verstrengeld zijn geraakt. Daarom is het zinvol om na te
gaan in hoeverre de verstrengeling van recht en moraal op biomedisch terrein kan
worden omgezet in een losser van elkaar verder groeien. Of in termen van de
beeldspraak: kan de Siamese tweeling operatief worden gescheiden zodat twee
zelfstandige individuen ontstaan, die weliswaar veel gelijkenis vertonen en onder-
linge banden hebben, maar die niet meer een ononderscheidbaar geheel vormen?

Op deze vraagstelling passen voorlopig geen algemene antwoorden. De ontwik-
kelingen op het genoemde terrein zijn daarvoor te verschillend en het geven van
een alomvattend overzicht is vooralsnog een te ambitieus project. Om die rede-
nen is in dit boek gekozen voor het presenteren van een aantal case-studies op
verschillende deelgebieden, zodat voldoende recht kan worden gedaan aan die
verschillen.

Toch lijkt het mogelijk enige algemene lijnen te schetsen. We zullen dit doen
aan de hand van een voorbeeld uit de medische praktijk. Daarbij gaat het ons niet
zozeer om de inhoudelijke vraag of men in deze casus juist gehandeld heeft,
maar om het feit dat de casus illustreert op welke verschillende manieren recht en
moraal in de biomedische praktijk functioneren en met elkaar verweven zijn.

Baby Ross

In 1988 nam een kinderarts in het Sophia Kinderziekenhuis te Rotterdam een la-
ter door sommigen fel bekritiseerde beslissing. Zijn afdeling had de Zorg over
een baby met het syndroom van Down (mongolisme) die bovendien een darmaf-
sluiting had; baby Ross. Op verzoek van de ouders werd besloten deze baby niet
te opereren, waarna het kind enkele dagen later aan de darmafsluiting overleed.
De reden van de ouders voor dit verzoek was dat dit het beste zou zijn voor hun
kind.!

Het besluit tot niet opereren kwam zeker niet lichtvaardig tot stand; er waren
uitgebreide gesprekken en raadplegingen van diverse instanties en deskundigen
aan vooraf gegaan. De ouders hadden ondermeer gesprekken gevoerd met de
huisarts, verschillende kinderartsen, een ziekenhuispsycholoog. De kinderarts
pleegde ruggespraak met de voorzitter van de permanente ethische commissie en
met de directeur patiéntenzorg van het ziekenhuis en nam de beslissing in overleg
met de medische en verplegende staf. Inmiddels had de huisarts (zijn beroeps-
geheim doorbrekend) zich tot de Officier van Justitie gewend, die - na consultatie
van deskundigen - besloot het kind tijdelijk toe te vertrouwen aan de Raad voor
de Kinderbescherming. De Raad meende echter dat beide ouders voldoende in

: Vel. over deze casus Molenaar, Gill en Dupuis 1988; Cobben 1989 a en b; Dupuis 1989.
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staat waren om een verantwoorde beslissing te nemen en wilde daarom zelf geen
opdracht tot operatie geven, nu de ouders besloten hadden tot afzien van verdere
behandeling.

Na het bekend worden van het overlijden ontstond een emotioneel publiek de-
bat, waarin onder meer medici, ethici, juristen, politici en ouders van gehandicap-
ten zich mengden. Dit debat viel bovendien deels samen met het debat over een
rapport over levensbegindiging van zwaar gehandicapte pasgeborenen dat was
uitgebracht door een KNMG-commissie. Sommi gen betoogden dat het niet-ope-
reren een aantasting was van het zelfbeschikkingsrecht en van het recht op leven
van de baby. Anderen beriepen zich op de professionele autonomie van de arts,
de beschikkingsbevoegdheid van de ouders en op de belangen en vooral de licha-
melijke integriteit van het kind, die de genomen beslissing zouden rechtvaar-
digen.

De Officier van Justitie (nu niet handelend op grond van een kinderbescher-
mingsbevoegdheid, maar op grond van een strafrechtelijke bevoegdheid) stelde
strafvervolging in tegen de verantwoordelijke kinderarts en de secretaris-direc-
teur van de Raad voor de Kinderbescherming. Beiden werden door Rechtbank
en Hof buiten vervolging gesteld, een beslissing die door de Hoge Raad werd
bevestigd.?

De feitelijke verhouding tussen recht en moraal

Aan de hand van deze casus zijn de complexe verhouding van recht en moraal op
biomedisch terrein en enkele bijzondere kenmerken van beide goed te illustreren.
Allereerst blijkt dat morele en juridische afwegingen in dit geval niet scherp van
elkaar gescheiden worden; zij lopen door elkaar heen. Wanneer een beroep ge-
daan wordt op het recht op leven van de baby, is het onduidelijk of dat een juri-
disch of een moreel argument is: het kan beide zijn. Qok verwijzingen naar het
belang van het kind of naar de toelaatbaarheid van kwaliteit-van-leven-overwe-
gingen kunnen zowel in een juridische als in een morele argumentatie een rol
spelen. Ongetwijfeld hebben in het oordeel van de directie, de voorzitter van de
ethische commissie en de kinderarts zowel juridische als morele overwegingen
een rol gespeeld. Hoe deze op elkaar ingewerkt hebben, is moeilijk te ontrafelen.

Deze wederzijdse doordringing van recht en moraal lijkt typerend voor tal van
gebieden waar snelle ontwikkelingen met moeite kunnen worden bijgehouden
door recht en moraal. Op het gebied van de omgang met dieren is bijvoorbeeld
een soortgelijke verstrengeling te constateren. Deze verstrengeling heeft zowel
gevolgen voor het recht als voor de moraal.

Ten eerste kunnen we spreken van een moralisering van het recht. Binnen een
juridisch kader - de procedure rond de strafvervolging - wordt gebruik gemaakt
van argumenten die men misschien eerder als morele dan als strikt juridische

HR 28 april 1989, NJ 1990, 46. Daarover Leencn 1989; zie ook de noot in Ars Aequi 1989,
862 van C. Kelk.
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argumenten zou beschouwen. Verwijzingen naar het zelfbeschikkingsrecht, of
naar algemene beginselen zoals het nastreven van het belang van het kind, zijn
sterk moreel geladen termen. In de beschikking van het Hof wordt zelfs expliciet
in aanmerking genomen dat de medisch-ethische commissie van het ziekenhuis
de beslissing om niet te opereren juist heeft geacht. Daarmee wordt een moreel
oordeel van deze commissie in een juridische argumentatie opgenomen.

Deze moralisering van het recht is niet beperkt tot de concrete casus van baby
Ross. Bio-ethici worden regelmatig als getuige-deskundigen opgeroepen, of het
nu gaat om strafzaken rond euthanasie of om strafzaken rond het oormerken van
runderen. Verwijzingen naar vage, deels vanuit de moraal in te vullen normen als
‘de zorg van een goed hulpverlener’ zijn in wet en jurisprudentie veelvuldig te
vinden. De vraag wordt wel opgeworpen in hoeverre het recht hierdoor nog een
eigen zelfstandig karakter houdt. Qok ondanks deze moralisering zijn er echter
nog steeds specifiek juridische beginselen, kenmerken en eigenaardigheden. Ken-
nis van die specifiek juridische elementen is een belangrijke voorwaarde om te
kunnen bepalen in hoeverre het goed functioneren van het recht wordt bedreigd
door bepaalde vormen van moralisering.

Ten tweede heeft omgekeerd de verstrengeling van recht en moraal conse-
quenties voor de moraal. We kunnen een institutionalisering van moraal en
ethiek constateren. Voor ethische advisering hebben veel instellingen in de ge-
zondheidszorg recent een speciale commissie ingesteld: een vaste ethische com-
missie of een geinstitutionaliseerd moreel beraad. In het boven besproken geval
schakelt men zo’n commissie in. De voorzitter wordt om advies gevraagd. Aan
dit advies blijkt bovendien juridisch gezag te worden toegekend door de straf-
rechter.

Institutionalisering van de ethiek (dat wil zeggen van de systematische reflectie
op moraal) heeft de laatste jaren op biomedisch terrein een grote vlucht genomen,
met name door het introduceren van overlegorganen en commissies zoals bijvoor-
beeld dierexperimentencommissies. Institutionalisering van de moraal (dat wil
zeggen van de concrete normen) vindt eveneens veelvuldig plaats in de vorm van
protocollen, richtlijnen of codes. Rapporten zoals die van de KNMG-commissie
functioneren daarbij vaak als een gezaghebbend vertrekpunt voor de beoordeling
van het professioneel handelen. Rapporten, protocollen, codes en richtlijnen
krijgen een quasi-juridisch gezag in de morele oordeelsvorming van en over
beroepsbeoefenaars.

Bovendien lijkt het erop dat moraal en ethiek niet alleen worden geinsti-
tutionaliseerd, maar ook gejuridiseerd. Er zou dus sprake kunnen zijn van een
Juridisering van moraal en ethiek. De morele oordeelsvorming en de ethische re-
flectie krijgen niet alleen een quasi-juridisch gezag, maar ook zelf een - althans
op het eerste gezicht - meer op het recht lijkende structuur. In de richtlijnen en co-
des vervullen eenvoudige regels en principes meestal een hoofdrol, zoals ze die
ook in het recht (lijken te) hebben. In de ethische reflectie wordt veel verwezen
naar ‘de beginselen van de medische ethiek’ alsof dit een vaststaand kwartet van
beginselen is met een duidelijke inhoud. Dit heeft zeker te maken met het feit dat
de ethische reflectie zich mede richt op concreet beleid en wetgeving, waardoor
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voor filosofische nuancering - althans in de presentatie aan het bredere publiek -
weinig ruimte meer is.” Daarbij valt op dat ethici in hun bijdrage aansluiten op
het juridisch vocabulaire. Soms is de invloed van het recht zelfs bijna dwingend.
Publieke debatten, zoals die rond orgaandonatie, zijn dan al ‘juridisch voor-
gestructureerd’, dat wil zeggen dat de discussie alleen nog maar binnen een door
het recht bepaald conceptueel kader kan plaatsvinden.*

In de gang van zaken rond baby Ross kunnen we nog twee andere verschijn-
selen waarnemen die voor zowel recht als moraal in de biomedische praktijk ka-
rakteristiek zijn. Allereerst blijkt dat er bepaald geen eenstemmigheid is over mo-
rele normen. Er is dus sprake van een pluralisme in moraal en recht. Ethici ne-
men tegenstrijdige standpunten in over de moreel Juiste handelwijze. Ook woord-
voerders uit de samenleving en uit de medische wereld zijn verdeeld. Het moreel
pluralisme blijkt bijvoorbeeld ook uit het feit dat in dezelfde periode in hetzelfde
zickenhuis een baby met vergelijkbare Symptomen op grond van de wensen van
de ouders wel werd geopereerd.

In het juridisch forum blijkt men het niet eens te zijn over de interpretatie van
het recht. Sommige gezondheidsjuristen zoals Leenen en Roscam Abbing menen
dat de handelwijze van de kinderarts in strijd is met het recht op leven van het
kind en dat de kinderarts daarom niet vrijuit had mogen gaan. Andere juristen,
zoals de leden van Rechtbank en Hof, menen daarentegen dat het recht een derge-
lijke handelwijze toelaat.

Er is dus sprake van een pluralisme van morele en juridische opvattingen. Het
biomedisch terrein is kennelijk zo sterk in beweging, dat van een onomstreden
geheel van normen geen sprake kan zijn. Dit maakt het uitermate moeilijk om tot
algemeen aanvaarde inhoudelijke richtlijnen of wetgeving te komen. De lange
gang van zaken rond ethisch gevoelige wetsontwerpen valt mede te verklaren uit
dit pluralisme.

Het pluralisme is ook een van de oorzaken van een laatste verschijnsel, de pro-
ceduralisering van recht en moraal. De beslissingen rond baby Ross kwamen tot
stand na een uitgebreide procedure waarin tal van betrokkenen en deskundigen
een rol speelden. Dit geldt zowel voor de beslissingen in een juridische context
(de beslissingen van de Officier van Justitie, de rechter, de Raad van de Kinder-
bescherming), als voor de beslissingen waarbij het primair gaat om morele be-
sluitvorming (de beslissingen van arts en ouders).

Een dergelijke proceduralisering van moraal en recht komt op biomedisch
terrein steeds vaker voor. Een van de oorzaken daarvoor is dat het onmogelijk is
Op een terrein dat zo sterk in bewegin g is, vooraf te overzien welke regelgeving
adequaat is voor alle gevallen waarop ze van toepassing moet zijn. De bepaling
van wat rechtens of moreel juist is, kan pas geschieden in het licht van de details

In het voornaamste handboek voor biomedische cthick (Beauchamp en Childress 1989)
worden vier veel geciteerde principes genoemd, namelijk respect voor autonomie, geen
schade toebrengen, weldoen en rechtvaardigheid. (Zie hierover ook hoofdstuk 4 in dit boek.)
Ze worden ook wel de ‘Georgetown Mantra® genoemd, naar de universiteit waaraan de auteurs
verbonden zijn,

Yovgl, Trappenburg 1993 over de idee van ecn ‘juridisch voorgestructureerd gebied'.




van de concrete casus. De grote verscheidenheid aan morele en juridische opvat-
tingen maakt het bovendien vaak moeilijk of onmogelijk om één bepaalde opvat-
ting als algemeen uitgangspunt te aanvaarden. Om de beslissingen toch zo verant-
woord mogelijk te nemen, wordt de oplossing vaak gezocht in zorgvuldig ge-
structureerde besluitvormingsprocedures.

Normatieve aspecten

Tot zover gaven we alleen een summiere schets van de feitelijke situatie van mo-
raal en recht en de feitelijke verhouding tussen beide. Maar in aansluiting op een
beschrijvende benadering zijn ook meer normatieve analyses nodig, die ingaan
op de wenselijke rol van recht en moraal in de biomedische praktijk en op de
wenselijke verhouding tussen beide. De centrale thematiek van dit boek is die
van de feitelijke €n van de wenselijke verhouding tussen recht en moraal. Om de
vraag naar de wenselijke verhouding te kunnen beantwoorden, is echter eerst in-
zicht nodig in de specifieke taak en functie van recht en moraal afzonderlijk.

Een eerste vraag is die naar de wenselijke taak, functie en inhoud van het rechr
op biomedisch terrein. Het recht is slechts een van de manieren om het handelen
van mensen te reguleren en heeft als zodanig specifieke beperkingen en moge-
lijkheden. Inzicht in die kenmerken is nodig om te kunnen bepalen wat de taak
en functie van het recht moet zijn. Soms is juridische regulering niet effectief:
een voorbeeld is een strafrechtelijk verbod van gedrag dat typisch tot de privé-
sfeer beperkt blijft; een dergelijk verbod is uiterst moeilijk te controleren. Soms
is juridische interventie ook niet gerechtvaardigd: in een westerse samenleving
is, behoudens extreme uitzonderingen, een juridisch verbod op godsdienstige ac-
tiviteiten niet aanvaardbaar.

Daarbij moet bedacht worden dat het recht niet een monolithisch geheel is,
maar bestaat uit verschillende deelgebieden met verschillende handhavingsmecha-
nismen. In de besproken casus rond baby Ross kunnen zowel tuchtrecht, straf-
recht als ook kinderbeschermingsrecht een rol spelen. Elk van deze rechtshandha-
vingssystemen heeft specifieke kenmerken en voor- en nadelen. Volgens sommi-
ge auteurs is het strafrecht in ieder geval minder geschikt om een open discussie
over een dergelijke problematiek te bevorderen.’ Betekent dit dan dat hier een
taak ligt voor het tuchtrecht, of moeten we helemaal van Juridische interventie af-
zien, omdat het hier gaat om, zoals een van de annotatoren suggereert, een
‘rechtsvrije ruimte’?® Kortom, we moeten niet alleen analyseren wat de speci-
fieke functies, beperkingen en eigenaardigheden van het recht in het algemeen
zijn, maar ook daarbinnen onderscheiden naar verschillende typen recht.

Een analoge vraag is die naar de wenselijke taak, functie en inhoud van de mo-
raal op biomedisch terrein. Ook de moraal is een manier om het handelen van
mensen te ori€nteren en - in zekere zin - te reguleren. Daarbij is het van belang te

Vgl. Kastelein 1988.
Zie de noot van GEM (G.E. Mulder) onder NJ 1990, 46 (noot 3).

6




.

morele en juridische opvat-
ijk om één bepaalde opvat-
beslissingen toch zo verant-
gezocht in zorgvuldig ge-

e feitelijke situatie van mo-
Maar in aansluiting op een
analyses nodig, die ingaan
nedische praktijk en op de
:matiek van dit boek is die
sen recht en moraal. Om de
woorden, is echter eerst in-
:n moraal afzonderlijk.
ctie en inhoud van het recht
manieren om het handelen
eke beperkingen en moge-
.unnen bepalen wat de taak
1e regulering niet effectief:
ag dat typisch tot de privé-
seilijk te controleren. Soms
een westerse samenleving
serbod op godsdienstige ac-

en monolithisch geheel is,
aillende handhavingsmecha-
1en zowel tuchtrecht, straf-
Elk van deze rechtshandha-
'n nadelen. Volgens sommi-
*hikt om een open discussie
:tekent dit dan dat hier een
‘an juridische interventie af-
notatoren suggereert, een
n analyseren wat de speci-
n het recht in het algemeen
illende typen recht.

tnctie en inhoud van de mo-
1anier om het handelen van
Daarbij is het van belang te

ot 3).

onderscheiden tussen morele en andere normatieve vragen. De vraag wat de me-
disch-technisch meest effectieve operatie bij een darmafsluiting is, heeft een an-
der karakter dan de vraag of deze ook in moreel opzicht een juiste behandeling
is. Is er een duidelijke morele richtlijn voor dit soort situaties of kunnen we er
niets anders over zeggen dan dat het een subjectieve kwestie is? Voor de beant-
woording van die laatste vraag moeten we eerst weten wat moraal precies is en
welke functies zij heeft.

Morele normen beinvloeden menselijk handelen anders dan juridische normen
dat doen. Terwijl het recht vaak mede zijn gezag ontleent aan sancties, is bij de
moraal de sanctie meestal meer sociaal van karakter en richten morele normen
zich vooral op de motivatie van de betrokkenen. Terwijl in het recht onvermijde-
lijk gebruik gemaakt moet worden van algemene regels en beginselen, zou men
zich kunnen voorstellen dat in de moraal de nadruk eerder ligt op concrete situ-
aties. Deze verschillen in karakter van recht en moraal kunnen ook leiden tot in-
houdelijke verschillen. Argumenten die in een morele context onhoudbaar zijn,
kunnen in een juridische context juist wel houdbaar zijn.” Soms kan een juridisch
wezenlijk onderscheid moreel irrelevant zijn, of omgekeerd. Zo heeft de ethicus
Kuitert betoogd dat het verschil tussen actieve en passieve levensbe&indiging
moreel irrelevant is, terwijl het in de meeste strafrechtelijke systemen wel dege-
lijk van groot belang is.* Omgekeerd zijn verwijzingen naar deugden en persoon-
lijke motieven van een (in morele zin) zeer goed persoon in een ethische reflectie
zinvol, terwijl ze in het recht doorgaans tamelijk irrelevant zijn.

Samenbangend met de beide voorgenoemde thema’s, maar daarvan toch te on-
derscheiden, is de vraag naar de taak en functie van professionele juristen en
ethici op biomedisch terrein. In de besluitvorming rond baby Ross werden ethici
en juristen geraadpleegd. In publieke discussies leveren ethici en juristen vaak
cen opvallende bijdrage. Met name de laatste jaren is er onder onderzoekers en
medici een zeker onbehagen te constateren over de in hun ogen te ver gaande be-
moeienis van ethici en juristen met hun activiteiten. Ook binnen de ethiek is hier-
over een intensieve discussie gaande.” Te veel wordt daarbij echter een intern-
ethisch perspectief gehanteerd; te zelden wordt vanuit een breder perspectief geke-
ken wat de specifieke mogelijkheden en beperkingen van verschillende beroeps-
groepen zijn in hun bijdrage aan het goed functioneren van de samenleving.

De ethicus heeft veel gemeen met de jurist qua professionele competentie,
zoals een gerichtheid op de betekenis van normen en waarden in concrete situa-
ties. Maar beide professies hebben ook hun eigen kenmerken. De filosofische
oriéntatie van de ethicus kan bijvoorbeeld van grote waarde zijn in situaties waar-
in geheel nicuwe wegen gezocht moeten worden. Daarentegen kan de jurist op

7 Vgl bijvoorbeeld Van der Burg 1991, waarin wordt betoogd dat er verschillen bestaan in
houdbaarheid en relevantie van het zogenaamde hellend viak argument in een juridische en in
cen morele context. Bovendien moet hierbij ook binnen het recht weer onderscheiden worden
tussen de conlext van rechtspraak en die van wetgeving.

* Vgl Kuitert 1988.

* Vgl. de discussies in Brom et al. 1993 deel V. Zie ook het tweede deel van hoofdstuk 2 in
dit bock.
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grond van zijn juridische kennis soms een bijdrage leveren aan de oplossing van
een bepaald probleem wanneer op belendende terreinen al bevredigende regelin-
gen ontwikkeld zijn. Maar er zijn ook risico’s verbonden aan beide professies.
Zo bestaat het gevaar dat door een advies van een jurist een discutabel moreel oor-
deel met het gezag van het recht wordt bekleed, zodat de discussie over de more-
le juistheid van bepaalde praktijken vroegtijdig wordt begindigd.

Hiermee komen we op de beide laatste thema’s. Wanneer we de taak, functie
en inhoud van recht en moraal afzonderlijk hebben bepaald, rijst de vraag hoe de
onderlinge verhouding moet zijn. Een eerste deelvraag is daarbij die naar de
wenselijke rol van het recht in de moraal. Bij baby Ross intervenieerde het recht
duidelijk in de beslissingen van ouders en kinderarts. Juridische verplichtingen
zijn ook moreel relevant, maar hoe is een ingewikkeld probleem. De kinderarts is
bijvoorbeeld juridisch verplicht om op de overlijdensverklaring een niet-natuur-
lijke dood in te vullen, maar is hij het daarom ook moreel verplicht? Hier komen
algemenere discussies over burgerlijke ongehoorzaamheid en gewetensbezwaren
om de hoek kijken. Een ander al eerder genoemd voorbeeld: morele debatten wor-
den door het gezag dat het recht heeft vaak juridisch voorgestructureerd. Onder
bepaalde voorwaarden kan zo’n juridische voorstructurering aanvaardbaar zijn,
bijvoorbeeld wanneer wezenlijke mensenrechten in het geding zijn en een belan-
genafweging daaraan te weinig recht zou doen. Maar het lijkt zinvol nauwkeurig
na te gaan onder welke voorwaarden de voordelen van zo’n voorstructurering
zwaarder wegen dan de nadelen.

De juridische en institutionele context heeft ook invloed op morele discussies
en besluitvorming. In de besproken casus zou men zich kunnen afvragen of een
ethische commissie er rekening mee had moeten houden dat een op morele gron-
den totstandgekomen oordeel blijkbaar ook juridisch gezag kan hebben in een
strafrechtelijke procedure. Meer algemeen is de vraag in hoeverre en onder welke
voorwaarden institutionalisering van ethick en moraal wenselijk is, en of en hoe
dit invloed dient te hebben op de wijze van morele argumentatie.

Ten slotte moeten we ook de omgekeerde invloed noemen: de wenselijke rol
van de moraal in het recht. De ethische discussie is soms expliciet gericht op het
recht. Ethische reflectie kan een bijdrage leveren aan het totstandkomen van goe-
de wetgeving. Dat de moraal een invloed heeft op het recht, is onmiskenbaar, en
is zeker niet onwenselijk. Maar de vraag is hoe en onder welke voorwaarden en
beperkingen. Wanneer zou blijken dat volgens een meerderheid van de bevol-
king of de meerderheid van de beroepsgroep het handelen van de kinderarts mo-
reel aanvaardbaar of juist onaanvaardbaar is, moet dit morele oordeel dan meespe-
len? Mag aan het oordeel van medisch-ethische commissies rechtskracht worden
toegekend? Moeten in het recht morele begrippen als het zelfbeschikkingsrecht of
respect voor het menselijk leven worden erkend? Voor dergelijke vragen zijn
vooralsnog geen abstracte antwoorden mogelijk, maar is zowel kennis van de al-
gemene filosofische traditie als van de concrete praktijken nodig.
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De inhoud van dit boek

In dit boek kunnen de bovengenoemde thema’s niet allemaal expliciet behandeld
worden; daarvoor is de problematiek te complex en is er nog te weinig theorievor-
ming voorhanden. Er is daarom primair gekozen voor een methode van bunde-
ling van case-studies in de hoop dat daardoor geleidelijk aan een meer samen-
hangend beeld ontstaat. Aldus komen de verschillende bovengenoemde thema’s
in de afzonderlijke bijdragen indirect aan de orde. Het boek begint echter met een
drietal wat meer theoretische beschouwingen.

In een studie over recht en moraal moet duidelijk zijn wat onder deze be-
grippen verstaan wordt. Dit is echter geen eenvoudige kwestie, omdat er veel ver-
schillende definities en opvattingen over recht en moraal blijken te zijn. De in de
rechtsfilosofie gangbare onderscheidingscriteria tussen recht en moraal worden
door Wibren van der Burg als onhoudbaar verworpen. Wat we als onderschei-
dende kenmerken tussen recht en moraal beschouwen, hangt sterk samen met
achterliggende visies. Een analyse van de eigen aard van recht en moraal is nodig
voor men op basis van normen uit het ene domein argumenten en stellingnamen
presenteert in het andere domein. De verhouding tussen moraal en recht is boven-
dien in verschillende rechtsgebieden niet gelijk; in sommige rechtsgebieden is de
verwevenheid groter of anders dan in andere.

Recht en moraal blijken, als gevolg van een bijzondere historische ontwik-
keling, op het biomedisch terrein sterk verweven te zijn geraakt. Pieter Ippel gaat
in op het ontstaan van medische ethiek en gezondheidsrecht vanaf de jaren zestig
in Nederland. In de opkomst van het gezondheidsrecht lag sterk de nadruk op
het zelfbeschikkingsrecht (en daarmee verbonden pati€ntenrechten) dat met name
werd gehanteerd en uitgewerkt in de context van psychiatrische inrichtingen. De
gezondheidsethiek kwam zo’n tien jaar later naar voren en dankte haar groei voor-
al aan het feit dat de traditionele professionele ethiek en de geldende juridische
kaders onvoldoende oplossingen boden voor tal van nieuwe vragen, zoals de
problematiek rond medische experimenten, rond zwaar gehandicapte pasgebore-
nen en de schaarste in de gezondheidszorg. De prominente rol van ethiek en
recht is overigens niet onomstreden, zoals blijkt uit de recente discussies rond de
taak van ethici en gezondheidsjuristen.

Wetgevingsprocessen inzake ethische kwesties duren vaak lang. Naast alge-
mene factoren zijn er daarbij ook factoren die specifiek zijn voor ethische kwes-
ties. Jan Vorstenbosch en Pieter Ippel laten in hun bijdrage zien dat die lange
duur niet altijd betreurd hoeft te worden, omdat het wetgevingsproces op zich al
een belangrijke functie kan hebben bij het veranderen van de te reguleren maat-
schappelijke praktijken. De formele besluitvorming over een wetsvoorstel blijkt
slechts een van de onderdelen in het maatschappelijke proces dat tot verandering
van die praktijken leidt. De interactie met alle betrokkenen gedurende de voorbe-
reiding en de implementatie van de wet is minstens zo belangrijk.

In inhoudelijk opzicht zijn recht en moraal op tal van manieren met elkaar ver-
strengeld. Het lijkt erop dat de keuze voor bepaalde juridische modellen ook in-




vloed heeft op de manier waarop het morele denken en de morele discussies in
de biomedische praktijk plaatsvinden. Er is dan sprake van juridisch voorgestruc-
tureerde discussies (Trappenburg 1993). Bepaalde juridische conceptuele model-
len kunnen invloed uitoefenen op de ethiek, maar omgekeerd kan ook blijken dat
de morele beleving van de praktijk in de richting wijst van de keuze van bepaalde
juridische modellen. Over deze thematiek gaan de volgende drie bijdragen.

In zowel biomedische ethiek als gezondheidsrecht is een centrale rol ingeruimd
voor beginselen. Een beroep op een principe lijkt houvast en helderheid te bie-
den, zeker als sommige principes buiten kijf staan als ‘de’ beginselen van de me-
dische ethiek. Marcel Verweij onderzoekt of de ethicus hierdoor niet een pseudo-
Jjurist wordt, die er slechts op gericht is om zekerheid te bieden en problemen
minder complex te maken. Verweij betoogt dat gezien de meerduidige inhoud
van morele principes, zij geen instrument zijn voor het tot stand brengen van qua-
si-juridische zekerheid en complexiteitsreductie. Aan de hand van verschillende
betekenissen van een principe van respect voor autonomie in de context van medi-
sche experimenten met mensen blijkt dat een dergelijke ambiguiteit wezenlijk is
om recht te doen aan de complexiteit van de praktijk.

Die complexiteit van de praktijk van het medisch-experimenteel handelen staat
0ok centraal in de bijdrage van Laurens van Veenendaal. Vanuit de ervaringswe-
reld van de medicus/onderzoeker en diens professionele ethiek beschouwd, is
medisch experimenteel handelen een normaal en in principe moreel gerecht-
vaardigd onderdeel van de praktijk. Bij die beleving dient het recht zoveel moge-
lijk aan te sluiten. De huidige juridische dogmatiek staat echter haaks op dit uit-
gangspunt, omdat het inhoudt dat medisch handelen in principe onder de straf-
wet valt, maar alleen via een gewrongen constructie daar toch buiten gehouden
kan worden. Van Veenendaal stelt daarom dat boven een strafrechtelijke bena-
dering een tuchtrechtelijke benadering verre de voorkeur verdient om het me-
disch experimenteel handelen te reguleren. Via de juridische leer van de sociale
adequatie en van de subsocialiteit ziet hij voor deze terughoudende opstelling van
het strafrecht ook een grondslag binnen het strafrecht. Vanuit de medische prak-
tijk worden hier dus voorwaarden gesteld aan de meest adequate juridische dog-
matiek en reguleringsmethode.

In het gezondheidsrecht bestaat een tendens om het medisch handelen in te bed-
den in het kader van een contractueel model. Een voorbeeld hiervan is het voor-
stel voor een Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst. Sommige
aspecten kunnen in zo’n conceptueel kader goed een plaats vinden; andere drei-
gen verwaarloosd te worden. Alex Huibers en Wibren van der Burg gaan na wat
precies de voor- en nadelen van zo’n contractueel model zijn. Op een aantal pun-
ten zien zij duidelijk voordelen, maar op andere punten constateren zij dat de ver-
meende voordelen in de praktijk slechts schijn zijn, of dat de wet zelfs averechts
kan werken. In het bijzonder bestaat het risico dat door de keuze voor een con-
tractueel model er een minimalistische interpretatie ontstaat van de wederzijdse
verplichtingen van hulpverlener en patiént. De hulpverlener-patiéntrelatie behoort
meer te zijn dan een contract en het is wenselijk dat voor deze extra aspecten in
het recht voldoende ruimte blijft bestaan. Het risico bestaat echter dat men door
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de contractualisering slechts de minimumnormen van de hulpverlenersmoraal
vastlegt, maar afbreuk doet aan de streefnormen, die minstens zo belangrijk zijn
voor een goede taakvervulling.

De verstrengeling van recht en moraal is niet alleen inhoudelijk, maar ook pro-
cedureel. Tal van procedures zijn in de afgelopen jaren ontwikkeld om tot een
zorgvuldige besluitvorming en regulering te komen. Bepaalde aspecten daarvan
komen op macro-niveau aan de orde in de al genoemde bijdrage van Jan Vorsten-
bosch en Pieter Ippel. Maar ook Op micro-niveau spelen procedures en delegatie
van besluitvorming aan commissies een belangrijke rol.

Een wat minder bekende vorm van beleid door delegatie aan commissies is het
FONA-beleid, dat erop gericht is de kwaliteit van de zorg in algemene ziekenhui-
zen te verbeteren door incidenten te Tegistreren en te evalueren. Ina Smalbraak-
Schieven laat in haar bijdrage zien dat de uitvoering van dit beleid nogal wat knel-
punten kent. Vooral de geringe meldingsbereidheid bij incidenten is zorgwek-
kend. Een belangrijke factor daarbij is de juridische onduidelijkheid over de
vraag in hoeverre de FONA-commissies 0ok een taak hebben bij tuchtrechtelijke
en strafrechtelijke afhandeling en in hoeverre de vertrouwelijkheid gewaarborgd
is. Meer duidelijkheid kan hier een oplossing bieden, naast de keuze om FONA-
commissies buiten iedere juridische athandeling te houden. Juist door die com-
missies alleen een adviserende taak te geven ten aanzien van het algemeen beleid,
kan hun functioneren verbeterd worden. Ook dan nog mag overigens niet alle
heil van een dergelijke procedurele afhandelin g verwacht worden; directe bein-
vloeding van de cultuur van een organisatie blijft evenzeer nodig.

In de instellingen voor gezondheidszorg wordt de laatste jaren de ethische dis-
cussie steeds meer geinstitutionaliseerd in de vorm van ethische (toetsings)
commissies. Dergelijke overlegvormen trachten tegemoet te komen aan de be-
hoefte van zorgverleners aan richtlijnen voor het handelen in concrete situaties.
Ghislaine van Thiel en Alex Huibers beschrijven de praktijk van deze commis-
sies. Het werk van ethische commissies vindt plaats binnen een spanning tussen
meer strategische, instrumentele overwegingen en inhoudelijk morele overwe-
gingen. Aan de hand van de theorie van Habermas wordt deze spanning in een
maatschappelijk perspectief geplaatst. Deze theorie blijkt verhelderend te zijn
voor de analyse van de communicatie en de kwaliteit van de besluitvorming in
ethische commissies. Habermas® schets van de ideale gesprekssituatie biedt bo-
vendien aanknopingspunten voor een kritische beoordeling van het functioneren
van ethische commissies en geeft de richting van een mogelijke verbetering aan.

De maatschappelijke opvattingen over de omgang met dieren zijn in de afgelo-
pen jaren sterk verschoven. In het overheidsbeleid en de wetgeving heeft men ge-
probeerd deze veranderende opvattingen gestalte te geven. Proceduralisering op
meso-niveau is op dit terrein al ingeburgerd, getuige de inmiddels in de meeste
onderzoeksinstituten aanwezige dierexperimentencommissies. Op centraal niveau
is delegatie van de beoordeling aan commissies en raden echter nog een nieuw
verschijnsel. Frans Brom geeft aan dat een dergelijke benadering adequaat kan
zijn in situaties waarin de morele opvattingen nog sterk in ontwikkeling en wei-
nig uitgekristalliseerd zijn. Maar daarbij moet wel aan enkele voorwaarden vol-
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daan zijn, zoals een brede samenstelling van de commissies en een uitdrukkelijke
taak in het op gang brengen van het bredere maatschappelijk debat.

wezig. Men spreekt over rechten van patiénten, van dieren, van toekomstige
generaties en zelfs van de natuyr. De vraag die in het laatste deel van het boek
aan de orde komt, is dan ook hoe we dergelijke rechten kunnen rechtvaardigen
en wat de voor- en nadelen zijn van het spreken in termen van rechten.

In het politieke en morele debat gaat het meestal om conflicterende claims.
Maar niet bij iedere claim is er meteen sprake van een recht. Een recht heeft blijk-
baar een bijzonder gewicht of een speciale status. Alex Huibers, Pieter Ippel en
Babette de Kanter-Loven £aan na wanneer het precies zinvol wordt om van een
moreel recht te spreken. Ze nemen daarbij als voorbeeld de vraag of er een recht
Op persoonlijke assistentie in de gehandicaptenzorg bestaat. Om deze vraag te be-
antwoorden, ontwikkelen zij een algemeen kader dat fungeert als toetsingsmo-
del. Op grond van deze analyse formuleren zij drie cumulatieve criteria. Wil een
claim een moreel recht worden, dan moet er sprake zijn van een dringende be-
hoefte die verbonden is met de menselijke Wwaardigheid en die bij niet-vervulling
zou leiden tot een ontoelaatbare ongelijkheid. Juridisch gesproken is de claim op
persoonlijke assistentie (nog) geen recht. Maar moreel gezien is het op basis van
deze criteria wel degelijk mogelijk om een recht op persoonlijke assistentie te con-
strueren.

In het Nederlandse gezondheidsrecht spelen fundamentele rechten een opval-
lende rol. Bij de ontwikkeling van het nieuwe vakgebied op een vrijwel onont-
gonnen terrein bleken de grondrechten bruikbare aanknopingspunten voor het
construeren van een complete rechtsdogmatiek. Volgens Leenen vormen het zelf-

men hierbij is doorgeschoten. Bij concrete problemen blijkt bijvoorbeeld dat het
beroep op grondrechten soms niet functioneel is, de discussie op een verkeerd
Spoor zet of tot een verkeerde rechtsdogmatiek leidt. Ze onderscheiden een vijftal
functies van grondrechten; de gangbare grondrechtenoriéntatie van het gezond-

Een terughoudender en genuanceerder beroep op grondrechten lijkt wenselijk, zo-
wel om de grondrechten in het geheel van het recht beter te waarborgen, als ook
om het gezondheidsrecht en de praktijk van de gezondheidszorg beter te laten
functioneren.

Het zelfbeschikkingsrecht staat in de laatste bijdrage centraal. Waar in het ge-
zondheidsrecht het zelfbeschikkingsrecht een centraal uitgangspunt is, is in de
ethiek het principe van Tespect voor autonomie dat eveneens. Op het eerste ge-
zicht lijkt er hier dus eenvoudig overgestapt te kunnen worden van juridische
naar ethische discussie en omgekeerd. Corinne Bekker en Wibren van der Burg
laten zien dat het niet zo eenvoudig ligt en dat een zorgvuldige vergelijking van
ethische en juridische discussies rond autonomie voor het recht vruchtbaar kan

12




amissies en een uitdrukkelijke
happelijk debat.

senschappelijk zijn, is die van
rechtendiscours vrij sterk aan-
van dieren, van toekomstige
het laatste deel van het boek
‘chten kunnen rechtvaardigen
‘ermen van rechten.
al om conflicterende claims.
en recht. Een recht heeft blijk-
Alex Huibers, Pieter Ippel en
cies zinvol wordt om van een
beeld de vraag of er een recht
bestaat. Om deze vraag te be-
dat fungeert als toetsingsmo-
cumulatieve criteria. Wil een
‘€ zijn van een dringende be-
heid en die bij niet-vervulling
isch gesproken is de claim op
reel gezien is het op basis van
persoonlijke assistentie te con-

damentele rechten een opval-
gebied op een vrijwel onont-
aanknopingspunten voor het
gens Leenen vormen het zelf-
g zelfs de pijlers van het ge-
Oevermans menen echter dat
1en blijkt bijvoorbeeld dat het
de discussie op een verkeerd
. Ze onderscheiden een vijftal
tenoriéntatie van het gezond-
:s niet tot optimale resultaten.
ndrechten lijkt wenselijk, zo-
- beter te waarborgen, als ook
‘zondheidszorg beter te laten

‘age centraal. Waar in het ge-
raal uitgangspunt is, is in de
teveneens. Op het cerste ge-
innen worden van juridische
<ker en Wibren van der Burg
zorgvuldige vergelijking van
‘oor het recht vruchtbaar kan

zijn. Zo spelen bij de keuze voor een toestemmingssysteem versus een bezwaar-
systeem bij orgaandonatie mogelijk verschillende interpretaties van het zelfbe-
schikkingsrecht mee, die in de ethick meestal met negatieve versus positieve vrij-
heid worden aangeduid. Ook de juridische positie van de nabestaanden komt in
een nieuw licht te staan, wanneer we ons laten inspireren door de recente filoso-
fische kriticken op de eenzijdig-individualistische invulling van het autonomie-be-
ginsel.

De bijdrage van Bekker en Van der Burg is een voorbeeld van een nog weinig
gangbare vorm van vergelijkende studies. In de rechtswetenschap kent men al de
interne en de externe rechtsvergelijking, dat wil zeggen de vergelijking tussen
verschillende rechtsgebieden binnen een rechtssysteem, respectievelijk tussen
verschillende rechtssystemen. Hier gaat het om een derde vorm, waarbij elemen-
ten uit recht en moraal vergeleken worden. De vergelijking van discussies, be-
grippen of argumentaties in recht en moraal kan voor beide verrijkend en inspire-
rend zijn, maar daarbij moet men wel rekening houden met de specifieke kenmer-
ken en eigenaardigheden van beide. Inzicht in deze specifieke kenmerken, in de
verschillen en overeenkomsten tussen recht en moraal en in de onderlinge ver-
houding tussen beide is ook het doel van dit boek. Het kan echter niet meer zijn
dan een eerste verkenning van een ingewikkelde thematiek. We hopen dat dit
boek niettemin een bescheiden bijdrage zal kunnen leveren aan een beter func-
tioneren van recht en moraal op biomedisch terrein.
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