HET SOCIALE GEZICHT VAN DE
GENEESKUNDE

over de ontwikkeling van medische technologie in
deze eeuw

H. RIGTER

tekst ier.gelegenheid van de aanvaarding van het ambt van bij-
zonder hoogleraar in de maatschappelijke
aspecten van medische technologie,
Faculteit der Geneeskunde en Gezondhsidswetenschappen,
Erasmus Universiteit Rotterdam

21 december 1989



ter nagedachtenis aan mijn moeder

INHOUD

Medische technology assessment

De tijdgeest

Zwaar geschut in de behandeling van zwakzinnigen
Haastige spoed

De moraal .

Literatuur

11

29

37

43




1 MEDISCHE TECHNOLOGY ASSESSMENT

leeropdracht

Mijn leeropdracht luidt eigenlijk: ‘de maatschappelijke
aspecten van medische technology assessment’, een titel die
zo geleerd klinkt, dat ik van vele kanten de uitnodiging heb
gekregen.om uit te leggen wat dat moeilifke vak nu precies
inhoudt. Waaraan dan wordt toegevoegd dat het de vraagsteller
waarschijnlijk toch boven de pet gaat, al wordt vermoed dat het
iets te maken heeft met geld en met bezuinigingen in de
gezondheidszorg. Allereerst hoop ik aan te tonen dat de leerop-
dracht nieis van doen heeft met nieuwlichteri), maar alles met
vragen die al sinds jaar en dag een rol spelen in de gezond-
heidszorg. Daarom heh ik ervoor gekozen mijn oratie te plaat-
sen in historisch perspectief. Ock zal ik proberen duidelijk te
maken, dat ‘medische technology assessment’ (MTA in het jar-
gon} veel meer is dan het analyseren van kosten en baten in de
gezondheidszorg. In feite zal ik het meer hebben over de medi-
sche wetenschap, over de vertaling van wetenschappelijke
inzichten in de prakiijk van de gezondheidszorg, en over de
kwaliteit van die zorg.

Il stelde dat mijn leeropdracht eigenfijk luidt: de maat-
schappelijke aspecten van medische technology assessment.
Dat woord "eigenlijk” vraagt om een verklaring. De titel van de
opdracht is taalkundig minder gelukkig. Er is al vaak geprobeerd
de term “technology assessment’ in goed Nederlands te verta-
len. Zelf heb ik voorgesteld te spreken van ‘wetenschappelijke
toetsing ten behoeve van besluitvorming’.! Besluitvorming
door onderzoekers, door mensen die in de gezondheidszorg
werkzaam zijn, deor directies van insteilingen, door ziektekos-
tenverzekeraars, fabrikanten, politici, enzoveort. Een meer
gangbare vertaling van "technclogy assessment’ is “technolo-
gisch-aspectenonderzoek'. Zo kennen wij in ons land de
Nederlandse Crganisatie voor Technologisch Aspectenonderzoek,
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ingesteld door de minister van Onderwijs en Wetenschappen,
waarvan de lelijke benaming wordt goedgemaakt door de fraaie
afkorting: NOTA. Als wij deze vertaling volgen, dan luidt mijn
leeropdracht in feite: maatschappelijke aspecten van technolo-
gisch-aspectenonderzoek. Qok voor anderen dan de taalkundi-
ge puristen onder ons zal duidelijk zijn dat ‘aspecten van aspsac-
ten’ niet moai is. In averleg met het faculteitsbestuur, lijkt het

me beter mijn leeropdracht te formuleren als ‘'maatschappelijke -

aspecten van medische technologie’.

technologie

De leeropdracht klinkt nu minder ingewikkeld, al zal nog
wel moeten worden verklaard wat verstaan moet worden
onder ‘'medische technologie’. Een internationaal algemeen
aanvaarde definitie van medische technologie® luidt: “technie-
ken, geneesmiddelen, hulpmiddeien en werkwijzen die door
werkers in-de gezondheidszorg worden gebruikt bij het geven
van medische zorg aan mensen, en de systemen waarbinnen -
deze zorg wordt verleend”. In het Nederlandse spraakgebruik
wordt de term "technologie’ vaak beperkter opgevat en gelijk-
gesteld met medische hulpmiddelen {vooral apparatuur).
‘Medische technologie’ staat evenwel voor alle technieken en
methoden die worden toegepast binnen de gezondheidszorg.
Of zelfs buiten de gezondheidszorg: denk aan de AlDS-test die
binnen de gezondheidszorg is ontwikkeld, maar niet san de
aandacht van de verzekeraars is ontsnapt.

‘assessment’

Het begrip technologie is besproken, nu nog de term
‘assessment’. Toetsing, evaluatie, beoordeling, hoe ‘asses-
sment’ ock wordt vertaald, het gaat in de praktijk om een wis-
selende reeks van vragen, zoals: _

- Werkt de technologie? Is de technologie doeltreffend?

® ‘Medical technology” indien men zich beperkt tot de genseskunde, ‘health care
technology’ als men de gehele gezondheidszorg op het cog heett. De definitie komt van
OTA, het Amerikaanse Office of Technology Assessment.

G

- Is de technologie veilig?

- Is toepassing van de technologie doelmatig (bijvoorbeeld:
staan de kosten in verhouding tot de baten)?

- Hoe groot'is de behoefte aan de technelogie, hoe groot
de vraag en hoe groot het aanbod?

- Wat zijn de maatschappelijke gevolgen van toepassing
van de technologie en hoe wordt er uit de maatschappij
op de technologie gereageerd?

- Zijn er ethische problemen verbonden aan toepassing
van de technologie?

- En tot slot: Wij allen hebben in onze samenleving rechten
en plichten. Dus cok uit juridische hoek valt het een en
ander te zeggen over de toepassing van medische tech-
nologie.

Deze opsomming illustreert dat medische technology assess-
ment (MTA) inderdaad geen nieuwlichierij is. De vragen naar
werkzaamheid, doeltreffendheid en veiligheid zijn in het
medisch-wetenschappelijk onderzoek al sinds jaar en dag aan
de orde. MTA voegt daar vragen aan toe, Het is een aanvulling
op het oenderzoek dat in de gezondheidszorg toch al plaatsvindt.
Ik heb weinig waardering veor hokjesgeest en afscheidingsbe-
wegingen. MTA heeft gelukkig in Rotterdam een plaats gekre-
gen in de Faculteit der Geneeskunde en Gezondheidsweten-
schappen. Daar hoort MTA thuis, evenals in het Academisch
Ziekenhuis en op al die andere plekken waar wetenschap en
praktijk in de gezondheidszoryg elkaar cntmoeten. Anders ver-
wordt MTA tot een wereldvreemd hersenspinsel, tot navel-
staarderij en haarkloverij van pseudodeskundigen.

voorbeeld: dialyse en niertransplantatie#

Het kan geen kwaad om deze cnvermijaelijk wat saaie
uiteenzetting met een voorheeld te verluchten: de behandeling
van patiénten met nieren die het laten afweten. Voor hen zijn in
deze eeuw™ goede behandelingen beschikbaar gekomen.3 Fr

® Uitvinding van de kunstnier door Kolff (1942); eerste niertransplantatie door
Murray {1955). CAPD waordt sinds 1972 toegepast.

# De aldus gemerkte passages zijn niet uitgesproken tijdens de inaugurale rede.




zijn diverse vormen van dialyse mogelijk, bijvoorbeeld hemodia-

lyse thuis of in een centrum, of de zogenoemde continue
ambulante peritoneale dialyse (CAPD), en cak kan men denken
aan niertransplantatie.

De eerste vraag: helpen die behandelingen; zijn ze doel-
treffend? Het antwoord is “ja”. De patiénten blijven dank zij de
therapie langer in leven, en zij vinden dat leven de moeite waard.

Tweede vraag: hoe staat het met de veiligheid van deze
behandelingen? Elke therapie heeft eigen voor- en nadelen.
Een voordeel van CAPD is, dat de patiént kan leren de behan-
deling thuis zonder de hulp van anderen bij zich zelf toe te pas-
san. Bij hemodialyse ligt het wat moeilijker, crmdat assistentia
van een huisgenoot nodig kan zijn. Een nadeel van CAPD is het
risice van buikvliesontsteking. Niertransplantatie heeft als voor-
deel dat de patiént weer vrij is te gaan en te stasn waar hij wil;
nadeel is het feit dat geneesmiddelen moeten worden ingeno-
men om de afstoting van de nieuwe nier tegen te gaan. Die
middelen hebben bijwerkingen. Kortom: de behandelingen zijn
niet honderd procent veilig (maar dat geldt voor praktisch alles
in de geneeskunde;. .

De derde vraag betreft de doelmatigheid van de behande-
lingen, in dit geval de relatie tussen de kosten en de baten. De
econcom De Charro is gepremoveerd op dit onderwerp. Zijn
conclusie is: de verhouding tussen kosten en medische ‘winst’
is voor niertransplantatie gunstiger dan voor de verschillende
vormen van dialyse.

En dan de vraag hoeveel dialysebehandelingen en nier-
transplantaties in ons land nodig zijn. Daarop hebben wij ons
lelijk verkeken; dat geldt trouwens cok voor andere landen.*
De uitgangspunten die wij er.in het begin van de zeventiger
jaren op nahielden, zijn snel verouderd. In 1972 stond nog ter
discussie of dialyse bij kinderen jonger dan 13 jaar kon plaats-
vinden. Bovendien dacht men toen dat patiénten ouder dan b5-
60 jaar te kwetsbaar waren voor dialyse. Niets van dat alles.
Dank zij verbeteringen in techniek en behandeling werden de
grenzen verlegd. Al heel gauw bleek dat jonge kinderen niet uit

* Men verwachtte eerder een vermindering dan een toename van de behoefte
aan deze behandelingen. Zo stelde een gezaghebbend rapport Uit de jaren zestig dat in
“the late eighties dialysis would not need to be applied on a large scale any longer due to
large successes of the treatment and prevention of primary kidney disease”.
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de boct hoefden te vallen. Echte leeftijdsgrenzen zijn er tegen-
woordig niet meer. Qok is het nu heel gewoon dat mensen met
suikerziekte voor dialyse of transplantatie in aanmerking komen
als hun nieren zijn aangetast; twintig jaar geleden was dat ncg
praktisch ondenkbaar.

Een zelfde ontwikkeling deed zich voor in de Verenigde
Staten. Achteraf kan mean zich afvragen of de toentertijd
gebruikte maatstaven voor het selecteren van patiénten uit
maatschapeelijk, ethisch en juridisch oogpunt wel aanvaardbaar
waren. De volgende cijfers spreken boekdelen. Toen men in
Amerika besloct dialyse ten laste te brengen van de sociale-
ziektekostenverzekering, gingen alle remmen los en de kosten
stegen tot ongekende hoogte: van 242 miljoen dollar in 1974
(toch cok al een aardig bedrag) naar 2 miljard dollar in 1982.
Qok in de samenstelling van de groep patiénten traden veran-
deringen op. Het percentage vrouwen was In 1967 nog 25; in
1978 was dit gestegen tot 51 procent. Het percentage zwarten
nam toe van 7 naar 35; het percentage mensen met een lagere
opleiding van 10 naar 29; het percentage mensen van 55 jaar of
ouder steeg van 7 naar 46, het percentage alleenstaanden van
21 naar 38.4 Het is een zwaar woord, maar het kan niet anders
of er is in de Verenigde Staten in het begin sprake geweest van
discriminatie.* Discriminatie op geslacht, huiaskleur, leeftijd
enzovoort. Men kan de beschuldigende vinger uitsteken naar
artsen, maar In sommige Amerikaanse steden werden de
beslissingen genomen door selectiecommissies uit de burgerij,
en bovendien: het is makkelijk oordelen als men het vuile werk
aan anderen overlaat.

Ik heb al gewezen op maatschappelijke kanten van dialy-
se en niertransplantatie. Bijvoorbeeld: Is er iemand om de
patiént thuis te assisteren bij hemodialyse? Benadelen de
selectiemaatstaven personen met een bepaalde maatschappe-
lijke achtergrond? Maatschappelijke aspecten zijn ook in ander
opzicht van belang. Te denken valt aan mogelijkheden om het
aanbod van donornieren in de pas te brengen met de behoefte
aan niertransplantaties. Regels voor de werving van donororga-
nen raken cnze hele maatschappij, en maoeten nist alleen op

* Dat geldt ook voor Nederland. De selectiecriteria waran in de jaren zestig
hoofdzakelijk niet-medisch van aard. De patignt moest [evenslustig zijn, codperatief, rede-
Ik intelligent, emotionael stabiel, en nist werkschuw. Een hecht ‘thuisfront’ was verejst. 37

9




hun maatschappelijke, maar ook op hun ethische en juridische
merites worden beoordeeld. In het jongste regeerakkcord heb-
ben CDA en PvdA elkaar plechtig beloofd dat er binnen drie
maanden een wet voor orgaantransplantatie bij de Tweede
Kamer wordt ingediend. Nog anderhalve maand te gaan dus.
Het zou een knappe prestatie van de nieuwe staatssecretaris
zijn als het hem zou lukken het door zijn voorganger reeds tallo-
ze malen toegezegde wetsontwerp hinnen de voorgenomen
termin klaar te hebben.

10

2 DE TIUDGEEST

Medische technologie en maatschappij hebben alles met
elkaar te maken. Op een paar relaties in het tweerichtingsver-
keer tussen deze twee zal ik iIngaan, maar ik moet me natuurlijk
sterk beperken. Zonder al degenen die in de gezondheidszorg
werkzaam zijn, te kort te willen doen, richt ik mijn aandacht in
hoofdzaak op de arts, en van de honderdduizenden medische
technolegieén die deze eeuw zijn uitgevonden, beproefd,
omarmd en soms weer afgedankt, zal ik er maar een paar noe-
men. :

De geneeskunde heeft deze eeuw grote vooruitgang
geboekt. Dat is zo zonneklaar, dat ik er daarover niet zal uitwij-
den. Bosiender lijkt mij de vraag welke weg we nog te gaan
hebben. We kunnen de’spot drijven met artsen uit het verre
verleden die massale aantallen bloedzuigers op hun patiénten
loslieten®, maar hoe zullen degenen die na ons komen over ons
denken? Nog steeds is het zo, dat er medische technologieén
zijn van twijfelachtig allooi en voorts dat op zich waardevolle
technologieén verkeerde toepassing vinden. In beide gevallen
is vaak sprake van irrationele geneeskunde. Daarvan zal ik voor-
beeldan geven uit heden en verleden, zonder overigens wie
dan ook aan de schandpaal te willen nagelen. Verbetering is pas
mogelijk als we fouten of zwakheden onder cgen durven te
zien. Die verbetering zal gevonden moeten worden in een ver-
dere verwetenschappelijking van de geneeskunde, een geleide-
lijk proces waarin artsen de hoofdrol moeten spelen en waarbi]
de overheid door aan- en ontmeediging een en ander in goede
banen kan leiden. Over beleidsinstrumenten die de cverheid
dearbij kan hanteren {ontwikkelingsgeneeskunde, artikel 18 van
de Wet Ziekenhuisvoorzieningen) kom ik later nog te spreken.

* De Franse arts Broussais {1782-1838) bepleitte het gebruik van bloedzuigers
ten behoeve van aderlatingen. De methode vond ingang; Franse artsen importeerden in
het hegin van de negentiende esuw meer dan veertig miljoen bloadzuigers per jaar.
Bloedzuigers zijn in de geneeskunde teru%van weggeweest. Zo worden tegenwoordig
onder meer gebruikt in de micrachirurgie 40

11




Medische technology assessment kan in dit proces de helpen-

de hand bieden (niet meer dan dat}, door zichtbaar te maken
wat er met medische technologieén kan gebeuren als zij -bij
wijze van spreken- de overstap maken van tekentafel naar de
praktijk van alledag. Ons onderzoeksprogramma in Rotterdam
zal voor een belangrijk deel aan dit vraagstuk gewijd zijn.

Het navolgende draait rond die overstap van tekentafel
naar praktijk, met andere woorden: rond het thema ‘technologi-
sche vernieuwing’. Daarbij za! ik de vraag centraal stellen, wel-
ke factoren eraan bijdragen dat een bepaalde medische techno-
logie een grote vlucht neemt. Daar bestaan boeiende sociologi-
sche en economische theorieén over, die ik vandaag zal laten
rusten. Ik zal de schijnwerper vooral richten op de rol van
ondernemende picniers. Pioniers kunnen andere mensen het
licht doen zien, gesteld dat de tijd rijp is. Anderzijds heeft elk
tijdsgewricht zijn eigen blinde vlekken, zijn eigen stoorzenders,
die maken dat wij ziende blind zijn en horende doof.

#Geschiedenis wordt gemaakt en beleefd door mensen.
Bij de uitwerking van het thema zal ik de nadruk leggen op het
belang van personen. Maar personen staan niet los van elkaar.
De arts is een sociaal wezen, de patiént ook. Wij allemaat zijn
kinderen van onze tijd. De tijdgeest, het samenstel van hesr-
sende opvattingen, doordrenkt ons denken en handelen. Het
sociale gezicht van de geneeskunde blijkt niet aileen uit hat
vele positieve dat via toepassing van medische technologieén
in onze samenleving is bereikt, maar ook hieruit: geneeskunde
is een produkt van sociale wezens.

ziende blind en horende doof

Ock psychologen hebben hun jargon. Zij spreken bijvoar-
beeld van cognitieve conscnantie en cognitieve disscnantie.
Informatie die in ons ‘denkraam’ past {om met Marten Toonder
te spreken), wordt als waarheid en wijsheid geaccepteerd,
afwijkende informatie wordt genegeerd of verguisd. Daar heb-
ben wij allemaal last van, dus ook artsen en patiénten.

Het denkraam van artsen wordt sterk bepaald door eigen-
tijdse opvattingen over het ontstaan van ziekten. Die inzichten,
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die overigens vaak met absolute waarheden worden verward,
vinden hun weerslag in de manier waarop ziekten warden
geklassificeerd, in groepen ingedeeld.

#Artsen hebben in de loop der tijd op wisselende wijze
tegen ziekte aangekeken. Toen de stethoscoop meer dan hon-
derdvijftig jaar geleden ingang begon te vinden, werden artsen
zich bewust van de betekenis van geluiden in het lichaam, en
ziekten en symptomen werden aan de hand van fijne nuances
in gereutel en gepiep geclassificeerd.® De Deense arts en filo-
soof Wulff6 heeft haarfijn uitgelegd hoe het denken van artsen
wordt bepaald door de aciualiteit. Er is een onmetelijke hoe-
veelheid ziekte, zegt hij. De gezondheidszorg kan worden ver-
geleken met de Noorse god Thor, die onder water in de oceaan
een beker probeerde ieeg te drinken. Aan het begin van de
negentiende esuw werd het meer an meer gebruik om bij over-
leden patienten een lijkschouwing te verrichten en met de
aldus vergaarde kennis begon men ziekten aan te duiden en te
onderscheiden in anatomische termen. Tot de wetenschap
weer een stap vooruitzette met de opkomst van de fysiologie
en de (dys)functies van ons lichaam in kaart werden gebracht.
De terminologie paste zich daaraan aan, om een nieuwe wijzi-
ging* te ondergaan toen onder de microscoop bacterién en
andere ziektekiemen werden cntdekt. Zo werd tuberculose van
een anatomisch bepaaide aandoening plots een infectieziekte.
Tegenwoordig kijken vele artsen door een immunologische bril,
en de nieuwe stap zal ongetwijfeld zijn om ziekten in te delen
op grond van moleculairbiologische bevindingen.

#fMaar ook patiénten zijn een produkt van hun tijd. De
hysterie, ooit een gangbaar zieklebeeld, is praktisch van het
toneel verdwenen, enerzijds omdat het is weggeboekt onder
de term 'neurose’, anderzijds door reéle veranderingen in het
gedrag van mensen. Hysterisch flauwvallende vrouwen, heel
gewoaon ten tijde van koningin Victoria, zijn nu een zeldzaam-
heid geworden. Vermeldenswaard is dat 'hysterie” is afgeleid
van het Griekse woord voor baarmoeder, waaruit blijkt dat art-
sen hysterie beschouwden als een typische vrouwenziekte,
veroorzaakt door ontregeling van de hersenen door ziekelijke

* Een principiéle wijziging, omdat de classificatie van zigkten nu gebaseerd werd op
kennis van de eticlogie (de ontstaanswijze) van de aandoeningen.
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signalen uit de geslachtsorganen. De ‘logische’ behandeling -
zo'n honderd jaar geleden was dus het amputeren van de baar-
moeder, de eierstokken of de clitoris. Misschien niet eens ver-
rassend was het feit dat de patiéntes zich vaak genezen
betocnden.’ '

#In het rollenspel tussen arts en patiént is in de loop van
de tijd eveneens veel veranderd.’ Ziekte werd door mensen in
de vorige eeuw beschouwd als iets dat moest worden uitge-
zweet in stoombaden of uitgedreven met aderlatingen, braak-
‘of purgeermiddelen. Het liep bepaald niet storm bij de dokters;
die werden zo veel mogelijk gemeden. Maar het tij keerde. In
het spoor van uitvindingen uit de vorige eeuw (zoals de stetho-
scoop; oftalmosceoop; scopen voor onderzoek van strottehcofd,
blaas of oren; de eerste bloeddrukmeter en de thermometer)
volgde een vioed van nieuwe technologieén aan het begin van
deze eeuw.8 Te noemen vallen: het réntgenapparaat, de elek-
trocardiograaf van de Nederlandse Nobelprijswinnaar
Einthoven, en de elektro-encefalograaf (EEG-machine) van
Berger.2.2 Qudere technologieén, zoals de bloeddrukmeter,
ondergingen verbeteringen, zodat ze geschikt werden voor
gebruk in elke dokterspraktijk. De biochemie deed van zich
spreken, en het aantal laboratoriumtests nam hand over hand
toe. De achting voor de arts -in zijn witte jas en met nieuw ver-
worven wetenschappelijk prestige- steeg in de eerste helft van
deze ecuw tot ongeévenaarde hoogte.’

Al die nieuwe mogelijkheden voor meting van wat er in
ons lichaam omgaat, versterkten de neiging van patiénten en
artsen om te speuren naar ziekte. Deden zich onder elke 100
Amerikanen rond 1930 82 acute aandoeningen vooer per jaar, in
1981 was dat cijfer gestegen tot 212 aandoeningen (een toena-
me van 158 procent). Wj zijn niet zieker geworden, maar wal
meer ziektebewust.” In de geestelijke gezondheidszorg deden
zich daarvan al de eerste tekenen voor rond de eeuw-
wisseling.10 “Onze maatschappij kenmerkt zich door eene ver-
ontrustende toename van zenuwlijders”, schreef de Leidse
psychiater Jelgersma ruim negentig jaar geleden.*

De artsen hadden het etiket {'neurasthenie’, ook al een verou-

* Dergelijke verzuchtingen werden ook al geuit door de Rotterdamse dokter Bicher
in ¢irca 1760 (mededeling prof dr M.van Lieburg}.
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derde term) en de verklaring al sne!l klaar; Neurasthenie was
het gevolg van “de enorme vooruitgang van wetenschap en
industrie, de verplaatsing der bevolking van het platteland naar
de grootere centra der samenleving, de snelle veranderingen
op sociaal en economisch gebied, die het geheele leven zo
gecompliceerd gemaakt hebben”, aldus de zenuwarts
Soesman. Een verre echo van de boodschap van de huidige
onheilsprofeten.*

Na deze bespiegelingen is het tilJd om naar de praktijk van
alledag te kijken, aan de hand van enkele voorbeslden. Ik begin
met een beschrijving van de opkomst en neergang van agres-
sieve behandelingen voor psychiatrische patiénten in de cerste
helft van deze eeuw. Het is een verhaal over technologieén die
een kans kregen dank zij factoren die ik eerder noemda: toen-
malige opvattingen van artsen over het ontstaan van ziekten,
ontzag voor het kunnen en kennen van artsen en een anhandel-
bare groei van het aantal patiénten. Maar ook dank zij haat en
nijd tussen medische beroepsgroepen, ongebreidelde ambities
van personen, kritiekloze verslaggeving door de media, en gren-
zeloze wanhoop van pati&nten. #Dit onderwerp is niet bij toeval
gekozen. Het Amerikaanse congres heeft het sluitstuk van
deze eeuw uitgeroepen tot 'decennium van het brein’.11 1k
bagon mijn wetenschappelijke loopbaan als neurowetenschap-
per, en ik wil mijn publiek duidelijk maken dat er geen kloof is
tussen mijn vroegere en mijn huidige bezigheden. \Wat nu
volgt, kan alleen maar verteld worden, omdat mijn oud-vakge-
noot (fysiologisch psycholoog) Elliot Valenstein zich tot medi-
sche technology assessment bekeerde.12

* De industrialisatie werd gezien als de grote boosdoener. Maar neurasthenie sloeg
opvallend genoeg niet toe onder de werkpaarden van de industrialisatie, de arbeiders
Volgens Soesman: "De neurasthenis {richt} voora! haar slopingswerk aan onder die klassen
der maatschappij, welke wi] de 'intellectuals’ noemen {...}: de neurasthenie is een ziekte
der ontwikkelden”.
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3 ZWAAR GESCHUT IN DE
BEHANDELING VAN KRANK-
ZINNIGEN*

In de eerste helft van deze eeuw heette een psychiatri-
sche instelling ‘gasticht’. De bonie mengelmoes van aldaar
gehuisveste patiénten (niet alleen psychatici, maar bijvoorbeeld
ook zwakzinnigen en mensen met neurosyfilis of dementie)
stond te beek als ‘krankzinnigen’. Artsen hadden voor sommi-
gen van hen weinig stichtelijke behandelingen in petio. De
patiénten werden langdurig onder een koude douche gezet of
in natte pakken gewikkeld. Of ze werden juist opgewarmd of
koortsig gemaakt. Het mes kwam er ook vaak aan te pas.
Biizonder populair waren de diverse shockbehandelingsn. Ook
leefde de gedachte dat de patiénten rust nodig hadden; dat
resulteerde in de slaapkuur, die inhield dat patiénten met slaap-
middelen in een toestand van bewusteloosheid werden
gebracht. [n veel gevallen ontbraken waterdichte bewijzen die
toepassing van deze en soortgelijke methoden hadden moeten
rechtvaardigen.

Waar lagen de wortels van deze ontwikkeling? Zij lagen in
wat men zou kunnen noemen: geloof, hoop en eigenliefde.

Allereerst de eigenliefde. In dit geval niet de liefde voor
de eigen persoon (dat komt later aan de orde), maar de liefde
voor de eigen professie. De opkomst van de agressieve somat-
sche (=lichamelijke) behandelingen uit de eerste helft van deze
eeuw kan niet los gezien worden van een stammenstrijd tus-
sen medische beroepsgroepan, een thema dat in mijn verhaal
nog vaker zal terugkeren.

#In Amerika volirok die strijd zich als volgt. Aan het eind
van de vorige esuw begonnen de naurologen zich te roeren. Zjj
ondernamen een aanva! op de gestichtsartsen, die nauwelijks

® Dit hoofdstuk biedt een internationaal perspectief. De Nederlandse praktik karmt
kort aan de orde in hoofdstuk &
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voor hun werk waren opgeleid en -aldus de neurologen- Wei'nig
wetenschappelijke belangstelling aan de dag legden en een
zucht vertoonden tot afzondering van (de rest van) de genees-
kunde. In hun wiek geschoten namen de gestichtsartsen de
ha_mdschoen op; samen met de neurologen stonden zij aan de
wieg van de psychiatrie. Geleidelijk aan kwamen nu de neurolo-
gen in het gedrang. Op de ene flank werden zij bedreigd door
de neurochirurgen, de mannen van de actie, en op de andere
flank door psychologen en ander volk dat meende in de voel-
sporen van Freud te kunnen treden. De neurologen annex psy-
chlate_rs waren op zoek naar een eigen territoir: een tot de ver-
beelding §prekende behandeling van een duidelijk omschreven
groep patiénten. De nieuwe therapieén kwamen als geroepen.

Geloof. Onaer neurclogen/psychiaters groeide rond de
eeuwwisseling de overtuiging dat psychiatrische aandoeningen
berusten op afwijkingen in hersenfuncties,

Neem de Amerikaan Cotton. Hij geloofde dat psychiatri-
sche az_andoeningen het gevolg zijn van gifstoffen van bacterién
eld_ers in het lichaam. Het was de tijd waarin de bacteriologie
de indeling van ziekten dicteerde. De stoffen zouden in de her-
senen terecht kunnen komen, om aldaar hun schadelijk werk
uit te richten. Uit dit idee vioeide logisch een therapie voort: het
met wortel en tak uitrceien van haarden van infecties. Dus
begoq Co_tton in 1919 met het trekken van tanden en kiezen bij
psychiatrische patiénten (trouwens ook bij misdadigers). Vooral
I<_ronen en oruggen wantrouwde hij als bronnen van basmet-
ting. Knapte de patiént niet op, dan daalde Cotton af naar ande-
re verdachte plekken in het lichaam. De amandelen warden
gepeld, maag en dikke darm geamputeerd, de baarmoederhais
verminkt. Soms viel Cotton terug op een behandeling uit de
eeuw daarvoor: verwijdering van eierstokken of baarmoeder bij
Viouwen en van zaadstrengen bij mannen,.

) Cotton was -voor zover valt na te gaan- geen bedrieger.
Hij geloofde in zjn therapie. Een blind geloof, dat gedeeld werd
door opmerkelijk veel tijdgenoten, althans in de Verenigde
Staten. Er was wel enige oppositie, maar die werd gesmoord,
orjdelr meer doordat de voormannen uit de neurologie/psychia-
trie zich voorzichtig positief over het werk van Cotton uitlieten.
Gezaghebbende tijdschriften als The Lancet en de New
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England Journal of Medicine onderschreven in redactionele
commentaren de theorie en therapie die Cotton propageerde,
en niet alleen die van hem, maar ook die van de andere artsen
die nog de revue zullen passeren. Weliswaar werd aangedron-
gen op meer onderzoek, maar dat is iot op de dag van
vandaag een obiigate opmerking in redactionele commentaren,
een Amsterdams stoplicht dat wordtgenegesrd. Er was blijk-
baar sprake van collectieve verdwazing. Cotton en zijn mede-
standers waren geen randfiguren, hun therapieén geen raritei-
ten uit het griezelkabinet van de geneeskunde. In hedendaagse
termen: het ging om technologieén die “onder beroepsgeno-
ten gebruikelijk zijn”,

#De gedachte dat psychiatrische agndoeningen recht-
streeks zijn terug te voeren op ontregeling van hersenfuncties,
kreeg in het begin van deze eeuw steun door de bevindingen
van de Duitse arts Alzheimer, die de hersenen van lijders aan
dementie onder de loep nam. En door de ontdekking dat
patiénten met het ziekiebeeld ‘dementia paralytica’ doorgaans
het slachtoffer waren van syfilis die tot in de hersenen was
opgerukt. Deze nieuwe inzichten sterkien vele artsen in de
overtuiging dat ook andere 'geestesziekten’ hun oorsprong
hebben in verstoorde hersenfuncties. Voor dit idee valt zeker
veel te zeggen {al voegen wij er tegenwoordig aan toe dat ook
andere factoren aan het ontstaan en beloop van deze ziekten
bijdragen), maar de uitwerking van deze gedachte was simplis-
tisch.

Tekenend is de aanpak van de Weense psychiater Wagner
von Jauregg. Hij besmette lijders aan neurosyfilis* ([dementia
paralytica) met bloed van malariapatiénten; aan de koorisaanval-
len die zo ontstonden, kende hij een heilzame werking toe. Die
werking bestond werkelijk**, maar dat rechtvaardigde nog niet
dat binnen de kortste keren ock talloze schizofrenen aan de

* De diagnose 'syfilis" werd vanaf 1906 mogelilk dank zjj een test van de Duitse bac-
terioloog von Wasserman. In 1910 antdekte Ehrlich het argenicum-achtige middel
Salvarsan. Salvarsan en het latere Neosalvarsan bleken werkzaam bi] vroege vormen van
syfilis, maar minder wanneer ock de hersensen waren aangetast {neurosyfilis).

o De malariakuur was in die dagen, wat de behandeling van pati&nten met neurosy-
filis betreft, niets minder dan een doarbraak. Zo stierven in de jaren na de Eerste
Wereldoorlog in het Verenigd Koninkrijk duizenden patiénten per jaar aan neurosyfilis, heel
wat meer dan nu aan AlDS. De malariakuur kwam op in een tijd toen de geneeskunde nog
niet beschikte over peniciliine.
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malariakuur werden onderworpen. Dit vaerschijnsel van ruimere
toepassing, dat in de geneeskunde ‘verbreding van indicatie-
stelling” heet, is ook in onze dagen nog heel gewoon. De mala-
riakuur verspreidde zich als een inktviek door Europa en
Amerika en bleef -ondanks teleurstellende ervaringen bij schizo-
frenen- tot in de jaren veertig als behandeling van deze groep
patiénten in zwang. Wagner von Jauregg ontving in 1927 de
Nobelprijs; hij is de enige psychiater die deze eer 0oit te beurt
is gevallen.12

#Er doken meer drastische therapieén op. De Amerikaan
Carroll wekte moedwillig bij schizofrenen een hersenviiesont-
steking op door hen via een lumbaalpunctie in te spuiten met
paardeserum. De Hongaarse edelman Von Meduna meende
tegenstellingen te zien tussen de hersenen van enerzijds epi-
leptici en anderzijds schizofrenen. Een nieuwe theorie was
geboren: epilepsie en schizofrenie verhouden zich tot elkaar als
water en vuur. Ergo: schizofrenie moet bestreden worden met
epileptische toevallen, die Von Meduna opriep door hij de
patiént het krampmiddel metrazo! {cardiazol} in te spuiten.!3 De
erudiete ftaliaan Cerletti vond de elektroshock uit. 14 Sakel, een
telg uit een Pools rabbiinengeslacht, bracht versiaafden en schi-
zofrenen in coma door injectie van het hormoon insuline.15 Al
deze, en andere somatische behandelingen uit het interbellum
mochten zich verheugen in een snel om zich heen grijpends
populariteit. Ze bleven tot ver in de jaren vijftig behoren tot de
‘standaard geneceskunde '

Het geloof in de nieuwe behandelmethoden werd aange-
wakkerd door juichende verhalen in tijdschriften als Time,
Newsweek, Reader’s Digest, New Republic en Scientific
American. Tot op de dag van vandaag is de pers een invicedrij-
ke factor in de aanprijzing van nieuwe medische technolo-
gieén.

En dat brengt ons op hoop. Dank zij de berichten in de
pers werden de nieuwe behandelingen algemeen bekend en
hoopvolle patiénten en hun families trokken aan de bel. En voor
de gefrustreerde artsen in de gestichten wenkte eindelijk het
perspectief dat zij hun patiénten een werkelijke behandeling
konden bieden.
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OCok leek er hoop te gloren voor de samenleving als
geheel. Het lijkt wel of het probleem.van de kostenbeheersing
in de gezondheidszorg van recente datum is, maar de feiten
wijzen anders uit. In de eerste helft van deze eeuw waren de
psychiatrische instellingen overbevolkt.* Zeker in Amerika was
het zo, dat vele instellingen in financiéle nooad verkeerden.
Geen wonder dat er belangstelling béstond voor de relatie tus-
sen kosten en baten. Zc merkte de neurofysioloog Fulton, met
wige wij nog nader zullen kennismaken, in 1948 op, dat zelfs als
slechts een op de tien opgenomen psychiatrische patiénten
weer naar huis zou kunnen gaan -uiteraard voor zover hij een
huis had- "dit voor de Amerikaanse belastingbetaler een bespa-
ring zou betekenen van bijna een miljoen dollar per dag”.12 De
voorstanders van de nieuwe somatische therapieén stelden,
dat vele patiénten na de behandeling min of meer genezen naar
huis konden terugkeren en dat zo kosten werden bespaard.
Deze bewering uit de losse pols viel in vruchtbare aarde.

De tijd was dus rijp voor een groot gebaar, voor het inzet-
ten van zwaar medisch geschut tegen krankzinnigheid. Hoe
een en ander uitpakte, blijkt het meest dramatisch uit de
geschiedenis van een nog niet genoemde somatische behan-
delwijze: de pychochirurgie. Die geschiedenis is het vertellen
waard,12.17.18

psychochirurgie

Psychochirurgie®* is een verzamelnaam voor hersenope-
raties die tot doel hebhen psychiatrische patiénten te verlossen
van hun aandoening. Over de moderne psychochirurgie kom ik
later te spreken; hier gaat het om ingrepen die inmiddels tot
het verleden behoren: de lobotomie (ook wel genoemd leukoto-
mie).

* In Nederland steeg het aantal patiénten in de gestichten van 4771 in 1884 tot 26
217 in 1255, Het aantal gestichten nam toe van 14 tot 3.1

*F 'Psychochirurgie’ is in feite een onjuiste benaming. Er Wc_.rd_t immers ni!at in _de
psyche geopereerd, maar in hersenweefsel. Beter maar omslachtig is: “neurochirurgie op
psychiatrische indicatie’.
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Rond de eeuwwisseling hadden enkele chirurgen reeds
hun hand gewaagd aan psychochirurgie, maar het echte verhaal
begint in de jaren dertig van deze seuw met de Portugese aris-
tocraat Moniz. Moniz combineerde een academische locpbaan
als neuroloog met het lidmaatschap van het Portugese parle-
ment. Aanvankelilk verging het hem in de politiek beter dan in
de wetenschap. Hi] bracht het zelfs tot minister van buitenland-
se zaken, maar uiteindelijk wendde hij zich verbitterd af van het
poliitieke vedrijf. Op 52-arige leeftijd zocht hij een nisuwe uitda-
ging: de wetenschap. Hij werd een van de grondleggers van de
cereprale angiografie, een methode om met contrastvlosisto?
de hersenvaten zichtbaar te maken, maar toen zijn poging om
zich zelf te kandideren voor de Nobelprijs schipbreuk leed, ver-
legde hij zijn aandacht. Op het Second Congress of Neurology
in Londen {augustus 1935) hoorde hij Jacobsen, een medewer-
ker van Fulton, vertellen over een geagiteerde chimpansee: de
aap was na vernietiging van haar frontaalkwabben (het voorste
deel van de hersenen) zo mak geworden als een lam. Terug in
Portugal haastte Moniz (61 jaar nu) zich om psychochirurgie toe
te passen bij de mens, Hij kreeg toegang tot patiénten in een
gesticht en hij vond de jonge neurochirurg Lima bereid de ope-
raties te verrichten. De eerste ingreep vond plaats op 12
novemoer 1935. Lima spoot hij een patiénte pure alcohol in de
frontaalkwabben. De operaties volgden elkaar in snel tempo op;
#in vijf weken tijd werden nog eens zes patiénten behandeld,
steeds op cen ists andere wijze. Vanaf de achtste patiént werd
een soort appelhoor in de hersenen gepracht, waarmee repen
zenuwweefsel werden losgesneden van de rest van de herse-
nen.

Moniz publiceerde razendsnel in diverse tijdschriften zijn
bevindingen bij de eerste twintig patiénten, van wie hij er zeven
genezen achtte, terwijl nog eens zeven naar zijn zeggen verbe-
tering toonden.* Binnen de kortste keren werd psychochirurgie
over de hele wersld toegepast, ondanks het feit dat Moniz
geen schijn van een theoretische rechtvaardiging voor toepas-
sing van de ingreep wist aan te voaren. 12 Het 'succes’ van de
operatie werd met de natte vinger geschat in de paar dagen dat
de patiént nog in het ziekenhuis verkesrde. Wat er gebeurde

* Acht van de eerste twintig patiénten van Moniz kregen een tweede operatie, en

twee van hen een derde.

22

met de betrokkene na zijn ontslag uit het ziekenhuis, onttrok
zich aan het ocg van de behandelend artsen. Het zou lang
duren, voordat iemand op het idee kwam systematisch na te
gaan hoe de patiénten het maakten op de wat langere termijn.

Wat maaktie dat psychochirurgie als een veenbrand om
zich heen greep? Waarschijnlijk was de populariteit van de _
ingreep minder groot geworden, als er niet iemand was opge-
staan die de fakkel van Moniz had overgenomen: de '
Amerikaanse neurolcog/ neuropatholocg Freeman. Met da )
neurochirurg Watts toog hij in 1936 aan de slag, viak nadat hij
het eerste artikel van Moniz onder ogen had gekregen. Nog
hetzelfde jaar presenteerden zij hun eerste resultaten op gén
Amerikaans congres van neurclogen en psychiaters. Er klonk
terughoudendheid in hun woorden: “Wij hebben het woord
"herstel’ niet in de mond genomen. Wij hebben niet gesproken
van genezing. Deze woorden kunnen pas worden gebruikt na
een periode van viff jaar”.12 Fen lippendienst aan wetenschap-
peljke principes, zozls later zou blijken. De congresgangers
reageerden ongelovig, soms zelfs vijandig. Maar wetenschap-
pelifke smaakmakers als de psychiater Meyer en de neuroloog
Fulton smoorden hij deze en volgende gelegenheden de oppo-
sitie door zich niet tegen de ingreep te verklaren. Hun tot niets
verplichtende oproep tot nader wetenschappelijk onderzoek
verbleekte bij hun steunbetuiging; dat gold ock voor de kar_w_tte-
keningen in redactionele commentaren van medlscheltoptud-
schriften. Binnen de kortste keren was psychochirurgie
gemeengoed gewarden. Kritici werden min of meer uitgekre-
ten voor kwakzalvers, voor mensen die zich afsloten voor
wetenschappelijke feiten.

Freeman en Watts realiseerden zich al snel dat de ‘appel-
boormethode’ van Moniz ot grillige resultaten leidde.* Dat was
voor hen geen reden om psychochirurgie op te geven. _
Integendeel, zij ontwikkelden een eigen vorm van lobotomie,
waarbij in de schedel van patiénten links en rechts een gat

* De voortdurende veranderingen in de zard van de ingreep hadden tot gevolg dat
artsen een gebrek aan effect niet weten aan de ingreep zslf, maar aan het feit dat zij ach-
terliepen op de actualiteit. Artsen waren zeldan bereid bi] tegenvallende resultaten met
lobotomie te stoppen; zij schreven een gehrek aan succes eerder toe aan eigen falen dan
aan de ingreep.
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werd geboord, waardoor met een soort staaf in de frontaal-
kwabben werd gepookt. Deze aanpak was even grof als die van
Moniz; de hersenbeschadiging was uiterst variabel. Niets kon
Freeman en Watts echter deren. Zij werden hemelhoog gepre-
zen in de populaire pers, de patiénten stroomden toe, en hun
met lokkende reclameteksten aangeprezen boek ‘Psychosurgery’
{1942) deed de rest. Alicen al in de Verenigde Staten werden
tot 1952 zo'n twintigduizend psychochirurgische operaties verricht.

Freeman was niet blind voor het feit dat de klassieke
lobotomie lang niet altiid aan de verwachtingen voldeed. Vele
chronisch zieke schizofrenen vertoonden na de operatie welis-
waar enige verbetering, maar deze was niet zelden van voorbij-
gaande aard. De chirurgen voelden zich dan gadwongen om
nog meer hersenweefsel te beschadigen. Daarmee nam ook
de zichtbaarheid toe van ongewenste nevenwerkingen, zoals
lusteloosheid en epileptische toevallen. Tot 1945 zagen de
Mmeeste artsen psychochirurgie als laatste redmiddel wanneer
alle andere therapieén hadden gefaaid. Freeman verontstelde
dat de zieke dan te ver was weggegleden om nog goed te kun-
nen reageren op psychochirurgie. De operatie moest volgens
hem worden vervroegd en vereenvoudigd. Hij zag een oplos-
sing in transorbitale lobotemie, een vorm van dagbehandeiing
avant la lettre. De neuroloog bracht de patiént met elektro-
shock buiten bewustziin* en duwde dan een scherp VOOrwerp
{aanvankelijk een ijspriem!) tussen ooglid en oogbol dwars door
het bot de hersenen in.

Deze nieuwe technologie betekende het begin van het
einde van de loopbaan van Freeman. De ingreep was zo een-
voudig, dat er geen neurochirurg meer aan te pas hoefde te
komen. Watts kon dat niet verkroppen en keerde zich van zijin
oude partner af. #0nversaagd begon Freeman aan een ware
kruistocht door de Verenigde Staten, om in alle kiinieken op zijn
pad de transorbitale lobotomie te demonstreren, een operatie
die uiteindelijk minder dan tien minuten per patiént vergde.

#Freeman moet geprezen worden voor het feit dat hij
contact probeerde te onderhouden met de duizendsn patiénten
die hij of Watts behandeld hadden. Hij wisselde Kerstkaarten

* Andere artsen zagen af van het gebruik van slektroshack Zij pasten transorbitale

lobotornie toe bi] petiénten die bij bewustziin waren.
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met hen uilt en in de zestiger jaren toog hij stad en land af op
7oek naar zijn vioegere patiénten, om te zien hoe het_hen ver-
ging. Lang niet allemaal hadden zij de psychiatrische mst(_elll_ng
kunnen verlaten, al gold dat voor velen wel. Tegenover elimina-
tie van agitatie en angsten bleek vaak vervlakking of ontrem-
ming van emoties en soms enig verlies van intellect te staan.

Intussen was de psychochirurgie over haar hoogtepunt
heen. Vijftien jaar lang duurde haar zegetochi. Voor een laatste
maal stond lobotomie in het brandpunt van de belangsteiling
toen Moniz in 1249 de Nobelprijs ontving. De inmiddels bijna
75jarige Portugees, die zijn tomeloze eerzucht steeds had
weten te verbergen achter de vriendelijke facade van de
diplomaat, was daartoe bij acclamatie voorgedragen door de
deelnemers aan de First International Conference on
Psychosurgery, dat in 1948 in Lissabon werd g_ehoude_n.
Freeman, die met zijn botte karakter en donquichotterie velen
van zich had vervreemnd, viel buiten de prijzen.

#Nog een enkel woord over een derde hoofdrolspeler in
het verhaal van de psychochirurgie: de neurofysicloog Fulton.18
De ster van Fulton rees snel aan het wetenschappelijk firma-
ment. Deze beschermeling van beroemde neurowetens_chap_—
pers als Cushing en Sherrington bouwde aan de Yalg universi-
teit een laboratorium van wereldfaam cop. Nu geschiedkundigen
hun vergrootglas hebben gericht op leven en werk van Fultq_n,“
blifkt dat hij niet de wetenschappelijke reus was waarvoor hij tij-
dens zijn leven doorging. Hij was meer een patroon, een
beschermheer van weienschappelijk talent. Een van die talen-
ten was de neurochirurg Watts.

Fulton moedigde Watts en Freeman in woeord en )
geschrift aan om docr te gaan met psychochirurgie. Hoewel h I
zelf nooit actief bi) de ingreep betrokken raakte, verschafte h”.
een (slordige) theorstische rechtvaardiging voor de technologie.
Ziin rol als getuige décharge op congressen is al genoemnd. De
gezaghebbende Fulton hielp vele vooraanstaande arltlse_n over
hun schroom heen, zozeer zelfs dat hij grapte, dat hi] bij misluk-
king van de psychochirurgische aanpak “heel wat uit te leggen
zou hebben aan Petrus”.18

Er wordt wel gesteld, dat de opkomst en neergang van
een technologie puur te verklaren zijn uit de eigenschappen van
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de technologie: wat goed is beklijft, wat slecht is verdwijnt. Het
voorbeeld van Fulton laat zien, dat de werkelijkheid mgewikkel-
der is; ‘opinion leaders’-kunnen een zwaar stempel zetten op
de gang van zaken.

een terugblik

De neiging is ongetwijfeld groot om ons oordeel nu te
laten kleuren door huiver en afkeur en de besproken ftechnolo-
gieén te beschouwen als een zwarte bladzijde in het boek van
de geschiedenis, die zo snel mogelijk moet worden omgesla-
gen. Maar zo makkelijk gaat dat niet. Wij kunnen de betrokken
neurologen, chirurgen en psychiaters van toen een gebrek aan
wetenschappelijke zorgvuldigheid verwijten, maar als wij psy-
chochirurgie afdoen louter op grond van sentimenten, zijn wij
als de spreekwoordelijke pot die wat te zeggen heeft van de
ketel.

#De klassieke psychochirurgie werd in de vijftiger jaren
snel verdrongen door. nieuwe technologieén: de -bij toeval ont-
dekte- psychofarmaca en niet-somatische behandelwijzen,
zoals psychotherapieén. Wij staan tegenwoordig in de zorg voor
psychiatrische patiénten met minder lege handen dan vijftig jaar
geleden (hoewsl nog zeer veel te wensen overblijft), en dat zou
ons er misschien toe kunnen verleiden met oogkleppen naar
het verleden te kijken.

Het is onjuist alle somatische therapieén uit de eerste
helft van deze eeuw cver één kam te scheren. De malariakuur
hielp bij neurcsytilis, de elektrosheck 1s van bewezen waarde bij
zeer ernstige depressies (al zal niet iedereen dat willen haren).
Maar wat de wetenschappers van toen werkelijk verweten kan
worden, is dat zij hals-over-kop tot steeds nieuwe toepassingen
overgingen en de indicatiestelling kritiekloos uitbreidden.
Psychochirurgie, bijvoorbeeld, is losgelaten op praktisch elke
groep van psychiatrische patiénten, niet alleen zonder ender-
scheids des persoons, maar ook zonder onderscheid naar ziek-
tebeeld. Verwijtbaar is ook de slechte kwaiiteit van de weten-
schappelilke evaluatie van de ingrepen'”, al moet beseft wor-
den dat men indertijd minder onderlegd was in de kunst van
het wetenschappelijk onderzoek dan tegenwoordig {(mear dan
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nog..). Niettemin kan moeilijk genegeerd worden, dat in prak-
tisch alle onderzoeksverslagen uit die tijd gesproken wordt van
succes. Bij vele geopereerde patiénten zag men min of meer
verbetering. #Dat zou misschien als winst gezien mogen wor-
den, als het louter mensen had betroffen bij wie alle andere
therapieén hadden gefaald, bij wie verbetering langs andére
weg (ook spontaan) uitgesloten was. Maar in het kielzog van
Freeman gingen vele artsen ertoe over om ook patiénten die
nog maar pas ziek waren, te opereren. Weer een stap die voor
ernstige kritick vatbaar is.* Verder kreeg men te laat cog voor -
de nadelen van psychochirurgie, met name het risico van per-
soonlijkheidsverandering. Misschien hadden de patiénten dat
risico voor lief willen nemen in ruil voor mogelijke verlossing uit
een uitzichtsloze toestand van krankzinnigheid. Het valt echter
te betwijfelen of zij enfof hun familieleden een faire keuze kre-
gen voorgelegd, al was het alleen maar, omdat ook de artsen
zelf te weinig weet hadden van de kansen en gevaren.

De patiénten toonden verbetering, maar volgens wiens
normen en waarden? Wij komen hier aan de grootste zwakheid
in het denken en handelen van de betrokken artsen: een
gebrek aan besef dat psychochirurgie net zo min als andere
tochnologieén waardevrij is. Een lastige patiént die weer han-
delbaar wordt, is dat ook voor de betrokkene zelf een verbetering?

In de hoogtijdagen van de pychochirurgie was er nauwe-
liiks belangstelling voor de maatschappelijke, juridische en ethi-
sche kanten. De discussie over dit soort aspecten brak pas los
in de zeventiger jaren. Althans in de Verenigde Staten, waar
enkele artsen suggereerden dat psychochirurgie ock gebruikt,
kon worden om misdadigers af te helpen van hun criminele
inslag. Psychochirurgie kreeg terstond de schijr tegen een mid-
del te zijn tot ‘brain control’, om mensen aan te passen aan de
‘maatschappelike norm’. **

* De bepaling van het juiste tijdstip van een operatie is overigens een notoir mosilijk
probleem. De vraag of de operatie vervroegd moet worden, iz tegenwoordig ook aan de
orde bij bepaalde transplantaties {van beenmaerg, lever of pancreas). Mogelijk kan men
tegenvallende resultaten verbeteren door vervroeging van de ingreep, maar het risico is
dan dat een nog nist al te zieke patiént met deze wijziging eerder slechter dan beter af is,
Prudentie en goed wetenschappelijk onderzoek zijn dus geboden.

- De discussie werd onder andere aangewakkerd door de film ‘One flew over the
cuckeo’s nest’. Ook aanhangers van de ‘antipsychiatrie’ roerden zich, al toonde een van de
grondieggers van deze beweging, Szasz, zich geen tegenstander van psychachirurgie, als
de patignt er in volle vrijheid zelf voar kiest.
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De discussie lijkt inmiddeld uitgewoed, hcewel psy-
chochirurgie nog niet volledig van het toneel is verdwenen. De
moderne psychochirurgie valt echter niet te vergelijken met de
klassieke vorm. Slechts zeer zelden komt een patiént voor de
ingreep in aanmerking, en dan alleen uit eigen vrije wil, als laat-
ste redmiddel bij een heel ernstige psychiatrische aandoening.
De operatie is gericht op andere hersengebieden dan vroeger
en veel beperkter in omvang; persooniijkheidsveranderingen
doen zich nauwelijks meer voor.1/ De moderne psychochirurgie
kon de goedkeuring wegdragen van een commissie van onaf-
hankelijke artsen, ethici en juristen, die in opdracht van het
Amerikaanse congres rapport uitbracht.® Maar of daarmee het
laatste woord is gezegd, staat te bezien.

Terugkijkend naar de lijst vragen die aan een medische
technologie kunnen worden gesteld, kan men concluderen dat
de onderzoekers uit de tijd van de klassieke psychochirurgie
(lobotomie) slordig zijn omgesprongen met het beantwoorden
van de eerste vraag: Werkt de technologie. Ock slordig met de
tweede vraag: Is de technologie veilig {en dan valt vooral 1e
denken aan bijwerkingen). Aan bestudering van de overige vra-
gen {over bijvoorbeeld doelmatighsid en maatschappelijke
aspecten} kwam men al helemaal niet toe. Wij hebben hier te
maken met een typisch geval van overhaaste invoering en foce-
passing van een nieuwe medische technologie. Het thema
‘haastige spoed’ keert terug in het volgende hoofdstuk.
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4 HAASTIGE SPOED

Misschien denkt u dat de wederwaardigheden met de
psychochirurgie en aanverwante therapieén een incident zijin
geweest, nict maatgevend voor ce wijze waarop medische
technologieén in deze eeuw zijn ingevoerd en toegepast. Het
was meer dan een incident. Weliswaar zijn lang niet alle tech-
nologieén met dezelfde haastige spoed in de geneeskunde
opgenomen*, maar vaak genoeg wel. Om dat te iilustreren vol-
gen nog enkele voorbeelden. Zij laten in de eerste plaats zien
dat overhaasting en ongebreideld enthousiasme niet beperkt
bleven en blijven tot de neurologie en psychiatrie, maar ook in
andere medische vakken bekende verschijnselen zijn. In de
tweede plaats zal blijken dat dit soort processen zich niet alleen
voltrekken bij nieuwe therapieén, maar ook bij invoering en
toepassing van technoiogieén op diagnostisch en/ of preven-
tief viak. Maar de belangrijkste boodschap zal zijn, dat dezelfde
factoren die bijdragen aan ontsporingen, in andere gevallen de
mctor zijn van sSucces.

réntgenstraling#

Toen de Duitse natuurkundige Réntgen in 1895 tijdens
zijn experimenten onverwachts een buis zag opgloeien, was hij
nog maar een kleine stap verwijderd van de ontdekking van een
nieuw soort straling.? Enkele weken later stelde Frau Rontgen
zich beschikbaar voor een proef. Het benige portret van de
hand van de vrouw des huizes sierde de publikatie op waarmee
Réntgen zijn vondst zonder dralen wereldkundig maakte. Het
nieuws sloeg in als een bom. Het handje van Frau Rontgen
wuifde de lezers toe van kranten en tiidschriften in heel Europa
en Amerika. Er ontstond een bijna morbide belangsislling vaor

* Het tegenovergestelde van haastige spoad {miskenning, onterechte afremming of
tegenwerking van een waardevolle technologie} komt cok voor.
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het ‘oog’ dat dwars door je heen kon kijken, maar bijvoorbeeld
ook de sleutels in je portemonnee kon zien. Binnen enkele
weken was er in steden als Londen en New York sprake van
een levendige handel in rontgenfoto’s. Vrouwen schonken
foto's van hun handen, al dan nist getooid met sieraden, als
getuigenis van hun lietfde tot op het bot. Kwakzalvers kochten
réntgenapparatuur om aan overtuigingskracht te winnen, De
nieuwe ontwikkeling maakte ook angsten los; sommige mensen
vreesden voor verlies van privacy, omdat met een réntgenapparaat
iedereen dwars door de muren van je huis kon heenkijken.

Het enthousiasme van artsen deed niet onder voor de
fascinatie van het ‘publiek’. Binnen één, twee jaar wist toepas-
sing van rontgenstraling zich in de geneeskunde een vaste
plaats te verwerven. Tijd voor een kritische evaluatie van de
nieuwe technclegie gunde men zich niet of nauwelijks. Artsen
die tegenwierpen dat een réintgenfoto ook niet alles was, von-
den geen gehoor, ook al omdat juristen zich met de technologie
gingen bemoeien. De réntgenfoto werd aanvaard als legitiemn
bewijsmateriaal in rechtszaken. Amerikaanse artsen die afzagen
van het maken van foto's, liepen gevaar vervolgd te worden
voor verzuim, voor ‘malpractice’ {00k toen al een plaag van de
Amerikaanse gezondheidszorg).

De veiligheid van de technologie werd lange tijd niet in
twijfel getrokken, hoewel vanaf 1900 de eerste verslagen ver-
schenen van schade die rontgenstralen kunnen uitrichten.
Beschadiging van de huid bij toepassing van rontgenstraling
werd toegeschreven aan ondeskundigheid van de betrokken
artsen, en niet aan eigenschappen van de straling zelf. De
juichtonen verstormden iets, toen in 1805 bekend werd dat
réntgenstraling mannen onvruchtbaar kan maken, maar de
technologie zat te vast in het zadel om nog bedreigd te kunnen
worden.

Dat was aan het begin van deze esuw. Zo gaat het tegen-
woordig niet meer, zult u wellicht tegenwerpen. Dat valt te bezien.

coronaire-bypasschirurgie#

“Coronaire-bypasschirurgie is voor de medische profes-
sie wat IBM is voor de beurs”, aldus een vooraanstaande
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Amerikaanse cardioloog.20 De nummer een onder de opera-
ties, zeker wat totale kosten betreft. De zegetocht van de coro-
naire-bypasschirurgie {CABG)* is echter niet zonder strubbelin-
gen verlopen, en ook vandaag de dag laaien de emoties soms
weer op.

Het geboortejaar van de technologie in haar huidige vorm
kan worden gesteld op 1967. CABG verspreidde zich in tomelo-
ze vaart**, slechts geremd door stuipen in de groei van het
aantal hartchirurgen, perfusionisten, hart-longmachines en ope-
ratiekamers. Andere chirurgische behandelingen bij bepaalde
cardiovasculaire aandoeningen, zoals onderbinding van de arte-
ria mammaria btj agina pectoris, werden als {(minder) effectief
afgedankt, evenals medicamenteuze thsrapiegn. Patiénten eis-
ten de nieuwe technologie op.*** Maar er waren ook ongelovi-
ge Thomassen {onder anderen in de kring van cardiolcgen), die
stelden dat de operatie nog van onbewezen waards was en dat
grote terughoudenheid betracht moest worden.20 De voorstan-
ders sloegen terug met het verwijt dat zij gehinderd werden bij
het redden van mensenlevens. De discussie nam sems scher-
pe vormen aan en verplaatste zich naar het politieke toneel,

" toen de wachtlijsten groeiden, de budgetten ontoereikend ble-

ken, en anderzijds voorzichtig de vraag werd opgeworpen of
het benodigde geld elders in de gezondheidszorg nist beter
besteed zou 7ijin.20.21 Kortom, het ging om vraagstukken die
heden ten dage als nieuw zijn ontdekt, maar waar wij nog
steeds geen raad mee weten.

Intussen was de wetenschappelike evaluatie van CABG
schoarvoetend, en aanvankelijk bepaald niet viekkelocs, op
gang gekomen. Chirurgen rapporteerden dat negen van de tien
patiénten na de operatie verlost waren van pijn, of in ieder
geval aanzienlijk waren verbeterd. Succes was overigens in
(nagenoceg) dezelfde orde van grootte eerder ook gemeld voor
de inmiddels afgedankte ingrepen (zoals onderbinding van de

* De meest gangbare techniek is het aanbrengen van een hypass tussen aorta en
kransslagader, met omgekeerde vena saphena.

¥ In 1970 onderging 1 op elke honderdduizend Amerikanen CABG, in 1889 was dit
aantal gestegen tot 120, twee masal zo veel als in Nederland, dat overigens op de interna-
tionale ranglijst een goede tweede i5.20.22

R Sprazkmakend en invioedrijk in ons land was Fievet, de belangrijkste woordvoer-
der van de patignten. Ook hij kan beschouwd worden als een picnier.
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arteria mammaria) en zelfs voor 'fopbehandelingen’ als het aan-
brengen van alleen een snee in de huid of toediening van een
placebomiddel. Vreemd hoeft dit alles niet te zijn, als men
beseft dat angina pectoris een weinig constant ziektebeeld is.

In de zeventiger jaren werd in Eurcpa en de Verenigde
Staten, als mosterd na de maaltijd, begonnen met grootschali-
ge, langlopende onderzoekingen (zogeheten randomized clinical
trials), die in de tachtiger jaren werden afgesicten. De uitkom--
sten ervan verschaften een late, maar terechte legitimatie van
CABG, omdat bieek dat bepaalde groepen patiénten, zij het niet
alle, wel degelijk baat hadden bij de ingreep. De trials hadden
een belangrijk nevenaffect: zij droegen bij aan verwetenschap-
pelijking van de cardiovasculaire geneeskunde aan verhoging
van het wetenschappelijk peil.

CABG noeft zich annc 1990 niet meer ten principale te
bewijzen. De technologie hoort nu bij het huisraad van de
geneeskunde, tot de medische praktijk van alledag. Zij hoeft net
zo min verdedigd te worden als het gebruik van antibiotica.
Verdedigd te worden niet, maar onderzoek naar optimale toe-
passing van deze technologie blijfft geboden. CABG is in
Amerika tot in de kleinste ziekenhuizen doorgedrongen, omdat
in dit tijdperk van commercialisering weinig instellingen de
patiént/consument denken te kunnen lokken als men niet de
aansprekende CABG in het pakket heeft. Deze ontwikkeling
gaat ten koste van ervaring en deskundigheid, en dus van de
patiént, die in een ziekenhuis met een klein CABG-programma
een verhoogde kans locpt het slachtoffer te worden van com-
plicaties. Wij lijken het in Nederland beter te hebben gedaan
door CABG te beperken tot dertien grote centra, maar zelfge-
noegzame borstklopperij is misplaatst, zolang wij in ons land
deze stelling in wetenschappelijk onderzoek niet aan de tand
hebben gevoeld.

De grote ‘trials’ met betrekking tot CABG hebben voor
een verwetenschappelijking van de cardiovasculaire genees-
kunde gezorgd, schreef ik. Maar het leven is vaak sterker dan
de leer. Dat blijkt weer bij de ballondilatie (bekend onder de
afkorting PTCA en ook wel als "dotteren’). De cardiologen, die
de chirurgen vijftien jaar geleden een gebrek aan wetenschap-
pelike aanpak verweten, zijn nu in het defensief. De rollen zijn
gewisseld: de chirurgen kunnen de cardiologen nu met recht en
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reden inpeperen, dat de wetenschappelijke evaluatie van PTCA
veel te traag op gang is gekomen.

Hoe komt het dat, ondanks alles, in PTCA de geschiede-
nis zich herhaalt? PrestonZ? zegt: “een beroepsgroep die een
nieuwe technologie bepleit en daarvan profiteert, zal niet de
eerste zijn om de wetenschappelijke methode te gebruiken om
de technologie te ontkrachten”. Een beroep op de snelle veran-
deringen in techniek en op grote verschillen in aanpak en suc-
ces tussen de diverse centra, als redenen waarom weten-
schappelijke evaluatie niet opportuun is, is deels onterecht,
omdat dit scort factoren ook een rol speelde bij CABG en ande-
re technologieén. De kritiek van chirurgen op het gebrek aan
wetenschappelijke cnderbouwing van PTCA waordt door som-
mige cardiologen gezien als ternauwerncod verbuld eigenbe-
lang, omdat PTCA een concurrent is van CABG. Het is slechts
mogelijk uit deze impasse te geraken als cardiologen en chirur-
gen de handen ineenslaan. Op Europees niveau en in
Nederland bestaan plannen PTCA wetenschappelijk te vergelij-
ken met CABG (in het kader van de zogencemde CABRI- en
DUASTrials). Het valt te hopen dat deze initiatieven kans van
slagen krijgen.

Na deze voorbeelden uit de curatieve geneeskunde volgt
nu, tot slot, een onderwerp uit de preventieve geneeskunde.

de XYY-man#

Een gezonde man onderging in 1961 een aantal medi-
sche tests om na te gaan of hij de bron was van een handicap
bij zijn pasgeboren kind.23 De man maakte geschiedenis. Door
toepassing van een vrij nieuwe genstische test (karyotypering)

~ ontdekten de artsen dat hij drager was van twee ‘mannelijke’

{Y) chromosomen, é&n meer dan normaal. Het Britse tijdschrift
The Lancet publiceerde nog datzelfde jaar over de eerste "XYY-
man’.*

Tot zover was er nog geen vuiltje aan de lucht, maar dat

* X = het "vrouwslijlk’, ¥ = het 'mannelijk’ chromoscom. Normaal heeft een man XY,
dat wil zeggen: 1 X en 1 Y. De betrokken man had dus een dubbele dosis mannelijk chro-
mosoon: XYY, Later bleek dat XYY voorkomt bij ongeveer een op de duizend pasgeboren
jongsties.
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werd anders toen het verleden van de man (caféruzies) in ver-
band werd gebracht met het curiosum in de cellen van zijn
lichaam. Mannen zijn geneigd tot agressiviteit, een dubbel aan-
tal mannelijke chromesomen predisponeert tot overtrokken
agressiviteit, ja zelfs tot criminaliteit, zo heette het al gauw. Die
veronderstelling leek een paar jaar later te worden bevestigd,
toen in het prominente tijdschrift Nature werd gemelda, dat
XYY" onevenredig vaak voorkwam onder psychopaten in een
Schotse instelling. De onderzoekers opperden dat dit verschijn-
sel samenhing met agressief gedrag enfof geestelijke achter-
stand. Deze publikatie gaf de stoct tot een stortvloed van
onderzoekingen onder de bewoners van inrichtingen en gevan-
genissen, niet zelden met dezelfde ‘uitkomsten’. Berichten in
de pers kregen koppen mee als “Congenital Criminals” en jour-
nalisten legden {onjuiste) verbanden tussen massamoorden en
XYY. Aan het eind van de zestiger jaren beriepen verdedigers
van misdadigers in Australié en Frankrijk zich op de verminder-
de toerekeningsvatbaarheid van hun met XYY opgescheepte
klanten.

De messte onderzoekingen gingen mank aan methodolo-
gische fouten. Verzuimd werd na te gaan hoe het niet-opgeslo-
ten XYY-mannen vergaat. Later bleek dat zo'n 96 percent van
alle XYY-mannen een leven lgidt buiten inrichtingen en gevan-
genissen, zonder in conflict te komen met politie of justitie.

In het begin van de zeventiger jaren werd met overhaaste
spoed de volgende stap gezet: men begon in Canada, Denemarken,
Engeland en de Verenigde Staten met opsporingsprogramma’s
{bevolkingsonderzoek), dat wil zeggen: met het systamatisch
toepassen van karyotypering bij mannelijke babies. Wat men
met deze technologie probeerde te hereiken, is onduidelijk. Fen
‘behandeling” voor het XYY ‘prableem’ bestond er immers niet;
hocgstens zou men de ouders kunnen informeren over het
mogelijke lot dat hun kind te wachten zou staan.

Zo veel onbezonnenheid was vragen om moeilijkheden.
Het opsporingsprogramma in Boston werd het onderwesrp van
een heuse rel, onder meer door de bemoeienis van de aktie-
groep Science for the People. De onderzoekers daar en elders
voelden zich uiteindelijk gedwongen met hun werk te stoppen.
"Research on XYY males had simply become too hot to handle.

~And, for the most part, it has remained so to this day” .23 Feit
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blijft evenwel dat "XYY" naar verhouding vaker voorkomt binnen
de muren van gevangenissen en inrichtingen dan daarbuiten.
Of de dubbele dosis Y voorbeschikt tot bepaald gedrag of
bepaalde problemen, is nog steeds een vraag zonder duidelijk
antwoord. Het raadsel blijft.

de geschiedenis herhaalt zich

Deze voorbeelden van overhaaste invoering en toepas-
sing van medische technologieén kunnen worden aangevuld
met vele andere. Bijvoorbeeld operaties ter voorkoming van
beroertes, zoals endarteriéctomie van de carotisslagader24 en
de extracraniéle-intracraniéle byspasschirurgie?®. En wat te
denken van besldvorming met magnetische resonantie (MRI),
een binnen grenzen waardevolle methode die echter haar weg
naar de patiéntenzorg al had gevonden voordat zij wetenschap-
pelijk afdoende was onderzocht. Galsteenvergruizing is ook een
mooi actueel voorbeeld?8, evenals de cholesteroltest en (mis-
schien in de nabije toekomst) toediening van het middel AZT
aan mensen die seropositief zijn voor het AlDS-virus maar geen
ziekteverschijnselen vertanen. De geschiedenis herhaalt zich
nog steeds.
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5 DE MORAAL

Vallen er lessen te trekken uit dit alles? Misschien wel,
maar simpele recepten voor hoe het beter kan, zullen die les-
sen niet kunnen inhouden. Meer dan enkele gedachten kan ik u
niet meegeven.

Nogmaals: ik schep er geen genoegen in om wie dan ook
te kritiseren. Kritiek omwille van kritiek leidt in dit geval trou-
wens al gauw tot kortzichtigheid. Het is achteraf gemakkelijk
om de artsen die met psychochirurgie begonnen, onbesuisd-
heid te verwijten. Als de ingreep een succes was gebleken,
dan hadden wij hen nu geprezen voor hun inzicht en voortva-
rendheid. Zoals gezegd: dezelfde factoren die bijdragen aan
technologische ontsporingen, zijn een andere keer de ingre-
diénten van succes (zoals bij rontgentoepassingen en bij
CABG). Alleen daarcm al is het moeilijk artsen te bewegen tot
ander gedrag. Daar komt bij dat het maar de vraag is of de
samenleving van doklers een ander gedrag verlangt bij de ont-
wikkeling van medische technologieén. Wij zijn heel wisselval-
lig in wat we van artsen verwachten. Aan de ene kant moeten
ze voorzichtig zijn, aan de andere kant vermetele grensverleg-
gers. Enerzijds moeten zij zich laten leiden door wetenschappe-
lijk inzicht, anderzijds moeten zij tot het uiterste gaan voor hun
wanhopige patiénten.

Aan de inveoering van nieuwe technolegieén zullen altijd
risica’s verbonden blijven. De eerste negen patiénten bi] wie
een hepaalde vorm van dialyse werd beproefd, stierven in de
loop van de behandeling.* Het is maar goed dat men door is
klijven gaan met de ontwikkeling van deze vorm van therapie.
Bij elke nieuwe technologie zal in het begin ervaring moeten

~worden opgedaan en de technologie zal moeten worden ver-

fijnd, voordat een definitief cordeel over de waarde ervan
mogelijk is.

* Mededeling prof S Thier, Institute of Medicine
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#Al verdient de wijze waarop veel technologieén in de
geneeskunde zijn en worden ingevoerd, niet de schoonhsids-
orijs, daar staat tegenover dat de aanwinsten hebben bijgedra-
gen aan levenswinst.27 Onze levensverwachting is verbeterd,
maar cok de kwaliteit van het leven van patiénten is ten goede
veranderd. Het is modieus de huidige patiént af te schilderen
als een ontluisterd hoopje mens tussen de draden, slangen en

schermen van de moderne medische technologie, maar wie bij--

voorbeeld wel eens een nieuwe intensive-care afdeling heeft
bezocht, weet dat de werkelijkheid anders kan zijn: zachte kleu-
ren, weggemotielde draden en slangen, miniatuurapparatuur,
veel privacy. :

De beoordeling van medische tachnologieén zou niet zo
moeilijk zijn, als de keuze ging tussen wit en zwart, tussen
goed en slecht. Maar de meeste technologieén zijn goed noch
slecht. Het gebruik ervan is goed of slecht; het is de kunst om
de juiste gebruiksregels vast te stellen.28.29 Dat is beter dan
het zonder meer blokkeren van technologische vernieuwing,
wat ons misschien zou behogden voor ontsporingen maar ook
beroven van de zegeningen van de vooruitgang. Het zal altijd
een uitdaging blijven het juiste midden te vinden.

Bij het zoeken van de gulden middenweg zullen weten-
schappelijk onderlegde artsen het voortouw mosten nemen.
Het feit dat artsen fouten hebben gemaalkt, en nog maken, bij
de oniwikkeling en becordeling van medische itechnologieén,
is geen reden hen te declasseren. Geneeskunde is en blijft
mensenwerk; fouten maken-wij allemaal. Vooral in kringen van
politici wordt nogal eens geschamperd op artsen.* Maar wie
zonder zonde is, werpe de gerste steen. Cok hat denkraam van
politici is beperkt; er zijn genceg voorkeelden van politieke
denkbeelden die ongewenst gebruik van medische technologia
eerder hebben aangejaagd dan afgeremd.**

*®

Dat begeon al met Abraham Kuyper in de Tweede Kamer in 1901:
"Geneeskundigen zijn genmaal uitteraard nog in sterker zin dan de sterkste clericaal autori-
taire personen. Ze zijn gewoon in de ziekenkamer nog grooter lijdelijke gehoorzaamheid te
vergen dan door den strafsten militair in de kazerne wordt afgeédischt”

o Enkele betwistbare politicke stellingen (die overigens niet door alle politici zijn of
worden gedeeld): 1. invoering van marktimpulsen en concurrentie in de gezondheidszorg
zal bijdragen aan de beteugeling van de kosten; 2. Versterking van de ‘eerste lijn’ in de
gezondheidszorg helpt om de kosten in de hand te houden; 3. Voorkomen is goedkoper
dan genezen (zelfs bij de stelling "Voorkomen ig beter dan genezen' zijn soms vraagtekens
te plaatsen); 4, Mensen jagen door hun riskante leefwijze de gezondheidszorg op kosten.
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De oplossing most worden gezocht niet in wederzijdse
verkettering, maar in samenwerking tussen ‘veld’ (de praktijk)
en overheid. Juist in Nederland zijn de omstandigheden voor
een dergelijke samenwerking bijzzonder gunstig.

het nuchtere Nederland

Wij leven in dit kleine land zo op elkaars lip, dat we wel
moeten inschikken. In die omstandigheid is een voedingsho-
dem gelegen voor sociaal verantwoordelijkheidsbesef. Het is
overigens niet mijn bedoeling de situatie in ons land te romanti-
seren. Eris ook een keerzijde: Nederland stikt van de wandel-
gangen, en het is een nationale sport om te proberen met ach-
terklap kapot te maken wat langs andere weg is bereikt.

Eris in Nederland altijd sprake geweest van een intensie-
ve dialoog tussen het 'veld' (met inbegrip van de beoefenaren
van de medische wetenschap) en de overheid. Wat weten-
schappelijke vraagstukken betreft kan gewezen worden op de
Gezondheidsraad, die a! sinds 1901 de spreekbuis van de
medisch-wetenschappeliike gemeenschap is in die dialoog met
de overheid. Dit adviesorgaan is uniek; nergens ter wereld zult
u een zelfde organisatie aantreffen.®

Via de Gezondheidsraad hebben wetenschappers bijge-
dragen aan beheersie invoering en toepassing van medische
technologieén in ons land. Uiteraard kan men in de wandeigan-
gen ook beluisteren dat in de adviezen van deze raad het eigen-
belang van de medische beroepsgroepen doorklinkt.
Behartiging van eigenbslang is nooit geheel te vermijden, maar
de vraag is hoe de betrokken technologieén om zich heen had-
den gegrepen, als de adviezen niet waren uitgebracht. Een
goed voorbeeld zijn de bijzondere medische voorzieningen die
in ons land in goede banen zijn geleid door toepassing van de
vergunningsplicht uit artikel 18 van de Wet Ziekenhuisvoorzie-
ningen. Een vergelijking met het buitenland leert dat wij zonder
noodzaak vesel meer hartchirurgische klinieken, transplantatie-
centra, afdelingen voor intensieve zorg voor pasgeboren
babies, enzovoort, zouden hebben gehad, als er niet zoiets had

® Er zijn wel organisaties die tot op zekere hoogte ITken op de Gezondheidsraad,
maar geen ervan is een officiee! adviesorgaan van de regering.
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estaan als ‘artikel 18°.* (Dat wil overigens niet zeggen dat de
huidige capaciteit steeds voldoende 1s.) #De overheid speelt
tegenwoordig met de gedachte terug te treden uit het gewoel
van de gezondheidszorg, maar ik hoop dat dit niet ten koste
gaat van ‘artikel 18’. Integendesl, de overheid zou er goed aan
doen dit wetsinstrument vaker toe te passen, omdat het bij-
draagt aan een verstandig gebruik van rmedische technologie en
aan handhaving en verbetering van de kwaliteit van onze
gezondheidszorg.

“Die wetenschappers (die artsen) doen maar”, is een
veelgehoorde klacht. Niet terecht, lijkt me, zeker niet wat
betreft Nederlandse wetenschappers. Zij hebben de overheid
bij herhaling geattendeerd op mogelike maatschappelijke
gevolgen van vooruitgang in de wetenschap. Het is niet zo, dat
de overheid te laat wordt geinformeerd; het lijkt er gerder op
dat de overheid te traag reageert op de signalen. Neem de ont-
wikkelingen in de erfelijkheidsdiagnostiek, die grote conse-
guenties kunnen hebben voor de kansen van mensen op werk
of verzekeringen. De Gezondheidsraad meldde het onderwerp
in 1984 aan bij het ministerie van Welzijn, Volksgezondheid en
Cultuur WWVC). Na een jaar kwam de boodschap terug dat het
ministerie geen interesse had. Daarbij werd als argument gege-
ven dat het beter was het onderwerp dood te zwijgen: dan zou
het probleem misschien aan Nederland voorbijgaan. Het onder-
werp prijkt nu met hoofdletters in het regeerakkoord. 't Kan
verkeren. Of de overheid nu wel slagvaardig zal reageren, is de
vraag. We zien al volop de tekenen van de Hollandse ziekte:
instelling van een overmaat aan commissies.**

= Een vergslijking tussen landen in termen van aantallen verrichtingen (bijvoorbeeld
per 1 miljioen inwoners) is problematisch wegens mogelijke internationale verschillen in
behoefte, financiéle middelen, donorbereidheid, enzovoort. Een vergelijking in termen van
aantallen verrichtingen per centrum is wel zinvol, omdat dit iets zegt (niet alles) over het
niveau van doelmatighsid. Voorbseld: gemiddeld aantal CABG-operaties per cantrurm:
MNederland 523, Zweden 410, West Duitsland 316, Belgig 277, VS 269, Groot-Brittannig
200, talié 195, Zwitsertand 177, Spanje 148, Oostenrijk 117, Frankrik 109 {1985/88).

x De ontwikkelingen in het erfelijkheidsonderzoek hebben de aandacht van: de
Commissie Erfelijkheidsdiagnostiek en Gentherapie (Gezondheidsraad), de Beraadsgroep
Gezondheidsrecht en Gezondheidsethisk (Gezondheidsrasd), de landelijke Kermcommissie
Ethiek Medisch-wetenschappeliik Onderzoek (KEMO), de Commissie van advies ethiek en
biotechnologie bij dieren, de komende Raad voor dieraangelegenhedean, de BLO-
Werkgroep Ethiek en Biotechnologie in het onderzoek in de veehouderi], de Cornmissie
Genetische Modificatie (COGEM) en NOTA. Het regeerakkoord spreekt van een landelijke
beoardelingscommissie voor experimenten met embryo's. De regeringsverklaring kondigt
een landelijke commissie aan voor het vraagstuk 'grenzen van de zorg'.
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Ook buiten de Gezondheidsraad ziet men in ons land die
neiging tot {zelfloeheersing, tot zelfordening.* Dat kan worden
tcegelicht met de voorbeelden die ik eerder gaf. Neurologen en
psychiaters bleken in Nederland beter in staat tot vreedzame
co-existentie dan elders. Het zou onjuist zijn te stellen dat de
somatische therapieén voor de behandeling van psychiatrische
patiénten in ons land geen enkele kans hebben gekregen. De
insulinetherapie, bijvoorbeeld, werd toegepast, maar daarente-
gen zijn chirurgische ingrepen beperkt gebleven. Het aantal
psychochirurgische operaties was in ons land verhoudingsge-
wijs slechts een fractie30-34 van het aantal dat in de Verenigde
Staten is verricht. #CABG heeft in Nederland volop de kans
gekregen, maar beperkt tot grote centra, en bovendien hebben
Nederlandse onderzoekers een vooraanstaande rol varvuld bij
de evaluatie van CABG, terwijl zij zich nu ook opmaken voor
toetsing van PTCA. Bevolkingsonderzoek met betrekking tot
XYY" is in Nederland niet serieus overwogen.,

Een actuesel voorbeeld van zelfordening is de landelijke
werkgroep van onder anderen neurologen en neurochirurgen,
waarvan de leden in onderlinge afspraak tot nu toe hebben
afgezien van het inplanten van zenuwweefsel van foetussen in
de hersenen van Parkinson-patiénten.

Ook uniek voor Nederland is het fonds 'ontwikkelingsge-
neeskunde’, een initiatief van de Ziekenfondsraad en de
bewindslieden van WVC en Onderwijs en Wetenschappen.
Met gelid uit deze pot worden onderzoekers in staat gesteld
een nieuwe medische technologie op haar merites te onder-
zoeken, voordat besloten wordt tot algehele invoering. Een
fraai vocrbeeld is het onderzoek naar het effect van elektrische
prikkeling van het ruggemerg bij patiénten met infantiele ence-
falopathie. Enkele jaren geleden rapporteerden de media over
het vermogen van deze behandeling om spasticiteit te verhel-
pen, althans velgens berichten uit New York. Er volgden vragen
in de Tweede Kamer en er werd zelfs overwogen een luchtbrug
naar New York in te stellen. Dank zij een ontwikkelingsgenees-
kundig project van eigen bodem weten wij nu dat prikkeling van

* ‘Zelfordening' klinkt fraai, maar is niet steeds gebaseerd op bewuste keuzes van
de betrokken groeperingen. Bepaalde ontwikkelingen krijgen in ons land geen kans door
tegengestelde krachten in onze samenleving. Een voorbeeld Is de eugenetische beweging
uit de earste helft van deze eeuw, die ook in Nederland heeft hestaan maar_ hier minder
voet aan de grond kreeg dan in bijvoorbesld de VS, Zweden en Duitsland.
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het ruggemerg niet helpt.3® Zonder een dergelijke aanpak zou
opnieuw een medische technologie van onbewezen waarde
zijn ingevoerd.

#De onbeheerste invoering en toepassing van medische
technologie zijn mogelijk door gebrek aan wetenschappelijk peil
in de geneeskunde. De verwetenschappelijking van de genees-
kunde neeft nog een lange weg te gaan. Er zijn nog vele medi-
sche problemen waarbi] de arts onmachtig is36, en vele zeker-
heden die wij in de geneeskunde koesteren zullen de tand des
tijds niet kunnen weerstaan. Volgens een arbitraire schatting
van de Utrechtse neuroloog prof Van Gijn berust de helft van de
huidige geneeskunde nog op onzin, of beter gezegd: gebrek
aan werkelijk inzicht. Verbetering is slechts mogelijk via voortge-
zel wetenschappelijk onderzoek. Het fonds ‘ontwikkelingsgenees-
kunde' is daarbij een belangrijk middel, maar er is meer nodig.

Het zou natuurlijk onzin zijn als een technologie die in het
kader van een ontwikkelingsgenesskundig project op haar
waarde wordt onderzocht, zonder op de resultaten te wachten
al in de geneeskunde werd ingevoerd. Toch gebeurt dat. Zoals
bij galsteenvergruizing, een technologie die thans in het
Academisch Ziekenhuis Rotterdam systematisch wordt bestu-
deerd. Ondanks nog grote vragen over de vailigheid, de doel-
matigheid en het toepassingsgebied van deze technologie, heb-
ben al dertig andere ziekenhuizen in ons land een centract
gesloten met een bedrijff om te kunnen beschikken over een
mobiele vergruizer (een vergruizer op wielen). Zij hebben blijk-
baar niet het geduld te wachten op wetenschappslijke duidelijk-
heid. Dit voorbeeld staat niet op zich z&!f. Het laatste nieuws is
dat zelfs noodlijdende ziekenhuizen wensen in e tekenen op
ean MRl-apparaat op wielen, terwijl beperking van MRI tot een
aantal topziekenhuizen voorlopig meer voor de hand zou liggen.

Een oplossing ligt evenwel binnen bereik. Ontwikkelings-
geneeskunde zou moeten worden gecombineerd met artikel 18
van de Wet Ziekenhuisvoorzieningen. Zolang een technologie in
bepaalde ziekenhuizen nog in studie is, moet het andere instel-
lingen via ‘artikel 18" verboden worden de technologie te explol-
teren.

Dat vraagt wel cm een actief beleid van het ministerie
van WVC, #Helaas is dat departerment gehandicapt doordat de
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overheid zo nodig moest afslanken en voorts vanwege de zich
zelf opgelegde plicht tot ‘terugtreding’. De heersende filosofie
is dat door versterking van de marktwerking in de gezondheids-
zorg grotere doelmatigheid kan worden bereikt dan voorheen.
Een tragisch misverstand. Onze gezondheldszorg was tot voor
kort gebaseerd cp een harmoniemodel, op grond waarvan de
partijen zich in terughoudendheid voegden naar vele wensen
van de overheid. De huidige nadruk op marktimpulsen nodigt
instellingen uit tot verspillend beleid, waarvan de mobiele ver-
gruizers en scanners slechis één voorbeeld vormen.

Een actief beleid brengt zijn geld op. Had het departe-
ment beschikt over meer daadkracht en misschien één, twee
ambtenaren extra voor de toepassing van dit wetsinstrument,
dan hadden wij in ons land niet 14 centra voor IVF (reageerbuis-
bevruchting) gehad in plaats van de benodigde 5. De kosten
van IVF zullen daardcor 30 procent (ettelijke miljoenen guldens
per jaar) hoger uitvallen dan nodig was.* Daar hadden wel
enkele ambienaren méér voor kunnen worden aangesteld.
Sterker nog: ruimere toepassing van artikel 18 zou genoeg geld
opleveren om een eind te maken aan menige wachtlijst In onze
gezondheidszorg.**

In het onderzoeksprogramma van het Instituut voor
Medische Technology Assessment (IMTA) zullen wij aandacht
besteden aan medische technolcgieén die vallen, of zouden
kunnen vallen, onder artikel 18 van de Wet Ziekenhuisvoorzie-
ningen. IMTA is reeds betrokken bij een aantal ontwikkelings-
geneeskundige projecten en zal ook in de toekomst op dit viak
bijdragen leveren.

Door de weg van wetenschap te gaan kunnen wij voort-
gaan met technelogische vernieuwing en tegelijkertijd
ongewenst gebruik van meadische technolcgie beperken. Onze

* Berekening: dr GHMG Haan.

** ‘Artikel 18’ staat onder druk enerzijds omdat sommigen twifelen aan de effectivi-
teit van dit instrument (tan onrechte, lijkt me), anderzijds omdat het artikel in strijd zou zijn
met het Europese gemeenschapsrecht wegens een veronderstelde beperking van vrijheid
van concurrentie. Ook dat laatste (ikt me ongegrond. ‘Artikel T8 is niet bedoeld voor de
bescherming van commerciéle belangen, doch heeft tot doel de omvang en spreiding van
gezendheidsvoorzieningen af te stemmen op de reéle behoefte. ‘Artikel 18" staat in dienst
van het straven de kwaliteit van de gezondheidszorg te handhaven of te verbetaren.
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vorderingen zullen geleidelijk zijn, maar ook Rome en Parijs zijn
niet in één dag gebouwd. De mensen van de praktijk {in het bij-
zonder artsen) zullen de weg moeten wijzen, MTA-onderzoe-
kers kunnen ruggesteun bieden.

MTA heeft echter alleen zin als veld of overhsid {afhanke-
lifk van het soort beslissing} bereid is het oor t¢ lenen aan de
uitkomsten van MTA-onderzoek. MTA kan eraan bijdragen dat
het sociale gezicht van de geneeskunde het aankijken waard
blijft.
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