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Aan de Voorzitter van de Tweede Kamer der Staten-Generaal

Rijswijk, 19januari 1994

Dezer dagen is het advies van de Gezondheidsraad aangeboden over
het gebruik van lichaamsmateriaal voor andere doeleinden dan
waarvoor het is afgenomen.

Zoals bekend was de adviesaanvraag in 1990 reeds aangekondigd in het
standpunt over het advies van de Gezondheidsraad «Erfelijkheid:
wetenschap en maatschappij».

De vraag aan de Gezondheidsraad was er mede op gericht om inzicht te
krijgen in de te hanteren normering voor het gebruik van lichaams–
materiaal en in de juridische en ethische implicaties die aan het gebruik
voor andere doeieinden verbonden zijn.

In deze brief willen wij kort ingaan op het advies van de Raad en een
voorlopige algemene reactie geven.

De Gezondheidsraad heeft over de gestelde vragen een verhelderend
advies opgesteld, waarin aan de genoemde aspecten ruim aandacht is
besteed. Wij hebben met grote waardering van het advies kennis
genomen.

Een algemene indruk is dat de Raad er in is geslaagd om een duidelijk
beeld te schetsen van de pluriforme praktijk binnen de volksgezondheid
waarin met lichaamsmateriaal wordt gewerkt en van de juridische situatie
met betrekking tot het gebruik van lichaamsmateriaal.

Daarbij is tevens aangegeven dat bestaande en voorgestelde regel–
geving slechts onderdelen van het ter beschikking komen en het gebruik
van lichaamsmateriaal regelt. Er is een genuanceerde benadering gekozen
voor de toestemmingsprocedure.

Ook geeft het advies een aanzet voor het formuleren van algemene
juridische normen voor deze materie en voor het concipiëren van regels
die vereist zijn om de praktijk op verantwoorde wijze te kunnen doen
functioneren, waarbij rekening wordt gehouden met het
volksgezondheidsbelang.
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Voorts worden voorstellen gedaan over de wijze waarop een duidelijke
en meer overzichtelijke regeling van deze problematiek tot stand zou
kunnen komen.

Wij hebben er met waardering kennis van genomen dat de Raad oog en
oor heeft gehad voor de wijze waarop de praktijk thans functioneert en
heeft doen doorklinken in voorstellen voor regelgeving. Zoals gezegd
bevat het advies aanbevelingen om de gang van zaken in de praktijk niet
te frustreren en tegelijkertijd de eventuele lacunes in de regelingen voor
de praktijk op te heffen. Hiermee heeft de Raad voorstellen gedaan die op
evenwichtige wijze rekening houden met de belangen van de patiënten
zowel als van het wetenschappelijk onderzoek.

Op basis van de analyse van de huidige situatie geeft het advies vier
basisnormen die ten aanzien van het gebruik van lichaamsmateriaal ten
principale in acht genomen moeten worden: informatie, beschikking,
beheer en non-commercialiteit.

Wij hebben met belangstelling kennis genomen van de verschillende
mogelijkheden die in het advies zijn aangedragen om de genoemde
normen om te zetten in regelgeving en van de voor– en nadelen die aan de
verschillende alternatieven zijn verbonden.

Het is op dit moment, onmiddellijk na het verschijnen van het advies,
nog te vroeg om met een volledig uitgewerkt standpunt te komen. We
vinden het van belang om met een eerste reactie te komen vanwege het
verband tussen onderhavig advies en aanhangige regelgeving, alsmede
vanwege de noodzaak zo spoedig mogelijk duidelijkheid te bieden aan het
veld. In dit stadium kunnen we al wel aangeven dat door middel van
regelgeving in combinatie met zelfregulering gestreefd moet worden naar
duidelijkheid, overzichtelijkheid en beknoptheid. Vanwege de complexiteit
van de materie en de diversiteit van de uitvoeringspraktijk ligt het naar
onze mening niet in de rede de kwestiete regelen door aanvullingen aan
te brengen in bestaande en voorgenomen wetten. Dit zou de regelgeving
niet inzichtelijker, doelmatiger of doeltreffender maken. Wij menen
derhalve dat nagegaan zou moeten worden of, onverlet bestaande of
voorgestelde regelgeving, de bedoelde basisnormen alsmede essentiële
randvoorwaarden in één wettelijk kader vervat zouden kunnen worden.

Wij zijn voornemens om over het bovenstaande nader overleg met
betrokkenen te voeren (organisaties van onderzoekers, patiënten, artsen
en ziekenhuizen). Dit overleg zal zich toespitsen op de vraag hoe voor de
onderscheiden gebruiksdoelen een gedifferentieerde informatie– en
toestemmingsprocedure kan worden uitgewerkt, waarbij zoveel mogelijk
wordt aangespoord tot zelfregulering binnen het algemene wettelijke
kader.

Op basis van de resultaten van dit overleg zal een definitief standpunt
over de aard an inhoud van de te ontwerpen regelgeving worden
ingenomen. Daarbij zal ook een rechtsvergelijkende verkenning worden
uitgevoerd.

Wij realiseren ons dat met het volgen van de hierboven uitgezette koers
de nodige tijd gemoeid zal zijn.

Gezien het uitgangspunt niet over te gaan tot incidentele aanvullingen
kan naar onze mening in de tussentijd de behandeling van de wetsvoor–
stellen betreffende medische experimenten, orgaandonatie en de
overeenkomst inzake geneeskundige behandeling, die elk ook enkele
onderscheiden aspecten van het gebruik van lichaamsmateriaal regelen,
voortgang vinden. Terecht constateert de Raad wederom, zoals ook reeds
is aangegeven in zijn brief van 2 november 1993, dat vetraging van het
huidige wetgevingsproces niet aanvaardbaar is. Wat betreft het laatstge–
noemde wetsvoorstel valt uit het advies af te leiden dat de daarin
opgenomen regeling voor het gebruik van niet herleidbaar lichaams–
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materiaal (artikel 1653w) kan worden gehandhaafd. Wij onderschrijven dit
omdat het aansluit bij de voorgenomen basisnormen. Ook zien wij geen
aanleiding om op grond van het onderhavige advies overigens wijzi–
gingen in het wetsvoorstel aan te brengen. Wat betreft het gebruik van
herleidbaar lichaamsmateriaal, dat in het kader van een geneeskundige
behandeling beschikbaar komt, menen wij dat uit de algemene rechtsbe–
ginselen voortvloeit dat daarvoor toestemming vereist is. Welke -
genuanceerde - procedures met het oog daarop in de verschillende
situaties gevolgd kunnen worden, willen wij, zoals gezegd, in overleg met
de betrokken organisaties uitwerken.

Wij menen derhalve dat er geen beletsel hoeft te bestaan het
wetsvoorstel openbaar te behandelen en verzoeken U dan ook te
bevorderen dat daartoe wordt overgegaan.

De Staatssecretaris van Welzijn, Volksgezondheid en Cultuur,
H. J. Simons

De Minister van Justitie,
E. M. H. Hirsch Ballin
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