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Het project Begrippen en Zorgvuldigheidseisen
met betrekking tot de besluitvorming rond het
levenseinde in de verpleeghuiszorg

1.1 Achtergrond

Indeafgelopenjareniserinde maatschappij,indemediaenookonderhulpverlenersopverschillende momenten
aandacht geweest voor beslissingen en begrippen rond het levenseinde. Een begrip waarvoor al langer aandacht
bestaat is euthanasie. Een definitie van dit begrip en de zorgvuldigheidseisen zijn in Nederland inmiddels
uitgekristalliseerd.Op 1april2002is de nieuwe euthanasiewetinwerkinggetreden. Daarinstaandedefinitieen
zorgvuldigheidseisenbeschreven.Hetessentiéleverschilmetde oudewetgevingisdaterinde nieuwewetgeen
sprakemeerisvanstrafbaarhandelenalsdearts heeftvoldaanaandeindewetopgenomen zorgvuldigheidseisen
endeeuthanasie heeftgemeld. Volgens de oude wet bleef de arts nogwel strafbaar, maarkon hetzorgvuldig
toepassenvaneuthanasieeen ‘strafuitsluitingsgrond’ opleveren. Bovendienisinde nieuwe wetvastgelegddathet
handelenvanartsenbijeuthanasiegemeld moetworden bijeenvanderegionaletoetsingscommissieseuthanasie.
Deze commissies toetsen of artsen de in de wet genoemde zorgvuldigheidseisen hebben uitgevoerd. Pas als dit niet
het geval blijkt worden het Openbaar Ministerie en de Inspecteur voor de Gezondheidszorg ingelicht.

Dediscussiegaatnunietmeerzozeerovereuthanasie, maaroverdeverhoudingtusseneuthanasieenterminale
sedatie.Naaraanleidingvan hetverschijnenvan hetevaluatierapportrond de toetsingsprocedure euthanasie (Van
derWal enVan der Maas) en uitspraken van de voorzittervan het College van procureurs-generaal (de Wijkerslooth)
is de discussie rond het begrip ‘terminale sedatie’ actueel geworden. De Wijkerslooth stelde dat terminale sedatie,
waarbijde patiéntineendiepetoestandvanonderbewustzijnwordtgebracht metals doel pijn enbenauwdheidte
verlichten,doorartsenook welwordttoegepastomhetlevenvanernstigzieketerminale patiéntentebekorten.
Onlangs heefthetCentrumvoor EthiekenGezondheid ook aandachtbesteedaande discussie rond terminale

sedatie.' De discussie rond terminale- of palliatieve sedatie wordt nog volop gevoerd.

Daarbijisernietalleenaandachtvoorhetbegrip, maarookvoorkwaliteitseisendieaaneenzorgvuldige uitvoering

van palliatieve sedatie moeten worden gesteld.2

Los hiervan is een discussie rond levensbeéindigend handelen zonder verzoek met betrekking tot dementie in de
publiciteitgekomen. Ditgebeurde naaraanleidingvaneenmeldingvaneenartsdie hetlevenvaneen
dementerende patiént beéindigde. De arts had volgens het Openbaar Ministerie in dit geval zorgvuldig gehandeld

waardoor geen vervolging tegen hem werd ingesteld.

' www.ceg.nl doorklikken naar signalering ethiek en gezondheid, terminale sedatie.
2 LandelijkerichtlijnPalliatieve sedatie (KNMG) 7 december2005
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Vanaf 1997isin de media ook met enige regelmaat aandachtvoor ‘versterven’, met name voor hetal dan niet
afzien van het kunstmatig toedienen van voedsel en /of vocht bij vooral psychogeriatrische verpleeghuisbewoners
inde laatste fase van hunleven. Aanleidingin 1997 was de klachtvan de naastenvan de zorgvrager in verpleeghuis
hetBlauwborgje in Groningen dat men zonder medewetenvan de familie een patiéntbewustzou hebben laten
uitdrogen. Dit leidde tot een uitgebreide publieke discussie, waarbij gesuggereerd werd dat ‘versterven’ veel zou
voorkomen in verpleeghuizen.

De toenmalige ministervanVolksgezondheid, WelzijnenSport, mevrouwBorst, heeftdaaromhet EMGOinstituut
van het VUMedisch Centrumte Amsterdam opdracht gegeven te onderzoeken hoe vaak hetal dan niet (meer)

toedienen van vocht en/of voedsel bij psychogeriatrische patiénten voorkomt en hoe de besluitvorming verloopt.

Inmei2003ishetonderzoeksrapportaande Tweede Kameraangeboden.3 Kortsamengevatkomende
aanbevelingen er op neer dat betrokken partijen de begrippen rond het levenseinde duidelijker zouden moeten
formuleren, de procedures voor besluitvorming en communicatie in een richtlijn zouden moeten vastleggen en deze

richtlijn in de praktijk zouden moeten implementeren.

Tenslottewijzendediscussiesvandelaatstejareneropdatde samenlevingtransparantieenhelderheidvraagtover
verschillende situaties die zich kunnen voordoen rond het levenseinde. De burger wil graag duidelijkheid over de
wettelijke vereisten en over de procedures rond besluitvorming in deze situaties.

Bovenstaande voorbeelden maken duidelijk dat een eenduidig begrippenkader en heldere zorgvuldigheidseisen
voor de zorg rond het levenseinde wenselijk zijn.

1.2 Het project

Doelstelling
Tegendeze achtergrondenheefthetministerievan VWS de beroepsorganisaties V&VN, NVVA, enStinggevraagd
het project ‘Begrippen en zorgvuldigheidseisen m.b.t. de besluitvorming rond het levenseinde’ uit te voeren. De NVVA

treedtdaarbijopals projectcoijrdinator.4 Hetprojectheefttotdoel:
- helderheidenovereenstemmingte krijgen overde relevante begrippen met betrekking tot de
zorgverlening rond het levenseinde;
- zorgvuldigheidseisen te formuleren voor multidisciplinaire besluitvorming, afstemming van en

communicatie over zorgverlening rond het levenseinde.

H.R.W. Pasman e.a., Al dan niet afzien van kunstmatige toediening van vocht en/of voedsel bij psychogeriatrische
verpleeghuispatiénten- besluitvorming, klinisch beloop en kwaliteit van sterven, EMGO, VU Medisch Centrum, Amsterdam april
2003.

4 Zievoor de inhoud, organisatie en inrichting van het project: Projectvoorstel, augustus 2004.
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Fasering

Hetproject bestaatuitdriefasen. Infase 1 vanhetprojectis eenliteratuurstudie verricht naar
begripsomschrijvingen en zorgvuldigheidseisen, met het doel de huidige stand van zaken te inventariseren.
Dezestudieisuitgevoerddoorde KNMGenheeftinmaart2005geresulteerdin de overzichtsrapportage De

zorgverlening rond het levenseinde. Een literatuurstudie naar begripsomschrijvingen en zorgvu/digheidseisen.5

Dezeoverzichtsrapportageisalgemeenvankarakterennietbeperkttoteenbepaalde sectorvande
gezondheidszorg.

Fasen2en3vanhetprojectrichtenzichrespectievelijk ophetomschrijvenvan relevante begrippeninde
zorgverleningrondhetlevenseindeenophetformulerenvanzorgvuldigheidseisen. Dereikwijdtevanfase2en3is
beperkterdanvanfasel.

Hetprojectrichtzichinfase 2 en 3 nietmeeropallezorgverleners, maaropde beroepsgroepenvan

verpleeghuisartsen, verpleegkundigen enverzorgendenin de ouderenzorg.
Ditrapportis hetresultaatvan fase 2 en 3 van het project.

Aanpak fase 2en 3

In de literatuurstudie van fase 1 is een groot aantal begrippen en zorgvuldigheidseisen geinventariseerd. Dit rapport
omvat de begrippen en zorgvuldigheidseisen, die voor de ouderenzorg het meest relevant zijn. De begrippen zijn

van een omschrijving voorzien. De begrippen met hun omschrijvingen en de zorgvuldigheidseisen zijn voorgelegd
aan de Klankbordgroep en aan de achterbannen van de deelnemende beroepsorganisaties in afzonderlijke en
gemeenschappelijkeconsensusbijeenkomsten.

Ditrapportbouwt daarmeevoortopde literatuurstudie vanfase 1 enopderesultatenvan de consensusbijeen-
komsten over begripsomschrijvingen en zorgvuldigheidseisen van de beroepsgroepen van verpleeghuisartsen,

verpleegkundigen en verzorgenden.

Implementatie

Het project heeft tot doel om tot heldere en duidelijke begrippen en zorgvuldigheidseisen voor de zorgverlening
rond het levenseinde te komen. Het bereiken van overeenstemming over de begrippen en zorgvuldigheidseisen is
vangrootbelang. Dewaarde van deze overeenstemming kan echterverlorengaan als ergeenaandachtisvoorde

implementatievanderesultatenvandit projectinde praktijk vande ouderenzorg.

Reikwijdte van de resultaten

Het project richt zich op de begrippen en zorgvuldigheidseisen, die van belang zijn voor de ouderenzorg, daarbij in
het bijzonder gericht op de verpleeghuissector. Dit is slechts een van de sectoren van de gezondheidszorg. Deze
afbakeninglaatechteronverlet dat de resultatenvan dit project ook relevantkunnen zijnvoorandere sectoren

waar vergelijkbare besluitvormingsprocessen rond het levenseinde aan de orde zijn, zoals de huisartsenzorg,
thuiszorg, verstandelijk gehandicaptenzorg en GGZ zorg voor ouderen. Hoewel de verschillen groter zijn, kunnen de
resultaten van dit project ook voor ziekenhuizen zeer waardevol zijn.

> Legemaate, ., De zorgverlening rond het levenseinde: Een literatuurstudie naar begripsomschrijvingen en zorgvuldigheidseisen,

KNMG, Utrecht,maart2005.
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Preambule en leeswijzer bij het rapport

Ditrapportrichtzichophetformulerenvandebegrippenenzorgvuldigheidseisendievanbelangzijninhet
besluitvormingsproces in verpleeghuizen, in het bijzonder in de communicatie over beslissingen rond het
levenseinde. Het is in de eerste plaats bestemd voor de beroepsgroepen van verpleegkundigen, verzorgenden en
verpleeghuisartsen. Bij het lezen van dit rapport moet rekening worden gehouden met deze afbakening.

De beschreven begrippen en zorgvuldigheidseisen voor de communicatie staan uiteraard niet los van de context
waarin zorgverleners ze in de praktijk gebruiken. Ze moeten juist binnen deze context gezien en gebruikt worden.
De zorgverlening rond het levenseinde die verpleeghuisartsen samen met verpleegkundigen en verzorgenden
dagelijks in verpleeghuizen (maar ook daarbuiten) bieden, kenmerkt zich immers door een integrale en
multidisciplinaireaanpak waarbijeenbeeldvande zorgvragerontstaaten samen methem (op basisvan zijn
ideeén, mogelijkheden en wensen) een beleid wordt ontwikkeld voor de toekomstige zorg. Daarbij worden
doorgaans doelstellingen op korte en langere termijn geformuleerd. Dit wordt neergelegd in een zorgplan.

Een multidisciplinaire aanpak betekent bovendien dat niet alleen verpleegkundigen, verzorgenden en
verpleeghuisartsen zijn betrokken bij de zorgverlening rond het levenseinde. Ook andere hulpverleners, als
psychologen en geestelijk verzorgers spelen een belangrijke eigen rol in deze multidisciplinaire samenwerking.
Naast de professionele hulpverleners, zijn ook vrijwilligers vaak betrokken bij de begeleiding van zorgvragers in de
terminalefase.Vooralwanneerzorgvragers geen of nauwelijks meerfamilie ofandere naasten hebben, kunnen
vrijwilligers een rol spelen als zorgvragers daar behoefte aan hebben.

Hetisdaaromvanbelangomditrapportte lezenbinnendeze context. De concretelijstenvanvuistregelsvoorde
communicatie in het besluitvormingsproces uit hoofdstuk 4 en verder, zijn bijvoorbeeld het sluitstuk van een groter

en langduriger proces, dat hulpverleners samen met de zorgvrager en zijn naaste(n) doorlopen.

Aangezien dit rapport voor drie verschillende beroepsgroepen is bedoeld, zal de informatie hieruit voor de een

bekender zijn dan voor de ander. Dit is echter onvermijdelijk.

Totslot: Dewerkelijkheidiscomplexendezorgrondhetlevenseinde zal altijd moetenworden afgestemdopde
individuele situatie van de zorgvrager. Dat vraagt steeds om een afweging in deze specifieke situatie. Die afweging
zalsomslastigzijn. Ditrapportbiedtgeenoplossingvoorallemoreleenethischedilemma’sdieinde praktijk van
alledagkunnenontstaan. Hetis bovendien geenrichtlijnwaarbij de besluitvorming, uitvoeringen

kwaliteitsaspectenvanalle begrippenrondhetlevenseindeworden uitgewerkt.6 Hetisvooraleenhulpmiddelvoor

de betrokken zorgverlenersbijhet gebruik van de relevante begrippen—en de betekenis daarvan—-eneen

hulpmiddel bij het zorgvuldig communiceren met zorgvragers en hun naasten en tussen zorgverleners onderling.

6 DeKNMG-richtlijnpalliatieve sedatie (KNMG, 7 december 2005) biedteen uitwerkingvooréénenkel begrip: palliatieve sedatie.
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Begrippen rond het levenseinde in de
verpleeghuiszorg

3.1 Inleiding

In dit hoofdstuk staan de begrippen en de bijbehorende beschrijvingen centraal.

De literatuurstudie heeft 41 begrippen of deelbegrippen opgeleverd (zie bijlage 1). Uit deze lijst met 41 begrippen
zijn op basis van een aantal uitgangspunten de begrippen gekozen, die voor de ouderenzorg relevant zijn.

Deze uitgangspunten worden in paragraaf 3.2 toegelicht. In deze paragraaf staat ook de lijst met geselecteerde
begrippen.

Voordatde omschrijvingvande begrippengegevenwordt,volgtin paragraaf 3.3 eersteentoelichtingopde
indelingvandebegrippen.Inparagraaf 3.4komendebegrippenaanbod.Vandebegrippenwordteenomschrijving
gegeven.Waardatnodigis krijgthetbegripeentoelichting. Tenslotte gaat paragraaf 3.5inopdeverhouding

tussen enkele van de omschreven begrippen.

3.2 Uitgangspunten voor de keuze van de begrippen en hun omschrijvingen

Bijde selectievan de begrippen envoorde omschrijvingvande begrippenis eenaantal uitgangspunten of
‘spelregels’ gehanteerd. Eenaantal daarvanvolgtdirectuitde projectopdrachtofis daarvanafgeleid.
Andersdande literatuurstudievanfase 1, richthet projectzichin ditrapport niet meer op alle zorgverleners, maar
primair op de beroepsgroepen van verpleeghuisartsen, verpleegkundigen en verzorgenden in de ‘ouderenzorg’.
De zorgvragers om wie het gaat, zijh de ouderen met complexe gezondheidsproblemen in de laatste levensfase, die
in een verzorgingshuis of verpleeghuis verblijven.
Voordeselectievandebegrippenuitdeliteratuurstudievanfase 1 gelden daaromdevolgende uitgangspunten:

de in de projectopdracht genoemde begrippen

de begrippen en situaties komen (veelvuldig) voor in de praktijk van de ouderenzorg

de begrippen leiden tot onduidelijkheid of discussie in de zorgverlening dan wel in maatschappelijke debatten.

De uitgangspunten voor omschrijvingen van de begrippen in de rapportage zijn:
deliteratuurstudievanfase 1;
de resultaten van de consensusbijeenkomsten;
de begripsomschrijvingen hebben zoveel als mogelijk een descriptief karakter: de handeling of situatie die onder
hetbegripvaltwordtzoveel mogelijk feitelijk beschreven;
normatieve elementen krijgen waar mogelijk een plaats in de zorgvuldigheidseisen;
de begripsomschrijvingen moeten begrijpelijk zijn/ begrijpelijk gemaakt kunnen worden voor zorgvragers en
hun naasten;
de hulpverleners in de ouderenzorg (in het kader van dit project de verpleeghuisartsen, verpleegkundigen en

verzorgenden) moeten in de praktijk met de begripsomschrijvingen uit de voeten kunnen.
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De geselecteerde begrippen
Op basis van de bovenstaande uitgangspunten zijn de volgende begrippen geselecteerd:
e  Palliatieve zorg
e  Pijn- en symptoombestrijding
e Palliatieve sedatie
e \Versterven
e (hetstakenofnietstartenvan) kunstmatige toedieningvanvochten/ofvoedsel
e  Afzien van behandeling
e  Staken van behandeling
e Medisch zinloos handelen
e Reanimatie/Niet-reanimatie
e Euthanasie
e Hulp bij zelfdoding
e Levensbeéindigingzonderverzoek

e Stervensbegeleiding

3.3 De indeling van de begrippen

Voordatde begrippen methunomschrijvingenaan bod komen, is het nodigeenaantal opmerkingenvoorafte
maken. De eerste opmerking gaat over de verschillende orde van de begrippen. De tweede opmerking betreft het
onderscheid tussen begrippen, die levensbeéindigend handelen inhouden, en andere begrippen rond het
levenseinde die gerekend kunnenwordentothetnormaal medischhandelen. Ditonderscheidkomtaandeordein
paragraaf 3.3.2.. De opmerkingen zijn van belang voor de indeling van de begrippen.

3.3.1 De begrippen zijn van een verschillende orde

Degeselecteerdebegrippenblijkenbijnaderinziennietallemaalvandezelfde ordetezijn.Eengrootdeelvande
begrippen gaat over een aparte, duidelijk aanwijsbare beslissing in de zorgverlening rond het levenseinde, zoals
palliatieve sedatie, pijn- en symptoombestrijding, kunstmatige toediening van vocht en/of voedsel, afzien van
behandeling, staken van behandeling, reanimatie/niet-reanimatie, euthanasie, hulp bij zelfdoding en
levensbeéindigingzonderverzoek.

De begrippen palliatieve zorg, versterven, medisch zinloos handelen en stervensbegeleiding passen niet in dit rijtje.

Zij hebben een ander karakter.

Palliatieve zorg

Palliatieve zorg geeft niet zozeer een specifieke beslissing aan, als wel het kader waarbinnen allerlei
behandelbeslissingen voor de zorgvrager genomen worden. Dat kader is het gegeven dat de zorgvrager een
aandoeningheeftwaarbijgenezing niet meer mogelijkis. Bijde besluitvorming overwel of nietbehandelenvan
bijkomende aandoeningen zal dit gegeven altijd een rol moeten spelen.

Palliatieve zorg geldt daarom als een algemeen begrip (zie paragraaf 3.4.1). Dat wil zeggen dat palliatieve zorg
gezien wordt als hoofdbegrip, waar de andere begrippen (het rijtje duidelijk aanwijsbare beslissingen) onder

kunnen vallen.
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Stervensbegeleiding
Stervensbegeleiding is, zoals de term al zegt, geen aparte, duidelijke beslissing. Het gaat om begeleiding van de
zorgvragerenzijn naasten. De hulpverleninginhetkadervan stervensbegeleidingstaatinhettekenvande

naderende en onvermijdelijke dood. Paragraaf 3.4.1 gaat nader in op dit begrip.

Versterven
Verstervenisgeenactiefingrijpen.Hetdoeltindeeerste plaats opeenfysiologisch stervensprocesvande
zorgvrager zelf (zie paragraaf 3.4.1). Het begrip hoort daarom niet thuis bij de begrippen, die een duidelijke

beslissinginhouden.

Medisch zinloos handelen

Medisch zinloos handelen is geen beslissing, maar een reden waarom een bepaalde beslissing genomen wordt.
Bijvoorbeeld: de kunstmatige toedieningvanvochten/ofvoedselwordt gestaakt omdatde toediening medisch
zinloos geworden is. Dit begrip hoort daarom eerder thuis bij de zorgvuldigheidseisen. De omschrijving en korte

toelichting bij het begrip ‘medisch zinloos handelen’ is opgenomen in paragraaf 3.4.4.

3.3.2 Levensbeéindiging ten opzichte van andere begrippen in de zorgverlening rond het

levenseinde

Inde literatuurwordtin hetalgemeen de opvatting breed gedeeld datlevensbeéindiging niet behoorttothet
normaal medisch handelen. Levensbeéindiging wordt immers niet alleen door medische en andere beroepsnormen
genormeerd, maar ook door maatschappelijke overwegingen. Bovendien kan een arts niet tot levensbheéindiging
worden verplicht. Onder levensbeéindiging vallen in deze rapportage de volgende begrippen: euthanasie, hulp bij
zelfdoding (beide: levensbeéindiging op verzoek) en het begrip levensbeéindiging zonder verzoek.
Deanderebegrippendieinhetkadervandezerapportageaandeordekomen, zijnallenteonderscheidenvan
‘levensbeéindiging’. Zij vallen wel onder ‘normaal medisch handelen’.

Hetbegrip ‘normaal medischhandelen’ duidthandelingenofinterventiesaandievoortvloeienuitde professionele
standaardvande hulpverlener.Normaal medischhandelenomvatgeindiceerd handelen meteen (of meteen
combinatie van) behandelingsdoel(en).

De zorgvrager heeft wel recht op normaal medisch handelen.

Omdat levensbeéindiging niet tot het normale medische handelen behoort, vormen de begrippen, die daaronder

vallen,eenapartclusterindithoofdstuk.
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3.3.3 Globale indeling van de begrippen

Hoeweldebegrippennietvandezelfde orde zijn, komen zewel allemaalaanbodindevolgende paragraaf overde

begrippen en hun omschrijvingen. Het zijn ten slotte de geselecteerde begrippen die in de discussies over zorg rond

het levenseinde in de ouderenzorg een rol spelen.

Op basis van de opmerkingen vooraf (paragraaf 3.3.2) worden de begrippen globaal als volgt ingedeeld:

Algemene begrippen:

1. Palliatieve zorg

2. Stervensbegeleiding
3.  StervenenVersterven

Specifieke begrippen: normaal medisch handelen
(Staken of niet startenvan) kunstmatige toedieningvanvochten/of voedsel
Afzien van behandeling
Staken van behandeling

4
5
6
7. Reanimatie/niet-reanimatie
8 Pijn- en symptoombestrijding
9

Palliatieve sedatie
Specifieke begrippen: levensbeéindiging
10. Euthanasie
11.  Hulp bij zelfdoding

12. Levensbeéindigingzonderverzoek

Overig
13.  Medisch zinloos handelen

3.4. De begrippen met hun omschrijvingen

Indeze paragraafkomendebegrippenenhunomschrijvingenaande orde. Eenaantal begrippenkenteenstrikte

afbakeningindevormvande definitie, zoals euthanasie of hulp bij zelfdoding. Dat geldtechter nietvooralle

begrippen. De begrippen, die geen duidelijk afgebakende definitie hebben, krijgen een begripsomschrijving waarin

de kenmerkenvan hetbegripweergegevenworden. Belangrijkis datde begrippenenomschrijvingenniet

geisoleerdwordengezien, maarjuistinverhoudingtotde kenmerkenenomstandighedenvande praktijk waarin zij

worden gebruikt.
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3.4.1 Algemene begrippen

1. Palliatieve zorg

Het begrip palliatieve zorg heeft de volgende omschrijving:

‘Een benadering die de kwaliteit van leven verbetert van zorgvragers en hun naasten die te maken hebben met een
levensbedreigende aandoening, door het voorkomen en het verlichten van lijden. Dit gebeurt door middel van

vroegtijdige signalering en zorgvuldige beoordeling en behandeling van pijn en andere problemen van lichamelijke,

. . 7
psychosociale en spirituele aard. ’

De kenmerken van palliatieve zorg:

- Voorzietindeverlichtingvanpijnenandere symptomen;

- Eerbiedigthetlevenenzietdedoodalseennormaalproces;

- Heeftnietdeintentie dedoodte bespoedigen noch uitte stellen;

- Integreert de psychologische en spirituele aspecten van de zorg voorde zorgvrager

- Biedteenondersteuningssysteemaanomdezorgvragereenzoactief mogelijk levente geventotaanhun
dood;

- Biedteenondersteuningssysteemaanomdenaastentehelpenzichtereddentijdens de ziektevande
zorgvrager en hun eigen rouwproces;

- Maaktgebruikvan eenteamaanpak omtevoorzieninde behoeftenvan zorgvragers enhunnaasten,
inclusiefrouwverwerking, diewaar nodig de kwaliteitvan leven zal verhogen enindien mogelijk het
ziekteverloop positief zal beinvloeden;

- Isvroeg in het ziekteverloop toepasbaar, in combinatie met een verscheidenheid aan andere
behandelingen die gericht zijn op het verlengen van het leven, zoals chemotherapie, radiotherapie, en

omvat onderzoeken die nodig zijn om pijnlijke klinische complicaties beter te begrijpen en te behandelen.®

Toelichting:

Dehiervermelde omschrijvingvan palliatieve zorgomvateenbreedscalavan (be)handelingeneninterventies, die
gerichtzijnophetvoorkomenofverlichtenvanlijdenvan zorgvragers meteenlevensbedreigendeaandoening.In
deoude omschrijvingvan palliatieve zorgvande WHO stond in plaats van levensbedreigende aandoening: ‘ziekte
die niet meer reageert op curatieve behandeling’. Dit geeft wellicht nog eenduidigeraan waar hetomgaat.
Bijcuratieve zorgis (integenstelling totbij palliatieve zorg) hethoofddoel ziekte te genezen of althans zodanig te
beinvloedendatvoorde zorgvrager(nagenoeg)sprakeisvaneennormale levensverwachting. Datis niethet
hoofddoel bij palliatieve zorg.

Hoewelde oude omschrijving beteraangeeftwaar het bij palliatieve zorgomgaat, is ervoorgekozenomde huidige

omschrijvingvan de WHOte gebruikenomverwarringte voorkomenende eenduidigheid te bevorderen.

7 WereldGezondheidsorganisatie (WHO), 2002; Legemaate,J., De zorgverlening rond het levenseinde: Een literatuurstudie naar

begripsomschrijvingenen zorgvuldigheidseisen, KNMG, Utrecht,maart2005, par.2.5.4.

8 Deze kenmerken zijn ook door de Wereld Gezondheidsorganisatie geformuleerd, WHO 2002.
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Palliatieve zorg omvat altijd pijn- en symptoombestrijding. Pijn- en symptoombestrijding is ook op zichzelf een veel
gebruikt begrip in de praktijk van de zorgverlening en wordt daarom als apart begrip omschreven.

Een vergelijkbare overweging geldt voor stervensbegeleiding. Palliatieve zorg in de laatste levensfase wordt ook wel
stervensbegeleiding genoemd. Stervensbegeleiding bestond echter al als begrip en was al ingeburgerd voordat

palliatieve zorg ingang vond. Stervensbegeleiding komt daarom ook apart aan de orde.

Palliatief beleid en symptomatisch beleid

Palliatieve zorg is actieve en doelgerichte zorg. Allerlei behandelingen kunnen een plaats hebben binnen palliatieve
zorg, zoals behandelingen met medicijnen, kunstmatige toediening van vocht en/of voedsel, chirurgische ingrepen,
chemotherapie, radiotherapie,endergelijke. Eénvande kenmerkenvanpalliatieve zorgisdathetnietde intentie
heeftde dood te bespoedigen noch uitte stellen. Inde praktijk kan hetechterwenselijk zijn dat een behandeling
geen levensverlengend effect heeft, gezien de situatie van de zorgvrager.

Daaromwordterbinnende palliatieve zorg eenonderscheidgemaakttusseneen palliatiefbeleideneen
symptomatisch beleid.

Een palliatief beleid is een (medisch) beleid dat er primair op gerichtis te zorgen voor een optimaal welbevinden en
eenaanvaardbare kwaliteitvanlevenvande zorgvrager. Eenlevensbekortend effectvaneen behandelingis geen
bezwaar(geenredenomdebehandeling nietinte zetten).Indieneen behandelingvaneenbijkomendeaandoening
levensverlengingals neveneffect heeft, is datevenmineenbezwaar.

Een symptomatisch beleid is eveneens een beleid dat erop gerichtis te zorgen voor een optimaal welbevinden en

eenaanvaardbare kwaliteitvanlevenvande zorgvrager, ‘maarwaarbijeenlevensverlengend neveneffectals gevolg

vaneenopditdoelgerichthandelen ongewenstis'.9

Metanderewoorden:als eenbehandelingvooreenbijkomende aandoeningeenlevensverlengend effectheeft, is

datbijeensymptomatisch beleideenredenomdeze behandelingnietinte zetten.

2. Stervensbegeleiding

Stervensbegeleiding krijgt de volgende omschrijving:
‘Hulpverlening van lichamelijke, psychische, sociale en spirituele aard aan stervenden en begeleiding van hun naasten.’

Toelichting:

Hetbegrip ‘stervensbegeleiding’isalstermredelijkingeburgerd.Hetiseenalgemeenbegrip datvaakwordt
gebruiktvoorhetaangevenvanalle zorghandelingen die bijeen stervende wordenverricht. In het normale
spraakgebruik geldt vooral de associatie van het begrip met de begeleiding van de stervende zorgvrager zelf.
‘Begeleidingvan naasten’isinde omschrijvingopgenomenomaan te geven dateen goede begeleidingvan de

naasten van de stervende ook een essentieel onderdeel van stervensbegeleiding is. Zeker verpleegkundigen en

. . . 1
verzorgendenzienenervarenditalseenelementvanhunzorgrondhetlevenseindevande zorgvrager. 0

NVVA, Medische zorg met beleid. Handreiking voor de besluitvorming over verpleeghuisgeneeskundig handelen bij dementerende
patiénten. Utrecht: NVVA, 1997.
10 NIVEL/LEVV, Verzorgenden willen bijscholing in de zorg rondom het levenseinde. Factsheet Panel Verpleegkundigen en

Verzorgenden, december 2003.
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3. Sterven en versterven

Voordathetbegripverstervenwordttoegelicht, moeteraandachtzijnvoorhetbegrip ‘sterven’ enhetnormale
stervensproces. Het verschijnsel dat in de volksmond met ‘versterven’ aangeduid wordt, gaat namelijk altijd
gepaard methetnormalestervensproces: hetverschijnseltreedtpasopalsiemandalstervendeis.

Anders gezegd: Hetnormale stervensproces gaat, indie gevallendatergeen sprakeisvaneenacuutuitvallenvan
de lichaamsfuncties (bijvoorbeeld door een hartinfarct), veelal gepaard met een zeer geleidelijk en uiteindelijk
onomkeerbaar uitvallenvan de lichaamsfuncties. Wanneer het daarbijvooral gaatomhetwegvallenvan de prikkel

omteetenendrinkenspreektmenindevolksmondvan ‘versterven’.
De omschrijvingvanverstervenisdaaromalsvolgt:

‘Het verschijnsel dat een zorgvrager als onderdeel van het normale stervensproces in veel gevallen geleidelijk en vaak

zonder duidelijke aanleiding steeds minder gaat eten en drinken en uiteindelijk overlijdt.’

Toelichting
Versterven is, zoals uit de omschrijving blijkt, geen activiteit van de behandelende arts of verpleegkundige, maar
een fysiologisch gevolg van het stervensproces bij een zorgvrager. Op een bepaald moment zijn de lichamelijke

functies zozeerverminderd, datetenendrinken nietopgenomenkunnenenhoevenworden. Hetlichaamvraagter

nietmeerom, enstootetenendrinken zelfsaf.’

Uitdeliteratuurkomendevolgende kenmerkenvan ‘versterven’ naarvoren:
- ‘Versterven’speelt zichafaan heteindevan hetleven,wanneerer sprake is van onafwendbaar sterven;
- ‘Versterven’ geeft geen activiteit aan van de arts, verpleegkundige of verzorgende, maar is een
onomkeerbaar gevolg van het natuurlijk stervensproces van een zorgvrager;
- Het proces verloopt geleidelijk en gaat min of meer ‘vanzelf’(de zorgvrager gaat geleidelijk en zonder

duidelijke aanleiding steeds minder eten en drinken, en stopt daar uiteindelijk mee).

‘Versterven’ wordtvaak in eenadem genoemd metde beslissingomal dannietkunstmatigeten endrinkentoe te
dienen. Deze beslissing dient echter in beginsel los van het bovenstaande begrip versterven te worden gezien. De
bovenstaande betekenis geeft aan dat het begrip ‘versterven’ zelf geen medische beslissing is. Voor de verhouding
tussenkunstmatigetoedieningvanetenendrinkenenverstervenzieparagraaf3.5.1.
Determverstervenoflatenversterven, kanookvoorverwarring zorgenomdat hetin hetspraakgebruik als een
activiteitwordtgezien.Paragraaf3.5.4gaathieropnaderin. Hetverdientdanook devoorkeuromdeze termniet

meer te gebruiken.

1 Zie Legemaate J De zorgverlening rond het levenseinde: Een literatuurstudie naar begripsomschrijvingen en zorgvuldigheidseisen,

p. 27 noot 84.
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3.4.2 Specifieke begrippen: normaal medisch handelen

4. (Staken of niet starten van) kunstmatige toediening van vocht en/of voedsel
Hetbegrip ‘(Staken of niet startenvan) kunstmatige toedieningvanvochten/ofvoedsel’ heeft de volgende

omschrijving:
‘Het stoppen of niet beginnen met het kunstmatig toedienen van eten en drinken via sonde of infuus’.

Toelichting:

Deze omschrijving zal op zichzelf weinig aanleiding tot verwarring geven. De verwarring ontstaat doordat het
begripinéénademgenoemdwordt metanderebegrippen. De paragrafen 3.5.1en 3.5.2 bevatteneennadere
toelichtingvandit begripinde contextvan de zorgverlening, enbeschrijvenbovendien derelatie ervantotenkele

andere gehanteerde begrippen.

5. Afzien van behandeling

‘Afzien van behandeling’ heeft de volgende omschrijving:
‘Het afzien/niet inzetten van een bepaalde behandeling.’

Toelichting:

Determbehandelingvraagtenigeaandacht. Ookalbevindteenzorgvragerzichindeeindfasevanzijnleven, wil
dat niet zeggen dat hij geen enkele behandeling meer krijgt. Zorgvragers krijgen bijvoorbeeld antibiotica tegen
longontsteking. Die behandeling is zelfs op genezing van de longontsteking gericht.

Bij ‘afzienvan behandeling’ gaat het steeds om de afweging of een bepaalde behandeling nog zinvolis geziende

situatie en wensen van de zorgvrager.

Het begrip ‘afzien van behandeling’ wordt ook wel aangeduid als ‘abstineren’. De beide begrippen hebben dezelfde
betekenis. Het begrip ‘afzien van behandeling’ geeft de betekenis directer en duidelijker aan dan het begrip
‘abstineren’. De term ‘abstineren’ is bovendien onbekender bij de zorgvrager en kan daardoor verhullend werken.
Gebruikvanhetbegrip ‘afzienvan behandeling’ verdientdaaromdevoorkeur, zekerinde communicatie met
zorgvragers.

6. Staken van behandeling

Deomschrijvingvanhetbegrip ‘Stakenvanbehandeling’ luidt:

‘Het stoppen van een medische behandeling die de zorgvrager nu krijgt.”

Toelichting:

Ditbegriplijktop hetbegrip ‘afzienvanbehandeling’. Hetverschil metdat begripisalsvolgt: afzienvan
behandeling doeltopde situatie dateen behandeling nietwordtingezet. Het besluitis omniet te starten meteen
bepaalde behandeling. Stakenvanbehandelingdoeltdaarentegenopdesituatie dateen behandelingdiealis
ingezet wordt stopgezet.
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7. Reanimatie/ Niet-reanimatie

Het begrip ‘Reanimatie’ heeft de volgende omschrijving:

‘Een behandeling voor het acuut/ plotseling falen van de bloedsomloop en/of de ademhaling van de zorgvrager door

middel van hartmassage en/of beademing.’

Toelichting:
Hetbegrip ‘Niet-reanimatie’ duidtuiteraard opde omgekeerde situatie, namelijk hetafzienvan hartmassageen/of

beademingbijhetacuutfalenvandebloedsomloopen/ofademhalingvande zorgvrager.

8. Pijn- en symptoombestrijding

Het begrip ‘pijn- en symptoombestrijding’ heeft de volgende omschrijving:
‘De bestrijding van voor de zorgvrager belastende klachten/verschijnselen.’

Toelichting:
Indien de zorgvrager klachten heeft over pijn of andere verschijnselen, krijgt hij daarvoor medicijnen of een
behandeling.

Pijn- en symptoombestrijding zijn vanzelfsprekend altijd een onderdeel van palliatieve zorg.

9. Palliatieve sedatie12

De omschrijving van palliatieve sedatie luidt:
‘Het verlagen van het bewustzijn van een zorgvrager in de laatste levensfase.’

Toelichting:

Palliatieve sedatie is het toedienen van kalmerende middelen om belastende lichamelijke (bijvoorbeeld
misselijkheid, braken of benauwdheid) of psychische symptomen (bijvoorbeeld angst of onrust) te verlichten.
Erzijnverschillende niveausvansederen mogelijkvan hetlichtdempenvanangstgevoelenstothetzodanig

verlagenvanhetbewustzijndatersprakeisvandiepe slaap.] 3

12 De KNMG-richtlijn Palliatieve sedatie (KNMG, 7 december 2005) hanteert de term ‘palliatieve sedatie’. Bovendienis de term
‘palliatieve sedatie’ inmiddels redelijk gangbaar in de literatuur en in maatschappelijke discussies. De deelnemers van de
consensusbijeenkomsten die in het kader van dit Levenseinde-project zijn georganiseerd, spraken een voorkeur uit voor het
gebruik van determ ‘sedatie’ in combinatie metde term ‘sedatiein de terminale fase’. Vanwege eenheid van taal enom
verwarringin hetveldte voorkomen bij het gebruik vanverschillende termen, isinditrapportgekozenvoordeterm
‘palliatieve sedatie’.

Legemaate J De zorgverlening rond het levenseinde: Een literatuurstudie naar begripsomschrijvingen en zorgvuldigheidseisen, par.
2.5.5;
Broeckaert,B.,Palliatieve zorgeneuthanasie:alternatieven?In: Adams, M. e.a(red.), Euthanasie—nieuwe knelpuntenineen
voortgezette discussie. Kampen: Kok, 2003, p.66-67;
Crul,B.J.P.,Genadevan een zachte dood, Medisch Contact,2004,59,p.1313.
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De palliatieve sedatie kanverdertijdelijk zijn of totaan hetoverlijdenvan de zorgvragerduren.Voorverschillende

niveaus of gradaties van sederen zijn in het veld ook protocollen ontwikkeld."*

Kenmerkenvan palliatieve sedatie diein de literatuur naarvoren komen zijn:

- zodanigeverlagingvanhetbewustzijnvande zorgvragerdatersprakeisvaneendiepeslaap;
- ter bestrijding van refractaire symptomen;

- indelaatstelevensfase

- sedatievindtplaats tothetmomentvanoverlijden.

Dezekenmerkenkunnende suggestiewekkendatpalliatieve sedatie perdefinitiealtijd betekentdatde zorgvrager
ineendiepeslaap gebrachtwordtendateenlichter niveauvan sedatie nietmogelijkisin determinale fase. Ditis

echterniethetgeval.

Ookindeterminale fase is de mate waarin de zorgvrager belastende symptomen ervaart bepalend voor de mate

vansedatie. Ditkan dusvariérenvanlichte totdiepe sedatie. In bijzondere situaties kan hetdaarbijnodig zijnom

overtegaantoteendiepe sedatie totaan het overlijden.] >

3.4.3 Specifieke begrippen: levensbeéindiging

10. Euthanasie
Het begrip ‘Euthanasie’ heeft de volgende omschrijving (Euthanasiewet):

‘Levensbeéindiging door een arts op het uitdrukkelijke verzoek van de zorgvrager’.

Toelichting:

Debetekenisvanhetbegrip ‘euthanasie’ iswettelijk verankerdin de ‘Wettoetsinglevensbeéindigingopverzoeken
hulp bij zelfdoding’, in het spraakgebruik ‘Euthanasiewet’ genoemd. Artikel 2 van deze wet bevat de wettelijke
zorgvuldigheidseisen.

Eenarts dieeenverzoek omeuthanasie heeftingewilligd, is nietlanger strafbaarals hijaan deze zes
zorgvuldigheidseisen heeft voldaan. Een van de zorgvuldigheidseisen is dat er sprake moet zijn van een vrijwillig en
weloverwogenverzoekvandezorgvrager.Dezeeisisookterugtevindenindebovenstaande omschrijving. Hetgaat bij

euthanasie om een door de arts uitgevoerde levensbeéindiging op verzoek van de zorgvrager.

14 Ziebijvoorbeeldderichtlijn ‘Palliatieve sedatiein determinalefase’, OndersteuningspuntPalliatieve Zorg Nijmegen, COPZ/IKO,
mei2003.Hieriniso.m.eensedatiescorevoor hulpverlenersopgenomen, afgeleidvande AmericanSociety of
Anesthesiologists ASA.

15 De KNMG-richtlijn Palliatieve sedatie onderscheidt twee hoofdsituaties van palliatieve sedatie: 1. Kortdurende of
intermitterende sedatieen 2. Continue sedatietothetmomentvanoverlijden. Deze tweede situatiewordtdoor sommigen ook
welaangeduidals ‘terminalesedatie’. In maatschappelijkediscussiesvoorafgaandaanderichtlijnginghetoverdezelaatste

vormvansedatie, dietoenvaak ‘terminale sedatie’werdgenoemd.
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11. Hulp bij zelfdoding
Het begrip ‘Hulp bij zelfdoding’ heeft volgende omschrijving (Euthanasiewet):

‘Het opzettelijk een ander bij zelfdoding behulpzaam zijn of hem de middelen daartoe verschaffen’.

Toelichting:
Ook dit begrip is beschreven in de Euthanasiewet.'® De wettelijke zorgvuldigheidseisen uit artikel 2 van deze wet,
gelden ook voor hulp bij zelfdoding. Een arts die een zorgvrager op zijn of haar verzoek dodelijke middelen

voorschrijft of verstrekt, die de zorgvrager vervolgens zelf inneemt, verleent hulp bij zelfdoding.

12. Levensbeéindiging zonder verzoek

De omschrijving van het begrip ‘Levensbeéindiging zonder verzoek’ luidt:

‘Het toedienen van medicatie of andere gerichte interventie gericht op het beéindigen van het leven van de zorgvrager

waarvan de dood ook het (directe) gevolg is, zonder dat daaraan een verzoek van de zorgvrager zelf ten grondslag ligt’.

Toelichting:
Van‘levensbeéindiging’issprakealseenhulpverlenereengerichteinterventie pleegt(zoals hettoedienenvan
medicatie)dietotdoel heefthetlevenvaneenzorgvrager, meestal opkorte termijn, tebeéindigen. Erzijn heel
uitzonderlijke noodsituaties denkbaar in de praktijk, waarbij de arts van mening is dat ‘levensbeéindiging zonder
verzoek’ gerechtvaardigd is. Een bekend voorbeeld is levensbeéindiging bij ernstig gehandicapte pasgeborenen met
een zeer slechte prognose.

3.4.4 Overig

13. Medisch zinloos handelen

De omschrijving van ‘Medisch zinloos handelen’ luidt:

‘Handelen dat niet meer bijdraagt aan de oplossing van het medische probleem van de zorgvrager en/of waarbij de
beoogde behandeling qua effecten en belasting niet in redelijke verhouding staat tot het te bereiken doel, volgens de

professionele standaard’.

Toelichting:

Inde ethiek wordtwel gewezenop hetonderscheidtussen de twee delenvande begripsomschrijving. Heteerste
deel (handelen dat niet meer bijdraagt aan de oplossing van het medische probleemvan de zorgvrager) gaat dan
over een medisch-technisch oordeel, dat aan de arts toekomt op basis van zijn professionele deskundigheid.
Hettweede deelvan de omschrijvinggaatdaarnaast over een normatief of kwaliteitvanleven-oordeel, datslaatop
de proportionaliteitvande behandeling (belasting en effectenervan)inrelatie tot hetdoel daarvan. Hetis
belangrijk datdaarbijaltijdaandachtgegevenwordtaan de mogelijkhedenenwensenvandezorgvrager. Ook de
informatieaande zorgvrageroverde proportionaliteitofhetontbrekendaarvanisessentieel.

16 Artikel 1 onderbEuthanasiewet.
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Dewoorden ‘volgens de professionele standaard’ zijnaan de omschrijvingtoegevoegd omaante gevendat het
(zoveel mogelijk) om een objectieve afweging moet gaan.
De professionele standaard van de hulpverleneris nietalleenvan belangvoor hetinvullenvan het begrip normaal

medisch handelen, maar ook voor het onderscheid tussen medisch zinvol en medisch zinloos handelen. Het

uitgangspunt is dat een arts medisch zinloze verrichtingen achterwege moet laten."”

3.5 De verhouding van enkele begrippen tot elkaar

Sommigevandeindevorige paragraafgenoemde begrippenlijkenniet(altijd) helemaallosvanelkaartestaan. Ze
wordeninmaatschappelijkedebatteneninde mediaregelmatigdoorelkaargebruiktenzorgensomsvoor
verwarring.

Hetgaatdaarbijvooralomde verhoudingtussen het(staken of niet startenvan) kunstmatige toedieningvan vocht
en/ofvoedselendebegrippenverstervenen palliatieve sedatieenomde verhouding tusseneuthanasieen
palliatieve sedatie.

Eenanderpuntdataandachtvraagtisderelatietussenverstervenenlatenversterven.

3.5.1 De verhouding tussen (staken of niet starten van) kunstmatige toediening van

vocht en/of voedsel en versterven

Verstervenwordt, zoalsin paragraaf 3.4.1 alisaangegeven,vaakinéénademgenoemd metde beslissingomal dan
niet kunstmatig vocht en/of voedsel toe te dienen. Deze beslissing staat echter los van het begrip versterven.
Verstervenbeschrijfteennatuurlijk proces(de geleidelijkeafname enhetuiteindelijk stoppenvande behoefteaan
etenendrinkenalsonderdeelvan hetnormalestervensproces). Hetgaatnietomeen medische beslissing.

Bij het (staken of niet starten van) kunstmatige toediening van vocht en/of voedsel gaat het wel om een duidelijke
medische beslissing. De omschrijving van het (staken of niet starten van) kunstmatige toediening van vocht en/of
voedselis op zich duidelijk.

De verwarring ontstaat omdat bij staken of niet starten van kunstmatige toediening van vochten/of voedsel het
natuurlijke stervensproces zijn beloop kan hebben. Daardoor lijkt het alsof een beslissing om niet kunstmatig vocht

en/ofvoedseltoetedieneneenbeslissingover‘versterven’is.Ditis niethetgeval.

Zorgvragersmetchronischeaandoeningenindelaatstefasevanhunlevengaandoorgaansgeleidelijk steeds
minder eten en drinken, ondanks dat de zorgverleners voortdurend eten en drinken aanbieden. Goede zorg kan dit
fysiologische proces wel vertragen, maar niet voorkomen. Wanneer de toestand van de zorgvrager verder
verslechtert, behoort het tot de zorgvuldigheidseisen van de (verpleeghuis)arts om te kijken of de oorzaak van het
verminderdeetenendrinkenbehandelbaarisenofdatgeziende conditieendevoorkeurenvande zorgvragerook

wenselijk is.

Aangezienhethiergaatomzorgvragersvanwie hetlevenseindeinzichtis, zal regelmatig beslotenwordenniet te
starten ofte stakenmetde kunstmatige toedieningvanvochten/ofvoedselomdatde zorgvragerditniet meer
wenst of omdat de kunstmatige toediening van vocht en/of voedsel medisch zinloos is.

17 Zieover derelatie tussen de objectieve/ wetenschappelijke basis van het oordeel ‘medisch zinloos’ en overwegingen bij
proportionaliteit en kwaliteit van leven: Delden, J. van, Beslissen om niet te reanimeren, Assen: Van Gorcum, 1993, p. 92-97.
Zie ook: Legemaate ) De zorgverlening rond het levenseinde: Een literatuurstudie naar begripsomschrijvingen en

zorgvuldigheidseisen, par. 2.5.2, p. 19.
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Indienondanksgoedezorgverlening, weinigetenendrinkenopeengegevenmomentovergaatinnietmeer
(kunnen)etenendrinken, ishetinde geneeskunde algemeenaanvaard dat de zorgvrager hierdoor nietextra hoeft
te lijden. Integendeel, de kunstmatige toediening van vocht en/of voedsel verlengt alleen de stervensfase en voegt
geenkwaliteitaan hetleventoe.

Hetnietmeeretenendrinkenkanjuistleidentot minder benauwdheid, verminderde belevingvan pijn endaling
vanhetbewustzijn. Meestal overlijdteen zorgvragernadathijvolledig gestoptis metetenendrinkenbinnen zeven

tottiendagen. Ditiswelafhankelijk van de conditiewaarinde zorgvragerverkeert, de hoeveelheidetenendrinken

die hijinde periode daarvoornogtotzich genomenheeftendeaandoeningenwaaraan hij Iijdt.]8

3.5.2 De verhouding tussen (staken of niet starten van) kunstmatige toediening van

vocht en/of voedsel en palliatieve sedatie

Indediscussiesoversedatieindeterminalefase of palliatieve sedatie wordtvaak naarvorengebrachtdatdeze
sedatieals neveneffect (of soms zelfs als bedoeld effect) heeft dat hetlevenvan de zorgvrager wordtverkort. Uit

onderzoekblijktdatditoverhetalgemeenniethetgevalis. Soms heeftpalliatieve sedatie eerdereen

levensverlengend effect."

Hetlevensverkortendeeffecttreedt pas opalsernietalleen palliatieve sedatie plaatsvindt, maarook de
kunstmatigetoedieningvanvochten/ofvoedsel gestaaktof nietgestartwordt.
Hetgaatomtweeafzonderlijkebeslissingen, dieallebeiomeeneigenafwegingvragen. Zowel hetjuiste moment
van detoedieningvan de sederende middelenals het momentvan het stoppen of niet starten met de kunstmatige

toedieningvanvochten/ofvoedselvormeneenbelangrijkelementindieafweging.

3.5.3 De verhouding tussen euthanasie en palliatieve sedatie

Inderecentediscussie over palliatieve sedatieis naarvorengebrachtdatdeze sedatie ineenaantal gevallen zou
wordengebruiktomhetlevenvan zorgvragerste bekorten(zie paragraaf 1.1). Inde mediaenandere berichtgeving
werddaarbijonderanderegesuggereerddateenvoordeelvandetoepassingvanpalliatievesedatie zouzijndatde
artsniethoefdetevoldoenaande formele zorgvuldigheidseisenvan de Euthanasiewet. Daarmee werd een soort
van sluiproute voor euthanasie gesuggereerd. Dit beeld en deze veronderstelling zijn op zijn minst discutabel,
omdatuitdeliteratuursteedsduidelijkerblijktdatsedatie,diewordtuitgevoerdvolgensderegelender
(genees)kunst, geen levensverkortend effect heeft (zie ook paragraaf 3.5.2). Palliatieve sedatie, waarbij er

proportionaliteitbestaattussendetebestrijdensymptomenendetoegediende middelen,iseenvormvannormaal

medisch handelen.’® Hetdoelvan palliatieve sedatieisomlijdenvande zorgvragerindelaatstelevensfase te
verlichten.

Euthanasie heeftlevensbeéindigingtotdoelenvaltdaarmee buiten hetnormale medische handelen(zie ook
paragraaf3.3.2).Indekomendejarenzalongetwijfeldnogeendiscussiegevoerdwordenoverdeverschillenenhet
grensgebied tussen palliatieve sedatie en euthanasie.

Hoeweldeaanleidingomoverdeze onderwerpente sprekengelijkkanzijn,moetende begrippeneuthanasieen

palliatieve sedatie in elk geval duidelijk van elkaar onderscheiden worden.

8 Zie de handreiking: Zorgvuldigheidseisen bij besluitvorming in complexe zorgsituaties rond het levenseinde, NVVz/NVVA,

Utrecht, 1998, p. 19-20.

19 Verhagen, E.H. e.a., Palliatieve sedatie, Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde, 2005: 149, p. 458-461.

20 Regionale toetsingscommissies euthanasie, Jaarverslag 2004, Den Haag, 2005. Ook: richtlijn Palliatieve sedatie, KNMG, 7
december2005.
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3.5.4 Versterven en laten versterven

Hetbegrip ‘versterven’ geeftvaak aanleidingtotdiscussieenverwarring, zoals blijkt uitde discussies over de zaak
‘hetBlauwbdrgje’, waarbijde klachtvande familiewas dathetverpleeghuis(personeel) de zorgvrager bewustzou
hebbenlaten uitdrogenbuiten medewetenvande familie (zie ook paragraaf 1.1).

Deverwarringontstaatomdatde termverstervenindediscussies metactiefingrijpenwordtgeassocieerd. Ditblijkt

bijvoorbeeld ook uit het volgende voorbeeld.

In een artikel over het overlijden van zijn moeder citeert Anton van Hooff een verpleegkundige tekst: “Bij versterving
gaat het om het onthouden van eten en drinken aan een patiént in de stervensfase. In feite is het onjuist hierbij over

een handelwijze te spreken, omdat het er juist om gaat iets niet te doen, te weten pogingen te ondernemen door

medisch handelen het levenseinde uit te stel/en."Z]

Verstervenals activiteitkrijgtextranadruk door de toevoegingvan hetwoord ‘laten’ aanversterven: ‘laten
versterven’.

In Kramers woordenboek (2000) luidt de definitie van ‘laten versterven’: ‘passieve euthanasie toepassen door iemand
geenvoedsel of drinken meer te verstrekken’. Van Dale (1999) omschrijft ‘een patiéntlaten versterven’als ‘de dood
van een patiént bespoedigen door hem voedsel en drank te onthouden’. In al deze voorbeelden is (laten) versterven
eenactiviteitvande zorgverlener: de zorgverleneronthoudtetenendrinkenaande zorgvrager.
Dezebetekenisvanhetbegripversterven,wijktafvandeoorspronkelijke betekenisdiehetbegripverstervenheeft
(zieparagraaf3.4.1).Versterveniseenonderdeelvanhetnormale stervensproces. Hetis defasewaarinde prikkel
omteetenendrinkenwegvalt. Hetgaatnietomeen beslissingvan de zorgverlenerdat de zorgvrageretenen
drinken onthouden moet worden.

Het begrip ‘versterven’ is door de ontstane associatie met actief ingrijpen misleidend. Het gebruik van het begrip

‘versterven’ is daarom voor de praktijk zeer onwenselijk.

In de praktijk zullen mensen echter altijd verschillende betekenissen blijven toekennen aan eenzelfde term.
Zorgverleners moeten zich van deze uiteenlopende betekenissen bewust zijn als zij een gesprek met de zorgvrager
en/of zijn naasten hebben. De omschrijvingvan de term (paragraaf 3.4.1 onder 3) kan daarbijals handvat of
hulpmiddel dienen.

3.6 Totslot

Indithoofdstukis eenbelangrijk aantal relevante begrippeninde zorgverleningrond hetlevenseinde aan de orde
gekomen. Daarbij is het begrip met zijn omschrijving weergegeven, met als doel een verheldering van de begrippen
enhetgebruikdaarvan.

Tussen verschillende begrippen bestaan uiteraard verbanden op allerlei aspecten, bijvoorbeeld tussen staken van
een behandeling en pijn- en symptoombestrijding of tussen sedatie en palliatieve zorg. Een aantal begrippen heeft
een duidelijke omschrijving in de vorm van een definitie, zoals reanimeren, staken van behandeling, euthanasie en

hulp bij zelfdoding.

21 Hooff, A. van, Versterving is laffe euthanasie. NRC Handelsblad, 27 oktober 2004, p. 7.
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Voor een aantal andere begrippen kon een heldere omschrijving worden gegeven op basis van gemeenschappelijke
kenmerkenuitde literatuurenop basisvan de uitkomstenvandeinhet project georganiseerde
consensusbijeenkomsten.

Bij een consequent gebruik kunnen de begripsomschrijvingen verwarring voorkomen, en de zorgverleners rond het

levenseinde in staat stellen eenzelfde taal te spreken. Maar de begrippen moeten niet geisoleerd worden gezien.

Onduidelijkheidoverbegrippenlijktzichnamelijk minderafte spelenophetniveauvande omschrijvingen,maar
juist meerop hetniveauvanhetbeoordeleneninschattenvan feitelijke handelingen ensituaties zoals blijkt uitde
beschrijvingvandeverhoudingtussenenkele begrippen. Hetis daaromvangrootbelangdateraandachtwordt
besteedaandeimplementatievandebegrippeninde praktijk.
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Het zorgproces rond levensbeéindigend
handelen bij zorgvragers in het verpleeghuis

5.1 Inleiding

Levensbeéindigend handelen (euthanasie, hulp bij zelfdoding en levensbeéindiging zonder verzoek) behoort niet tot
hetnormale medische handelen. Hoewel sommigevan de algemene uitgangspuntenvoor besluitvormingovereen
(medische) behandeling (paragraaf 4.4) ook gelden voor levensbheéindigend handelen, zoals het geven van
informatie aan de zorgvrager, vraagt levensbeéindigend handelen aparte aandacht. De reden daarvoor is dat de
zorgvuldigheidseisen, die dewetsteltaande uitvoeringvan euthanasie enhulp bijzelfdoding, eenandere functie
hebben bij euthanasie en hulp bij zelfdoding dan bij ‘gewone’ beslissingen rond het levenseinde.
Eenartsmagalleentoteuthanasie of hulpbijzelfdoding overgaanalsaanallein dewetgestelde zorgvuldigheids-
eisen is voldaan. Als hij aan die zorgvuldigheidseisen heeft voldaan, kan hij een beroep doen op de strafuitsluitings-
grondvandeWetToetsinglevensbeéindigingopverzoek en hulpbijzelfdoding. Bijdezewetgaathetomhet
strafrecht. De WGBO daarentegen maaktonderdeel uitvan het Burgerlijk Wetboek.

In dit hoofdstuk staat daarom het levensbheéindigend handelen centraal. De beschrijving van het zorgproces rond
levensbeéindigend handelen gaat op eenzelfde manier als de beschrijving van het zorgproces rond ‘normale’
beslissingen rond het levenseinde bij zorgvragers in het verpleeghuis.

Ook hierisereerstaandachtvoorderolvandezorgaanbieders enlevensbeéindigend handelen. Hoewel de Wet
Toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding het voor artsen onder strikte voorwaarden mogelijk
maakt om over te gaan tot levensbeéindigend handelen zonder dat zij daarvoor vervolgd zullen worden, betekent
dat niet dat levensbeéindigend handelen voor iedere instelling of voor iedere individuele zorgverlener
vanzelfsprekend is. Zorgaanbieders moeten daarom bepalen hoe zij als instelling tegenover levensbeéindigend
handelen staan.

Hetzelfde geldt voor individuele zorgverleners. In beide gevallen kunnen gewetensbezwaren tegen levens-
beéindigend handelen een belangrijke rol spelen.

Na de aandacht voor de zorgaanbieders, de individuele zorgverleners en mogelijke gewetensbezwaren tegen
levensbeéindigend handelen volgt de beschrijving van het zorgproces rond levensbeéindigend handelen bij

zorgvragers in het verpleeghuis.

5.2 De rol van zorgaanbieders bij levensbeéindigend handelen binnen de instelling

Aangezien levensbeéindigend handelen niet behoort tot het ‘normale’ medische handelen, zijn er instellingen waar
levensbeéindigend handelen door de verpleeghuisarts niet tot de mogelijkheden behoort. Vanuit de geloofs- of
levensovertuiging die richtinggevend is voor het handelen in die instellingen, wordt levensbeéindigend handelen

bijvoorbeeld principieel afgewezen.

Erisdiscussiemogelijkoverdevraagofeeninstellingweleenverbod opeuthanasie of hulpbijzelfdoding kan

uitvaardigen.Deinstellingzouzichdanbemoeienmetzakendietothetdomeinvande professioneleautonomie
van de verpleeghuisarts behoren. De verpleeghuisarts is persoonlijk verantwoordelijk voor het levensbeéindigend
handelen. Een dergelijk verbod zou ook geen recht doen aan zorgvragers, die ernstig lijden en vanwege dat lijden

verzoeken om euthanasie of hulp bij zelfdoding.
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Deinstellingkanindezevisiewelaangevendatzijop basisvanhunsignatuurlevensbeéindigendhandelen
afwijzen,maardatzijnietzoverwillengaandatzijlevensbeéindigendhandelenookverbieden.-Hetverdient
aanbevelingomnategaanhoeverdebevoegdheidvaninstellingenreikttenaanzienvanlevensbeéindigend

handelen.

Het is in ieder geval belangrijk dat zorgaanbieders hun beleid ten aanzien van levensbeéindigend handelen bepalen.
De cliéntenraad heeft bij dit onderwerp verzwaard adviesrecht (zie paragraaf 4.2).

Het beleid moet zowel voor zorgverleners als zorgvragers binnen het verpleeghuis duidelijk zijn. Dat betekent dat
eenverpleeghuiswaareuthanasieenhulpbijzelfdoding niettotde mogelijkhedenbehoort, ditheelduidelijk moet
aangeven bij indiensttreding van zorgverleners en bij opname van zorgvragers om teleurstelling bij zorgverleners
(met name verpleeghuisartsen) en zorgvragers in een later stadium te voorkomen.
Indienhetbeleidvaneenbepaaldverpleeghuisinhoudtdateuthanasie en hulp bijzelfdoding nietworden
uitgevoerd,verdienthetaanbevelingomookbeleidteformulerenvoorhetgevaleenzorgverlenerindit
verpleeghuistoch meteenweloverwogenverzoektoteuthanasie of hulpbijzelfdodingkomt. Vanuithet
perspectief van goede zorgverlening aan de zorgvrager is het wenselijk dat het verpleeghuis bijvoorbeeld afspraken
over doorverwijzing heeft gemaakt met verpleeghuisartsen in een andere zorgsetting, die geen principiéle

bezwaren tegen euthanasie en hulp bij zelfdoding hebben.

Indien euthanasie en hulpbijzelfdoding nietuitgeslotenis binnen hetverpleeghuis, moetditdoor het
instellingsbeleid ondersteund en gefaciliteerd worden. Daarbij moet er ook aandacht zijn voor de positie van
zorgverleners met gewetensbezwaren tegen euthanasie en hulp bij zelfdoding en voor de organisatie van de zorg.
De organisatie moet op een zodanige wijze zijn ingericht dat zowel aan de gewetensbezwaren van de zorgverleners
alsaandevraagenverzorgingvandezorgvrager rechtgedaan kanworden.

De zorg voor zorgverleners is eveneens van belang, omdat het zorgproces rond levensbeéindigend handelen ook

voorhen confronterenden zwaarkan zijn(zie paragraaf 4.2).

5.3 Individuele zorgverleners en levensbeéindigend handelen

Individuele zorgverleners kunnen vanuit hun geloofs- of levensovertuiging gewetensbezwaren tegen

levensbeéindigend handelen hebben. Het uitgangspunt is dat zij handelingen waartegen zij ernstige

gewetensbezwarenhebben, niethoevenuittevoeren.Ditrechtisondermeervastgelegdinde CAOZiekenhuizen.®®

Het is ook terug te vinden in de gedrags- en beroepscodes van de verschillende beroepsgroepen.

Het verdient aanbeveling dat individuele zorgverleners met gewetensbezwaren tegen euthanasie en hulp bij
zelfdodingditbijhunindiensttredingmelden, als zijin eenverpleeghuis gaanwerkenwaarbijeuthanasie en hulp
bij zelfdoding wel mogelijk is.

64 Wijmen, F.C.B.van, Levensbeéindigendhandelenineeninstitutionele context.In: Legemaate, ., Dillman,R.(red.),
Levensbeéindigend handelen door een arts op verzoek van de patiént. Houten/ Antwerpen: Bohn Stafleu Van Loghum, 2003
(tweede herziene druk), pp. 147-167.

65 Artikel 3.2.11 Algemeneverplichtingenwerknemer 1.(....)Niettemin heeftdewerknemer hetrecht op grondvan ernstige
gewetensbezwaren het uitvoerenvanbepaalde opdrachtenteweigeren. Inditgeval draagt de directie er zorgvoor datbinnen
deafdelingvanbetrokkenwerknemerzodanige maatregelenworden getroffendatditrechteffectueerbaaris. Dedirectie
draagt zorg voor een juiste informatie aan alle betrokkenen binnen de afdeling (CAO Ziekenhuizen 2002-2003).
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Hetis ookwenselijk datzovroeg mogelijk voorde zorgvragerduidelijkis of deverpleeghuisartswel of nietbereidis
uitvoering te geven aan een verzoek tot euthanasie of hulp bij zelfdoding (indien aan alle zorgvuldigheidseisen is
voldaan, zie paragraaf 5.4).

Indieneenzorgvragereenverzoek toteuthanasie of hulp bij zelfdodingals eerste kenbaar maaktaan een
verpleeghuisarts met gewetensbezwaren tegen levensbeéindigend handelen, moet de verpleeghuisarts de
zorgvrager zijn standpunt duidelijk maken en de zorgvrager in de gelegenheid stellen contact te krijgen met een
collega,diegeengewetensbezwaren heeft. Ditvloeitvoortuitde plichttotgoed hulpverlenerschap.De
verpleeghuisarts met gewetensbezwaren kan de zorg eventueel helemaal overdragen aan zijn collega.

Ook van verpleegkundigen of verzorgenden met gewetensbezwaren tegen levensbeéindigend handelen wordt
verwachtdatzijhunstandpuntduidelijk makenaan een zorgvrager, die zichmeteenverzoek toteuthanasie of hulp
bij zelfdoding het eerst tot hen richt. De verpleegkundigen of verzorgenden melden hun gewetensbezwaren ook
aanhunleidinggevendeenaandeverpleeghuisarts, zodat hiermee rekeningkanwordengehoudenin het
zorgproces rond euthanasie of hulp bij zelfdoding. Van verpleegkundigen en verzorgenden met gewetenshezwaren
tegen levensbeéindigend handelen wordt verwacht dat zij zich als professionele zorgverleners gedragen en de
zorgvrager de benodigde zorg blijven verlenen met respect voor zijn verzoek. Als het zorgproces rond het

levensbeéindigend handelen start, kan de verpleegkundige of verzorgende met gewetensbezwaren de zorg

eventueel overdragen aan een collega of in overleg alleen bij de normale zorgverlening betrokken injven.66

Naastartsen metgewetensbezwarentegeneuthanasie en hulpbijzelfdoding, zijnerook artsendie nietwillen
overgaantoteuthanasie of hulpbijzelfdodingindienergeensprakeisvandestervensfaseofindienpalliatieve
sedatiemogelijkis. Dezeartsenmoetende zorgvragerookoptijdopde hoogtestellenvanhunopvattingenende
zorgvrager meteenverzoektoteuthanasie of hulpbijzelfdodinginde gelegenheidstellen contactte krijgenmet
een collega.

Ook verpleegkundigen kunnen ervoor kiezen niet mee te werken aan voorbereidingshandelingen voor euthanasie,
niet zozeer uit een oogpunt van gewetensbezwaren maar bijvoorbeeld omdat zij vinden dat de voorbereiding en
uitvoering soms beter door dezelfde persoon kan worden verricht. Kortom: verpleegkundigen moeten de ruimte
hebben om ervoor te kiezen een voorbereidingshandeling niet te verrichten. Dit is duidelijk geworden uit een
standpuntvan de staatssecretaris van VWS naar aanleiding van het rapport ‘De rol van verpleegkundigen bij

medische beslissingen rond het levenseinde’.®” Het rapport gaf onder meer aan dat er verpleegkundigen zijn die
menen dat zij geen voorbereidingshandelingen mogen uitvoeren. Verpleegkundigen mogen echter wel degelijk
voorbereidingshandelingen verrichten, maar geen uitvoeringshandelingen. De uitvoeringshandelingen die zij niet
mogenverrichtenenwaarvooruitsluitend dearts verantwoordelijkis, zijn:

- toedienenvaneeninjectie;

- aansluitenvaneeninfuuslijnmetdodelijke middelen. Vooralle duidelijkheid: hetaansluitenvan eeninfuuslijn
met fysiologisch zout mag wel,

- opendraaienvan hetkraantje van hetinfuusals daardoorde euthanaticain het bloedvan de zorgvragerkomen;
- oplossenvandemiddelen (euthanatica)voortoediening perinfuus;

- het klaarmakenvan de spuit met euthanaticavoorinjectie.

66 V&VN/NU’91/KNMG, Handreiking voor samenwerking Artsen, Verpleegkundigen en Verzorgenden bij euthanasie. Utrecht:
V&VN/NU’91/KNMG, 2006.

67" Standpunt staatssecretaris van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, Tweede Kamer, vergaderjaar 2004-2005, 29 800
XVI,nr. 137, 4 maart 2005.
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5.4 Het zorgproces rond levensbeéindigend handelen bij wilsbekwame zorgvragers
Bijhetzorgprocesrondhetlevenseindevanzorgvragersinhetverpleeghuis (paragraaf4.5)is de uitwerkingvan het
proces tegelijkertijd voor wilsbekwame en wilsonbekwame zorgvragers (de zorgvrager en/of zijn
vertegenwoordiger/naasten) beschreven. Dit is niet mogelijk bij de uitwerking van het zorgproces rond
levensbeéindiging. Een reden daarvoor is dat de Wet Toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding
expliciet uitgaat van een wilsbekwame zorgvrager. De titel van de Wet geeft dit aan: ‘levensbeéindiging op verzoek’.
Eenandereredenisdat bijlevensbeéindiging de vertegenwoordiger nietinde plaats van de wilsonbekwame
zorgvrager, zoals de zorgvrager met dementie, kan treden. In het algemeen wordt aangenomen dat een

vertegenwoordiger geen hoogst persoonlijke beslissingen voor een wilsonbekwame zorgvrager kan nemen. Een
beslissing over het levenseinde (euthanasie) geldt als een voorbeeld van zo’n hoogst persoonlijke beslissing.68

Eenlaatsteredenisdatdediscussieoverlevensbeéindigendhandelenbijzorgvragers metdementie—ookindienze

eeneuthanasieverklaringhebben—nognietisafgerond.

Hieronder volgt daarom eerst een beschrijving van het zorgproces rond levensbeéindigend handelen bij
wilsbekwame zorgvragers in het verpleeghuis. In de volgende paragraaf volgt een bespreking van
levensbeéindigend handelen bij wilsonbekwame zorgvragers.

De informatie over het zorgproces rond euthanasie en hulp bij zelfdoding is grotendeels gebaseerd op de

HandreikingvoorsamenwerkingArtsen, VerpleegkundigenenVerzorgendenbijeuthanasievande V&VN,NU’91 en
de KNMG.*?

Dit zorgproces rond levensbeéindigend handelen bij wilsbekwame zorgvragers is verdeeld in een aantal fasen,

namelijk:

1. Designaleringsfase
De besluitvormingsfase
Devoorbereidingsfase

De uitvoeringsfase

vl AW N

De evaluatiefase.

Het uitgangspunt bij de beschrijving van het zorgproces rond levensbeéindigend handelen is dat de betrokken
zorgverleners geen (gewetens)bezwaren tegen euthanasie of hulp bij zelfdoding hebben. Hoe zorgverleners met
gewetensbezwaren moeten handelen is in de vorige paragraaf beschreven.

68 Samenwerkingsverband Implementatieprogramma WGBO, Van wet naar praktijk. Implementatie van de WGBO. Deel 2

Informatieentoestemming.Utrecht:KNMG, 2004, pp.94en 107.
69 V&VN/NU’91/KNMG, Handreiking voor samenwerking Artsen, Verpleegkundigen en Verzorgenden bij euthanasie. Utrecht:
V&VN/NU’91/KNMG, 2006.

Voordevolledigeinformatie over ditonderwerpis hetwenselijk de Handreiking zelfte raadplegen.
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1. De signaleringsfase

Eenwilsbekwame zorgvrager kan op een gegeven momentaangeven dat hijeuthanasie of hulp bij zelfdodingwil.
Hijkanzijnwenskenbaarmakenaandeverpleeghuisarts, maarookaandeverpleegkundige of verzorgendeofeen
andere betrokken zorgverlener.

De zorgverlener aan wie de zorgvrager zijn verzoek tot euthanasie of hulp bij zelfdoding duidelijk maakt, moet
proberennate gaanofhijdevraaggoedbegrepen heeft: gaathetinderdaad omeenverzoek toteuthanasie of hulp
bijzelfdodingofliggen eronderdevraagnaareuthanasie of hulp bijzelfdodinganderevragen: heeftde zorgvrager
bijvoorbeeld pijn, is hij bang voor het verdere verloop van zijn ziekteproces, heeft hij behoefte aan begeleiding?
Als de zorgvrager zijn verzoek tot euthanasie of hulp bij zelfdoding direct aan de verpleeghuisarts stelt, kan de
verpleeghuisarts meteennagaanofhetinderdaadomeenverzoektoteuthanasie ofhulpbijzelfdodinggaat.De
verpleeghuisarts maakt de zorgvrager duidelijk dat het wenselijk is dat de verpleging/verzorging op de hoogte
gesteldwordtvanhetverzoek,omdatinformatievanverpleegkundigenenverzorgendenvanbelangisvoorzijn
oordeelsvorming en omdat de verpleegkundigen/verzorgenden de verzorging moeten kunnen afstemmen op het
verloop van het proces.
Alsdezorgvragerzichmetzijnwenstoteuthanasieofhulpbijzelfdodingeersttoteenverpleegkundige of
verzorgende wendt, moet de verpleegkundige of verzorgende de zorgvrager stimuleren om zijn verzoek tot
euthanasie of hulp bij zelfdoding met de verpleeghuisarts te bespreken. De verpleegkundige of verzorgende kan de
zorgvrager daarbij ondersteunen.

De verpleegkundige of verzorgende meldt het verzoek van de zorgvrager tot euthanasie of hulp bij zelfdoding aan

haar leidinggevende.

Verslaglegging
Zoweldearts,alsdeverpleegkundigealsverzorgende noteren hetverzoektoteuthanasie of hulp bijzelfdoding, de

datumvan hetverzoekeneventueelaanvullendeinformatie over hetverzoekinhetzorgdossier.

Informeren van de zorgvrager over de procedure
Voor de besluitvormingsfase organiseert de arts een gesprek met de zorgvrager om de zorgvrager in de gelegenheid
testellenzijnverzoektoteuthanasie of hulpbijzelfdodingte herhalenenomde zorgvragerteinformerenoverde

gangvanzakenrondeuthanasie of hulpbijzelfdoding.

Aanwezig bij gesprek met de zorgvrager

Naastdeartsende zorgvragerkunnenerooknaastenvande zorgvragerbijditgesprek aanwezig zijn,indiende
zorgvragerdaargeenbezwaartegenmaakt. Mochtde zorgvragerbezwaarmakentegendeaanwezigheidvan
naastenbijditgesprek, verdienthetaanbevelingde zorgvragereroptewijzendathetheelwenselijkis dathijzijn
naastenopdehoogtesteltvanzijnverzoektoteuthanasie of hulpbijzelfdoding.

Het verdient eveneens aanbeveling dat de verantwoordelijk verpleegkundige of verzorgende bij dit gesprek
aanwezigis. Zij heeftvanuit haar eigen professionele taak van observeren ensignalereninformatie over de
zorgvrager.

Zijheefthaareigentaak bijhetproces of minstensbijdeverzorgingvandezorgvragertijdensditproces.Een
belangrijke taak van verpleegkundigen en verzorgenden is ook het begeleiden van de zorgvrager en zijn naasten.

Hetisvoordeverpleegkundige of verzorgende daaromvan belangomte wetenwater besprokenenafgesprokenis.

Aandachtspunten voorditinformerende gesprek
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Tijdensditinformerendegesprekkunnendevolgende puntenaandeordekomen:

dezorgvragerkanzijnverzoektoteuthanasie of hulp bijzelfdoding herhalen en uitleggenwathijbedoelt;
dearts moet, indien hij dat nog niet gedaan heeft, nagaan of het gaat om een echtverzoek tot euthanasie of
hulpbijzelfdoding of datereenanderevraagachterditverzoekligt;
mogelijkeoplossingenvoordevragenvande zorgvrager,indienhettochomeenanderevraagblijkttegaan,
zoalsangstvoor pijn,voorverwardheid of vooreenlijdenswegofaftakeling.

alshetinderdaad omeenverzoek toteuthanasie of hulpbijzelfdoding gaat,informeertdearts de zorgvrager
(nogmaals)overhetbeleidvandeinstellinginzake euthanasie of hulpbijzelfdodingensteltde zorgvrageropde
hoogtevande procedurerondeuthanasieenhulpbijzelfdodingende zorgvuldigheidseisenwaaraanvoldaan
moet worden;

deartskandezorgvragervragenomeenschriftelijkeverklaringvooreuthanasie of hulpbijzelfdodingopte

stellen.70

Verslaglegging

Zorgvuldigeverslagleggingvanwatermetde zorgvragerbesprokenenafgesprokenis,isinhetgevalvaneen

verzoektoteuthanasie of hulpbijzelfdodingextrabelangrijkomindiennodigte kunnentoetsenhoe het proces

verlopenis.

Inhetverslagmoetendevolgende puntenopgenomenworden:

hetverzoektoteuthanasie of hulpbij zelfdodingvande zorgvragerende redendaarvoor;

deinformatie, diedoordeartsaande zorgvragergegevenis;
degemaakteafsprakenoverbehandelingenzorgverlening,indienhetomeenanderevraagdaneenverzoektot
euthanasieofhulpbijzelfdodingblijktte gaan;

degemaakteafsprakenbijeenverzoek toteuthanasie of hulpbijzelfdoding: watzijndevolgende stappen, wie
zijn er bij het besluitvormingsproces betrokken

wieerbijhetgesprekaanwezigwaren.

2. De besluitvormingsfase

De besluitvormingsfase dientomnate gaan of de zorgvragerinaanmerkingkomtvooreuthanasie of hulp bij

zelfdoding gezien de zorgvuldigheidseisen die de Wet Toetsing levensbheéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding

stelt. Deverantwoordelijkheidvoordezefaseligtbijdearts,omdatalleendeartsuiteindelijktotlevensbeéindigend

handelen mag overgaan als aan alle zorgvuldigheidseisen is voldaan.

Toetsing van de zorgvuldigheidseisen

In deze besluitvormingsfase zijn de volgende zorgvuldigheidseisen van belang:

. L 71
Ermoetsprakezijnvaneenvrijwilligenweloverwogenverzoekvandezorgvrager.

Er moet sprake zijn van uitzichtloos en ondraaglijk lijden van de zorgvrager.72

De arts moet de zorgvrager hebben voorgelicht over zijn situatie en vooruitzichten.”

70 Eenschriftelijke verklaringvoor euthanasie is geenwettelijke eis. Een dergelijkeverklaring onderstreeptwel het

euthanasieverzoek en maakthetvooranderen zichtbaar. Het kan daaromtot het beleidvan eeninstellinghorendateen
zorgvrager een euthanasieverzoek ook op schrift moet stellen (of een modelverklaring moet tekenen).

71 Wet Toetsing levensbeéindiging opverzoek en hulp bijzelfdoding: Art. 2, lid 1a

72 Wet Toetsing levensbeéindiging opverzoek enhulp bijzelfdoding: Art. 2,lid b

73 WetToetsing levensbeéindiging opverzoek en hulp bij zelfdoding: Art. 2, lid 1¢c
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- Dearts moet metde zorgvragertotde overtuiging zijngekomendatervoor de situatiewaarinde zorgvrager

zich bevindt geen redelijke andere oplossing is.”*

- De arts moet tenminste één andere, onafhankelijke arts hebben geraadpleegd.75

Er moet sprake zijn van een vrijwillig en weloverwogen verzoek van de zorgvrager

De zorgvrager moetzelfomeuthanasie of hulpbijzelfdodingverzoekenenhijmoethetvrijwilligdoen. Dearts
moetdaaromnagaan of de zorgvrager hetverzoek nietonder druk van zijnnaasten doet.
Deartsdientookteonderzoekenofhetverzoek toteuthanasie of hulpbijzelfdodingweloverwogenis.
Vooreenweloverwogenverzoekdientdezorgvragergeinformeerdte zijn over de gangvan zaken bijeuthanasieen
hulp bij zelfdoding, over zijn situatie, over zijn vooruitzichten en over mogelijke alternatieven om verbetering in zijn
situatiete brengen. Dezeinformatie moet hijook begrepenhebben. De arts dientdaarom nate gaan of de
zorgvragerinstaatisderelevanteinformatie oppassendewijzeinzijnbesluitvormingtewegen.

Omtoteen afgewogen oordeel over hetverzoek tot euthanasie of hulp bij zelfdoding te komen dient de arts ook de
verantwoordelijk verpleegkundige en verzorgende te raadplegen. Aangezien zij de zorgvrager dagelijks zien, kunnen

zij belangrijke informatie van en over de zorgvrager hebben.

Er moet sprake zijn van uitzichtloos en ondraaglijk lijden van de zorgvrager

Dearts moetvaststellenof hetlijdenvande zorgvragernaar heersend medischinzichtuitzichtloos is.”®

Dit betekent dat de symptomen (zoals pijn, misselijkheid, benauwdheid en dergelijke) van de onderliggende
oorzaakvan hetlijdennietkunnenwordenweggenomen.

Dearts moetooktotde overtuigingkomendathetlijdenvande zorgvragerondraaglijkis. Deondraaglijkheidvan
lijdenislastigvastte stellen,omdatlijdensterk persoonsgebondenis.Watde eenalsondraaglijkervaart,isvoorde
andernogtedragen.

Om de ondraaglijkheid nog enigszins toetsbaar te maken, is de eis dat het lijden van de zorgvrager ‘invoelbaar’
moet zijn voor de arts.”’ Bij deze beoordeling kan de arts de ‘biografie’ (de persoonlijke omstandigheden,

ervaringen, levensgeschiedenis) van de zorgvrager betrekken.”®
Ook hier dient de arts de verantwoordelijk verpleegkundige en verzorgende en andere betrokken zorgverleners te

raadplegenomvan heninformatie overhunervaringenenobservatiesvan de zorgvrager te krijgen.

De arts moet de zorgvrager hebben voorgelicht over zijn situatie en vooruitzichten
Omeenweloverwogenbeslissingte kunnennemen, moetde zorgvrageroverallerelevanteinformatie beschikken
(zie ook paragraaf 4.4). De arts dient de zorgvrager voor te lichten over zijn ziekte, over de vooruitzichten en over

mogelijke alternatieven om zijn situatie te verlichten.

74 WetToetsinglevensbeéindiging opverzoek enhulp bij zelfdoding: Art. 2,lid 1d
75 WetToetsinglevensbeéindiging opverzoek en hulpbijzelfdoding: Art. 2, lid Te.
76 Regionaletoetsingscommissies euthanasie, Jaarverslag 2004. Den Haag, 2005, pp. 16.
7 Deregionaletoetsingscommissies euthanasiegebruikenhet criteriumvan ‘invoelbaarheid’ van hetlijdenvande zorgvrager

doordearts omte bepalenofhetlijdenvande zorgvragerondraaglijkis geweest.

78 |Legemaate, J., De zorgverlening rond het levenseinde. Een literatuurstudie naar begripsomschrijvingen en zorgvuldigheidseisen.

Utrecht: KNMG, 2005, pp. 39-40.
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De arts moet met de zorgvrager tot de overtuiging zijn gekomen dat er voor de situatie waarin de zorgvrager zich
bevindt geen redelijke andere oplossing is

Dearts moetsamen metde zorgvragernagaan ofeuthanasie of hulp bijzelfdoding de enige mogelijkheidisomeen
eindete makenaan hetlijdenvande zorgvragerof daternogandere redelijke mogelijkheden zijn om hetlijden
wegtenemen.

Dezorgvragerkanaltijdeenbehandelingweigeren.Ofdieweigering ook betekentdateuthanasienogalsenige
oplossingmogelijkis, hangtafvandeaardvande geweigerde behandeling (biedtde behandeling naarheersend
medisch inzicht uitzicht op duidelijke verlichting van het lijden bij een geringe belasting van de zorgvrager).
Palliatieve sedatie of nog een zware chemokuur met ernstige bijwerkingen en mogelijk slechts een gering positief
effectop de kwaliteitvanlevenoflevensduurvande zorgvrager hoefteen zorgvrager nietals redelijk alternatiefte

accepteren. De zorgvrager kan bijvoorbeeld bezwaar hebben tegen palliatieve sedatie omdat hij zijn bewustzijn niet

. . 7
wil verliezen. °

De arts moet tenminste één andere, onafhankelijke arts hebben geraadpleegd

Hetis nietvoldoende datdearts zelftotde overtuigingis gekomen dataan de zorgvuldigheidseisenisvoldaan. Hij
moet eerst nog minstens één andere, onafhankelijke arts raadplegen. De geconsulteerde arts moet onafhankelijk
zijn van de arts, die hem raadpleegt. De geconsulteerde arts mag bijvoorbeeld geen praktijkgenoot of familielid zijn
van de raadplegende arts. Beide artsen mogen wel tot dezelfde waarneemgroep behoren. De geconsulteerde arts
moet ook onafhankelijk zijn van de zorgvrager. Hij mag bijvoorbeeld geen familielid, vriend of bekende van de
zorgvrager zijn of bij de behandeling van de zorgvrager betrokken zijn.

Het SCEN-projectvan de KNMG (Steun en Consultatie bij Euthanasie in Nederland) heeft tot doel artsen op te leiden
omalsconsulterendarts bijeuthanasieoptekunnentreden.SCEN-artsenkunnendoorcollega’salsonafhankelijk
artsingeschakeldwordenbijeenverzoektoteuthanasie of hulptotzelfdoding.Deeerstelichtingartsendieals
SCEN-arts zijn opgeleid, waren huisartsen. Inmiddels is het project ook uitgebreid naar verpleeghuisartsen, en
kunnen collega’s ook verpleeghuisartsen als SCEN-arts consulteren.

Deze onafhankelijke arts moet zelf de zorgvrager bezoeken en schriftelijk zijn oordeel over de bovenstaande
zorgvuldigheidseisen vastleggen.

Het besluit

Nadatdearts endegeconsulteerdeartsiederafzonderlijk metde zorgvragernagegaan zijnofaande

zorgvuldigheidseisen is voldaan, zijn er twee conclusies mogelijk:

- Erisaanalle zorgvuldigheidseisen voldaan. Het verzoek tot euthanasie of hulp bij zelfdoding kan ingewilligd
worden.

- Eris(nog)nietaanallezorgvuldigheidseisenvoldaan. Op ditmomentkan hetverzoek toteuthanasie of hulp bij
zelfdoding (nog) niet ingewilligd worden.

Verslaglegging
Dearts noteerthetbesluitende overwegingen,waarop hetbesluitis gebaseerd (de informatie overde

zorgvuldigheidseisen)in het zorgdossier.

79 Zie ook: Regionale toetsingscommissies euthanasie, Jaarverslag 2004. Den Haag, 2005, pp. 21.

Legemaate, J., De zorgverlening rond het levenseinde. Een literatuurstudie naar begripsomschrijvingen en zorgvuldigheidseisen.
Utrecht: KNMG, 2005, pp. 41-42.
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Informeren andere zorgverleners
De arts informeert de andere betrokken zorgverleners, zoals de verantwoordelijk verpleegkundige of verzorgende,
overhetgenomen besluitende redenen daarvoor (metinstemmingvan de zorgvrager), zodat zij de zorgverlening

aan de zorgvrager daarop kunnen afstemmen.

Aandachtspunten voor een gesprek met de zorgvrager bij inwilliging van het verzoek tot euthanasie of hulp bij

zelfdoding

Als hetverzoektoteuthanasie of hulp bij zelfdoding wordtingewilligd, voert de arts een gesprek metde zorgvrager

en zijn naasten (voor zover de zorgvrager daartegen geen bezwaar heeft) omeen en ander nader af te spreken. Het

is wenselijk dat de verantwoordelijk verpleegkundige of verzorgende ook bij dit gesprek aanwezig is.

Inditgesprek kunnendevolgende puntenaan de orde komen:

- dewensenenvragenvandezorgvrageroverzijnlaatstelevenstijd, de euthanasie of hulp bijzelfdoding en zijn
overlijden.

- deafsprakenoverde uitvoeringvande euthanasie of hulpbij zelfdoding: de datum, de tijd, de plaats, de wijze

van uitvoering, wie aanwezig zullen zijn (naasten, verpleegkundige/verzorgende).

Aandachtspunten voor een gesprek met de zorgvrager bij (voorlopige) afwijzing van het verzoek tot euthanasie of
hulp bij zelfdoding

Indien hetverzoek toteuthanasie of hulp bijzelfdoding (nog) nietingewilligd wordt, voertde arts ook eengesprek
metde zorgvragerenzijn naasten (voorzover de zorgvrager daar geen bezwaar tegen heeft). Ookinditgevalis het

wenselijk dat de verantwoordelijk verpleegkundige of verzorgende bij het gesprek aanwezig is.

Inditgesprek kunnendevolgende puntenaan de orde komen:
- deredenen waarom het verzoek tot euthanasie of hulp bij zelfdoding (voorlopig) is afgewezen

- andere behandelingen, die mogelijk de situatie van de zorgvrager kunnen verlichten.

3. De voorbereidingsfase

Deuitvoeringvande euthanasie of hulp bijzelfdodingvraagtenige voorbereiding. Eris tijd nodigomde zorgvrager
bijvoorbeeldin de gelegenheid te stellen afscheid te nemenvan zijn naasten of omnog anderewensenvan de
zorgvrager te vervullen. De euthanatica moeten besteld worden.

Ermoetgeregeldwordendat de mensen, die de zorgvragergraag om zich heenwil hebben bijde uitvoeringvande
euthanasieofhulpbijzelfdoding, ophetafgesprokentijdstipaanwezigkunnenzijn.Hetkanzijndaterookeen
ruimte geregeld moet worden.

De verpleeghuisarts, verpleegkundigen en verzorgenden begeleiden in deze fase de zorgvrager en zijn naasten.

De verpleegkundigen en verzorgenden zijn verantwoordelijk voor de verpleging en verzorging van de zorgvrager. Zij

kunnendaarnaasteventuelewensen,vragenofangstenvande zorgvrageren/of zijn naasteninventariseren.

Dearts bespreekt met de apothekerwelke euthanatica het beste gebruikt kunnenwordenvoor de euthanasie of
hulpbijzelfdoding. Dearts haaltde euthanaticazelfopbijdeapotheker.

Hetverdientaanbevelingdatdearts de gemeentelijke lijkschouweralvastop de hoogte steltvande geplande
euthanasie of hulp bij zelfdoding.
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4, De uitvoeringsfase

Opdeafgesprokentijden plaats wordtde euthanasie of hulp bijzelfdoding uitgevoerd.

De uitvoering
Alleende arts mag de euthanasie uitvoeren. % Hij moet de euthanasie bovendien medisch zorgvuldig uitvoeren.®'

Indien het gaat om hulp bij zelfdoding levert de arts de middelen, maar voert de handeling niet uit. De zorgvrager
neemtzelfde middelenin.
Verpleegkundigen of verzorgenden kunnen bij de uitvoeringsfase van euthanasie, indien nodig, nog wel de gewone

zorg verlenen ter ondersteuning van de zorgvrager. Zij mogen echter nooit de euthanatica toedienen.

Aanwezigheid zorgverleners bijde uitvoering

Totde medisch zorgvuldige uitvoeringbehoortdatde arts aanwezigis bijde uitvoeringvan de euthanasie of hulp
bijzelfdodingtotdatde zorgvrageroverledenis. Bijde uitvoeringvan euthanasieis de aanwezigheidvandearts
vanzelfsprekend,omdathijdeeuthanasie moetuitvoeren.Bijhulpbijzelfdodingishetookbelangrijk datdearts

aanwezigis,voorhetgevaleriets misgaat metdeinnamevande middelendoorde zorgvrager.

Het is wenselijk dat ook verpleegkundigen, verzorgenden of andere zorgverleners bij de uitvoering van euthanasie
of hulp bij zelfdoding aanwezig kunnen zijn.

Zij hebben de zorgvrager verzorgd en hem en zijn naasten vaak begeleid. Aanwezigheid bij de uitvoering stelt ook
heninstaatomhetprocesafteronden. Zijkunnen ook de zorgvrageren zijn naastenin deze laatste fase nog
ondersteunen.

Hetis wel belangrijk omervoorte zorgendater nietteveel zorgverleners bij de uitvoering van de euthanasie of hulp
bij zelfdoding aanwezig zijn.

Na het overlijden

De arts meldt een niet-natuurlijke dood zijnde euthanasie of hulp bij zelfdoding bij de gemeentelijke Iijkschouwer.82
Daartoevultdearts hetdaarvoorbeschikbare modelformulierinenvoegtdaaralle relevante stukkenaantoe.

De gemeentelijke lijkschouwer stuurt al deze informatie ter beoordeling naar de regionale toetsingscommissie
euthanasie. Deze commissie beoordeelt of de arts aan alle wettelijk vereiste zorgvuldigheidseisen heeft voldaan.
Indienderegionaletoetsingscommissie euthanasietothetoordeel komtdatdearts aanallewettelijke
zorgvuldigheidseisen heeft voldaan stelt de toetsingscommissie de betrokken arts van haar oordeel op de hoogte en
is daarmee de beoordeling afgerond.

Indiendetoetsingscommissie tothetoordeel komtdatdearts nietaanallewettelijke zorgvuldigheidseisen heeft
voldaan, stuurtde toetsingscommissie haaroordeel naar het College van Procureurs-generaal enaande Inspectie

voor de Gezondheidszorg.

80 Ditvolgtuit de Wet toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding, die uitsluitend gerichtis op het handelenvan
dearts.

81 WetToetsinglevensbeéindiging opverzoek en hulp bijzelfdoding: Art. 2, lid 1f.

82 Wet op de lijkbezorging: Art. 7.
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Het CollegevanProcureurs-generaal bepaalt of strafvervolging moetwordeningesteld. De Inspectie bepaalt of zij

nogoptredentegendearts, bijvoorbeeld dooreentuchtzaak aanhangigte makenofdooreen gesprek metdearts

te voeren.83

Zolangdegemeentelijkelijkschouwerhetlichaamnognietheeftvrijgegevenmoetallesblijvenzoals hetis.Pasals
het lichaam vrijgegeven is, mag de laatste zorg gegeven worden.

De eerste opvang van nabestaanden
Dezorgverlenerskunnendenaastenvandezorgvragerondersteunenenbegeleidenindezeeerstefasenade

euthanasie of hulp bij zelfdoding.

De eerste opvang van zorgverleners
Nietalleennabestaanden, maarookde betrokkenzorgverleners kunnenbehoefte hebbenaanopvangen
ondersteuning na de uitvoering van euthanasie of hulp bij zelfdoding. Leidinggevenden en collega’s kunnen de

betrokken zorgverleners ondersteunen en begeleiden, indien zij daar behoefte aan hebben.

5. De evaluatiefase
Hetiswenselijk omenigetijd nade uitvoeringvan de euthanasie of hulp bij zelfdoding nog een keereengesprek te
hebben metde nabestaandenvande zorgvragerinhetkadervande nazorg. Hetis eveneenswenselijk datde

betrokken zorgverleners met elkaar een gesprek hebben over het verloop van het proces.

Aandachtspunten voor een gesprek met de nabestaanden

Deaandachtspuntenvooreengesprek metde nabestaandenzijnals de aandachtspuntenbijnatuurlijk overlijden

van de zorgvrager (zie paragraaf 4.5.6):

- Denabestaandenindegelegenheidstellenomgevoelensvanverlieste uiten.

- Aandachtbestedenaandeervaringenvande nabestaanden: hun herinneringenaan het proces; hunemoties;
hunoordeel overde gegeveninformatie; de ervarenbegeleidingenondersteuning (of hetgebrek daaraan)
tijdens hetprocesendevoorbereidingophetstervenvande zorgvrager.

- Bieden van eerste begeleiding tijdens het rouwproces.

- Het geven van voorlichting over lotgenotencontact, rouwverwerkingsgroepen en dergelijke.

- Indien nodig doorverwijzen naar specifieke professionele zorgverleners of instellingen.

Dit gesprek met de nabestaanden kan zowel door de verpleeghuisarts als door verpleegkundigen of verzorgenden
of andere zorgverleners (geestelijk verzorger, psycholoog) gevoerd worden. Dit is afhankelijk van de behoeften van

de nabestaanden.

83 Regionale toetsingscommissies euthanasie, Jaarverslag 2004. Den Haag, 2005, pp. 7.
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Aandachtspunten voor een evaluatiegesprek van de betrokken zorgverleners

Ineenevaluatiegesprekvandebetrokken zorgverlenerskunnendevolgende puntenaandeordekomen:

- De manier waarop de laatste levensfase van de zorgvrager verlopen is.

- De genomen beslissingen en de wijze waarop deze beslissingen tot stand gekomen zijn.

- Hetoverleg tussen verpleegkundigen en verzorgenden onderling en het overleg tussen
verpleegkundigen/verzorgenden en de verpleeghuisarts(en).

- De verslaglegging.

- De overdracht van diensten.

- Hetomgaan metdeemotiesvandezorgvragerenzijnnaasten.

- Deeigenemotiesvandezorgverlenersrondhetstervenvandezezorgvrager.

5.5 Levensbeéindigend handelen bij wilsonbekwame zorgvragers

DeWetToetsinglevensbeéindigingopverzoekenhulpbijzelfdodinggaatervanuitdateenzorgvragerinstaatis
omzelfeenweloverwogenverzoektoteuthanasie ofhulpbijzelfdodingtedoen.Inhetverpleeghuisverblijvenveel
zorgvragers die door aandoeningen, die met cognitieve beperkingen gepaard gaan ( bijvoorbeeld: CVA, dementie),
niet meer in staat zijn om bepaalde beslissingen zelf te nemen. Of levensbeéindigend handelen mogelijk is bij deze
zorgvragers, isafhankelijk vande vraag of bijhenvoldaan kanwordenaande zorgvuldigheidseisenvan de Wet
toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding. Het gaat dan vooral om de zorgvuldigheidseisen van

eenvrijwilligenweloverwogenverzoekenvandeaanwezigheidvanuitzichtloosenondraaglijklijden.

Bijhetzoekennaareenantwoordopdievraagis hetbelangrijkeenonderscheidte makentussenzorgvragersdie
ondanks bijvoorbeeld een CVA of de beginnende dementie nog op dit puntwilsbekwaamkunnen zijnen
wilsonbekwame zorgvragers.

Eenanderevraagiswelkeinvlioed de aanwezigheidvan eeneuthanasieverklaring of van eenlevenswensverklaring

kan hebben op de besluitvorming over levensbeéindigend handelen.

5.5.1 Levensbeéindigend handelen bij zorgvragers die ondanks een aandoening, die met

cognitieve beperkingen gepaard gaat, nog wilsbekwaam kunnen zijn
Levensbeéindigend handelen is bij bijvoorbeeld een zorgvrager met beginnende dementie niet per definitie

uitgesloten.84 In heel uitzonderlijke individuele gevallen zou een zorgvrager met beginnende dementie nog in staat
kunnenzijn omeenvrijwilligenweloverwogenverzoek te doen,ominzichtte hebbenin zijn situatieenom
ondraaglijk te lijden aan zijn situatie en zijn vooruitzichten. De zorgvrager zou dan vallen onder de categorie
wilshekwame zorgvragers (paragraaf 5.4).

Indien een zorgvrager met een aandoening, die met cognitieve beperkingen gepaard gaat (die bijvoorbeeld een CVA
gehadheeftofdieeenbeginnende dementie heeft), eenverzoektothulpbijzelfdoding (of euthanasie) doet, vraagt
de vaststelling van zijn wils(on)bekwaamheid, van de weloverwogenheid van het verzoek en van zijn ondraaglijk
lijden extra aandacht.

84 Eenvoorbeeldvaneendergelijke situatieis te vindenin hetJaarverslag 2004 van de Regionale toetsingscommissies

euthanasie.
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Hetis aan te bevelen dat nietalleen een onafhankelijke arts geraadpleegd wordt, maar dat ook één of meer

deskundigen (bijvoorbeeld een psychiater of geriater) gevraagd worden om schriftelijk hun oordeel over de

wilsbekwaamheid van de zorgvrager en de uitzichtloosheid en ondraaglijkheid van zijn lijden te geven.85

5.5.2 Levensbeéindigend handelen bij wilsonbekwame zorgvragers

Inde meeste gevallen zullen zorgvragers met een gevorderde dementie niet meerin staatzijn omeenvrijwilligen
weloverwogenverzoek toteuthanasie of hulp bij zelfdoding te doen. Zij zijnvoor deze beslissing wilsonbekwaam.
Ook kunnen zorgvragers door andere aandoeningen, die met cognitieve beperkingen gepaard gaan, zoals een CVA,
wilsonbekwaam zijn geworden voor deze beslissing.

Hieriseenaantalsituatiesteonderscheiden:

1) een wilsonbekwame zorgvrager zonder een euthanasieverklaring; en

2) een wilsonbekwame zorgvrager met een euthanasieverklaring.

Daarnaast bestaat de mogelijkheid van

3) een wilsonbekwame zorgvrager met een levenswensverklaring; en kan zich de uitzonderlijke situatie voordoen
van

4) levensbeéindiging zonder verzoek van de zorgvrager.

1) De wilsonbekwame zorgvrager zonder euthanasieverklaring
EenwilsonbekwamezorgvragerkannietvoldoenaandezorgvuldigheidseisenvandeWettoetsing
levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding. Door de aantasting van zijn verstandelijke vermogens is hij niet
meerinstaatomvrijwilligeenweloverwogenverzoek toteuthanasie of hulp bij zelfdoding te doen. Hijvoldoet
daarmee niet aan de eerste zorgvuldigheidseis van de Wet Toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij
zelfdoding (zie ook paragraaf 5.4 onder 2. de besluitvormingsfase).

Wilsonbekwame zorgvragersvoldoenmogelijkooknietaandeeisdatersprake moetzijnvanuitzichtloosen
ondraaglijk lijden van de zorgvrager. Deze vraag speelt onder andere in het kader van dementie. Zorgvragers met
gevorderdedementiekunnenweldegelijkernstiglijden(verdriethebben, pijnlijden)endatlijdenkanuitzichtloos
en mogelijk ondraaglijk zijn. Het probleem is echter dat er geen gesprek mogelijk is tussen de zorgvrager en de
verpleeghuisarts waarin zij gezamenlijk nagaan of het lijden uitzichtloos en ondraaglijk is. De zorgvrager moet
daarbijkunnenaangevenwaaromhetlijdenvoorhemondraaglijkis.

Datinzichtinzijnsituatie iswatde Wettoetsing levensbeéindigingopverzoekvraagtbijde beoordelingvande
uitzichtloosheidenondraaglijkheidvanhetlijden: de zorgvragermoetzelfin staatzijnomzijnsituatieals
uitzichtloosenondraaglijk tewaarderen. Hijmoetdaarvaneenbesefhebben. Dealgemene opvattingis dat
zorgvragers met gevorderde dementie niet in staat zijn om hun situatie te beoordelen als uitzichtloos, ondraaglijk

enontluisterend.®® De aantastingvanhunverstandelijkevermogens makeneendergelijk besef, waarvoorinzichtin

hun situatie nodig is, onmogelijk. Aan de zorgvuldigheidseis van uitzichtloos en ondraaglijk lijden voldoen zij

daarom niet. Levensbeéindiging op verzoek is bij deze zorgvragers binnen de huidige wetgeving niet mogelijk.

85 Regionaletoetsingscommissies euthanasie, Jaarverslag 2004. Den Haag, 2005, pp. 17.

8 NVVA, Medische zorg met beleid. Utrecht, 1997, pp. 31-33. Gezondheidsraad, Dementie. Den Haag, 2002, pp. 126. Hertogh,
C.M.P.M., Oud en der dagen zat? Moderne doodsproblematiek en ouderdom. In: Delden, J.J.M. van, Hertogh, C.M.P.M.,
Manschot, H.A.M. (Red.), Morele problemen in de ouderenzorg. Assen: Van Gorcum, 1999, pp. 210-211.
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2) De wilsonbekwame zorgvrager met een euthanasieverklaring

Omdat veel mensen bijvoorbeeld het dementieproces een vreselijk vooruitzicht vinden, zouden zij in een
euthanasieverklaringkunnenopnemendatzijeuthanasiewillenindienzijdementworden.
VolgensdeWettoetsinglevensbeéindigingopverzoek kaneenarts gevolg gevenaan eenschriftelijke verklaring

met een verzoek tot levensbeéindiging, als de zorgvrager een dergelijke verklaring heeft opgesteld toen hij nog

wilsbekwaam was. Aan de overige zorgvuldigheidseisen moet echter ook altijd nog voldaan worden. 87

Deze bepaling is echter moeilijk en misschien wel onmogelijk te realiseren in de praktijk.88 Een paar problemen
kunnenditduidelijk maken. Eeneerste probleemishoede verpleeghuisarts kanweten datde euthanasieverklaring
eenuitingisvaneenvrijwilligenweloverwogenverzoek. Ditprobleemkandeels ondervangenwordendoortijdens
hetverblijfinhetverpleeghuis de euthanasieverklaringregelmatigdoorte spreken. Danblijftechter hetprobleem
bestaanvanwat zwaarder moettellen: de euthanasieverklaringvan de zorgvrager of de wensenvan deinmiddels
dement geworden, maar nog wel aanspreekbare zorgvrager? In het vorige hoofdstuk (paragraaf 4.4) is al
aangegevendathetuiteindelijkaltijdomde ‘actuelewens’vande zorgvragergaat.

Daarnaast gaat het bovendien om de vraag of aan de zorgvuldigheidseis van uitzichtloos en ondraaglijk lijden is
voldaan. Zoals hierboven onder 1) ‘de wilsonbekwame zorgvrager zonder euthanasieverklaring’ al is aangegeven

zullenwilsonbekwame zorgvragers nietaandezeeisuitdewetkunnenvoldoen.

DatbetekentdatnietaanallezorgvuldigheidseisenvandeWettoetsinglevensbeéindigingopverzoekenhulpbij

zelfdoding voldaan is. Ondanks de aanwezigheid van een euthanasieverklaring kan aan de euthanasiewens geen
gevolg gegeven worden.®

Aangezien het onduidelijk is of de bepaling over de schriftelijke euthanasieverklaring uit de Wet Toetsing
levensbeéindiging op verzoek wel uitvoerbaar is, verdient het aanbeveling dat zorgvragers op de hoogte worden

gesteld van de beperkingen van een euthanasieverklaring.

3) De zorgvrager heeft een levenswensverklaring

Een zorgvrager kan ook in een schriftelijke wilsverklaring hebben vastgelegd dat hij alle mogelijke levensreddende
en levensverlengende behandelingen wil, ook al is hij bijvoorbeeld dement. Voor deze levenswens verklaringen
geldtdatzijleidraadkunnenzijnvoorhethandelenvandeverpleeghuisarts, maardatdezewensenniet

afdwingbaar zijn (zie paragraaf 4.4).

87 Wet Toetsing levensbeéindiging opverzoek enhulp bij zelfdoding: Art. 2, lid 2: Indien de patiént van zestien jaar of ouder niet
langerin staatis zijnwil te uiten, maar voordat hijin die staat geraakte tot een redelijke waardering van zijn belangen ter zake
instaatwerdgeacht,eneenschriftelijkeverklaring,inhoudendeeenverzoekomlevensbeéindiging, heeftafgelegd,dankande
arts aan dit verzoek gevolg geven. De zorgvuldigheidseisen, bedoeld in het eerste lid, zijn van overeenkomstige toepassing.

8 Vooreenuitgebreide besprekingvan de problemenwaarmee ditartikel kamptzie: Delden,J.J.M.van, The unfeasibility of
requests for euthanasiain advance directives, Journal of Medical Ethics, 2004, 30, pp. 447-452.

89 NVVA, Medische zorg met beleid. Utrecht, 1997, pp. 33.

Weeder, W.E., Zorgvuldigheidseisen bij besluitvorming en communicatie in complexe zorgsituaties rond het levenseinde.
Utrecht: NVVz, NVVA, 1998 Gezondheidsraad, Dementie. Den Haag, 2002, pp. 126.
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4) Levensbeéindiging zonder verzoek
Wilsonbekwame zorgvragers kunnenineensituatie komendat zijernstigenuitzichtloos lijdenendatlijden ook
nietmetdebeschikbaremiddelendraaglijk gemaaktkanworden. Eendergelijkesituatie zoueennoodtoestand

kunnenzijn, waarinde arts een conflict van plichten ervaart. Het ondraaglijk en uitzichtloos lijden zou ineen

dergelijke uitzonderlijke situatie een grond kunnen zijn voor levensbeéindiging zonder verzoek. >
Levensbeéindiging zonder verzoek is altijd strafbaar en moet bij het Openbaar Ministerie gemeld worden. Of in een

rechtszaak het beroep op de noodtoestand geaccepteerd zal worden is niet bij voorbaat te zeggen. Niettemin komt

e . . 91
levensbeéindiging zonder verzoek in verpleeghuizen heel af en toe voor.

% NVVA, Medische zorg met beleid. Utrecht, 1997, pp. 34.
9 Muller,M.T.,Wal,G.vander, Ribbe, M.W., Eijk,].Th.M.van, Levensbeéindigend handelendoor huisartsenen
verpleeghuisartsen zonder verzoek van een patiént. Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde, 1994, 138, 8, pp. 395-398.

Wal,G.vander,Heide, A.vander,Onwuteaka-Philipsen,B.D.,Maas, P.). van der, Medische besluitvorming aan het eindevan het
leven. Utrecht: UitgeverijDe Tijdstroom, 2003, pp.55-61.
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Epiloog

Inditrapportzijnde begrippeninde zorgverlening rond hetlevenseinde methun omschrijvingaande orde
gekomen, maar ook zorgvuldigheidseisen voor de zorgverlening rond het levenseinde in de ouderenzorg. Niet alleen
de zorgvuldigheidseisen in de besluitvorming rond levensbeéindigend handelen zijn aan bod gekomen (hoofdstuk 5),
maarookdeeiseninde besluitvormingrondandere begrippenensituatiesinhetzorgproces rond hetlevenseinde
(hoofdstuk 4). Deze eisenzijn metnameterugtevindeninde beschrevenvuistregelsvoorde zorgvuldige commu-
nicatie in het besluitvormingsproces. De besluitvorming rond hetlevenseinde in de verpleeghuissector heeft daarbij

vooral centraal gestaan.

De resultaten en inhoud van dit rapport zijn echter ook voor andere sectoren en settings in de gezondheidszorg
relevant. Zo zullen de begripsomschrijvingen zonder meer van toepassing zijn, maar ook de vuistregels
(zorgvuldigheidseisen) voor de verschillende gesprekken met de zorgvrager en tussen zorgverleners onderling en
natuurlijk de zorgvuldigheidseisen bij levensbeéindigend handelen, zullen bruikbaar zijn in andere settings.

Te denken valt aan verzorgingshuizen, de thuiszorg, verstandelijk gehandicaptensector, maar ook ziekenhuizen. Voor
de toepassing moet natuurlijk wel rekening worden gehouden met de specifieke verschillen tussen de zorgsettings.
Hetverschiltussendeverpleeghuissectorenanderezorgsettingsligtvooralindeorganisatievandezorgende
aanwezigheid van zorgprofessionals. In verpleeghuizen is het opstellen van zorg- en behandelplannen, het formu-
lerenvaneenanticiperendbeleidvoordeindividuele zorgvragerenhetstandaardvoerenvan multidisciplinair
overleg onderdeel van het dagelijkse zorgproces. Verpleeghuisartsen, verpleegkundigen en verzorgenden zijn hiermee
vertrouwd. Maarnietinallesettingsisdezeorganisatie, overlegvormenaanwezigheidvan professionals
vanzelfsprekend. In deze settings zal daarom extra aandacht moeten zijn voor overleg, afstemming en overdracht

tussen de betrokken zorgverleners.

In verzorgingshuizen hebben zorgvragers bijvoorbeeld vaak nog ieder hun eigen huisarts. Deze is veel minder vaak
aanwezigenisooknietindienstvanhetverzorgingshuis. Deeerstverantwoordelijkverzorgende houdtdoorgaans het
zorgplan bij en fungeert als intermediair tussen huisarts enerzijds en zorgvrager en naasten anderzijds. Aangezien de
verschillen in gezondheidsproblematiek tussen de zorgvragers uit het verzorgingshuis en die uit het verpleeghuis
steeds kleiner worden, is het wenselijk dat ook voor zorgvragers in het verzorgingshuis een anticiperend beleid bepaald
wordt.Vooreengoede zorgverleningzal danextraaandachtentijd besteed moetenwordenaanoverlegtussende

betrokkenzorgverlenersenaandeverslagleggingvanalleinformatievanenoverdezorgvrager.

Zorgvragers met complexe gezondheidsproblemen die vroeger uitsluitend in verpleeghuizen verbleven, verspreiden
zich steeds meer over verschillende zorgsettings: van verzorgingshuizen tot kleinschalige woonvormen. Tegelijkertijd
zijn ook steeds meer zorgverleners niet langer uitsluitend verbonden aan één zorgsetting. Zo werken verpleeg-
huisartsen bijvoorbeeld steeds vaker ook transmuraal, als behandelaar of consulent. Daar waar meerdere professionals
betrokken zijn bij de zorg aan één zorgvrager en er niet standaard een multidisciplinair overleg en behandelplan is,
moeten goede afspraken gemaakt worden over afstemming en overdracht. De vuistregels voor een goede
communicatie en andere zorgvuldigheidseisen in de besluitvorming rond het levenseinde uit dit rapport, vormen
onderdeel van een goede zorgverlening aan de zorgvrager. De zorgvrager moet op deze zorg kunnen rekenen, waar hij

zich ook bevindt. De zorgvrager staat immers altijd centraal.
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Bijlage 1

OVERZICHT VAN BEGRIPPEN®?

1. Overkoepelende begrippen
1. medische beslissingen rond het levenseinde;
2. levensbekortend handelen;

3. bespoediging levenseinde.

Il. Medisch handelen

4. buitengewoon medisch handelen;
5. kansloos medisch handelen;

6. medisch zinloos handelen;
7

normaal medisch handelen.

1ll. (Niet)behandelen

8. abstineren;

9. passieve euthanasie;

10. reanimeren;

11. schijngestalten van euthanasie;
12. staken van de behandeling;

13. staken(kunstmatige) toediening van vochten/of voedsel

IV. Palliatie

14. palliatie;

15. palliatieve terminale zorg;

16. palliatieve zorg;

17. pijn- en symptoombestrijding;
18. symptomatische zorg.

92

Utrecht: KNMG, 2005.

Legemaate, J., De zorgverlening rond het levenseinde. Een literatuurstudie naar begripsomschrijvingen en zorgvuldigheidseisen.
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V. Sedatie

19. acute sedatie;

20. diepe sedatie;

21. palliatieve sedatie;

22. sedatie;

23. sedatieindeterminalefase;
24. terminale sedatie;

25. tijdelijke sedatie;

26. totale sedatie.

VI. Levensbeéindiging

27. actieve levensbeéindiging;

28. euthanasie;

29. hulp bij zelfdoding;

30. levensbeéindiging;

31. levensbeéindiging zonder (uitdrukkelijk) verzoek;
32. opzettelijke levensbeéindiging;

33. slow euthanasia;

34, zelfdoding/zelfmoord.

VIl. Sterven

35. stervensbeéindiging;
36. stervensbegeleiding;
37. stervensbekorting;
38. stervensfase;

39. stervenshulp;

40. terminale fase;

41. versterven.
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Bijlage 2

WILSBEKWAAMHEID

1. Inleiding

Eenvande belangrijkste uitgangspuntenvan deWGBOisdatde zorgvrager toestemming moetgevenvoorde
(medische) behandeling. Omtoestemmingtekunnengeven, moetde zorgvragerwelwetenwaarmee hijinstemtof
wat hij weigert. De zorgvrager heeft informatie nodig, die relevant is voor de beslissing.

Deveronderstelling hierbijis datde zorgvragerinstaatisomeenbeslissingte nemen; dathijmetanderewoorden
wilsbekwaamis. De zorgvrager moetdeinformatie kunnenbegrijpen, moetwetenwatdeinformatievoorzijn
specifieke situatie betekenten moeteenafwegingtussendevoor-ennadelenvandevoorgestelde behandelingen
mogelijkealternatievenkunnenmaken. Anders gezegd: wilshekwaamheidwordtopgevatals hetvermogentothet
nemen van beslissingen.
Hetuitgangspuntisdateenzorgvrager(ouderdanachttienjaar)inderdaadwilsbekwaamis.Zorgverlenersmogen
enmoetenzichdaaromnietbijiedere zorgvragerafvragen of hijwel wilsbekwaamis. Dezevraag gaat spelenophet
momentdathetechtonduidelijkis ofeninhoeverre de zorgvragernoginstaatisomzelfeenbeslissingte nemen.
Erisbijvoorbeeldaanleidingomtetwijfelenaandewilsbekwaamheidvande zorgvragerals hetonduidelijkis of de

toestemmingvande zorgvragervooreenzwareingreep,waarbijdeverhoudingtussendebelastingen heteffect

ongunstigis,welweloverwogen is.2%In hetverpleeghuiskandeaandoeningvandezorgvrager(dementie, CVA)
aanleiding zijnvoorde zorgverleneromnategaanofdeze zorgvragernogwelinstaatis omzelftoestemmingte

geven voor bijvoorbeeld een medische behandeling.

2. Kenmerken van wilsbekwaamheid

De algemene opvatting is dat wilsbekwaamheid een normatief, taakspecifiek en drempelbegrip is. 4

Wilsbekwaamheidis eennormatiefbegripomdatheternietalleenomgaatofeenzorgvrageriets kan(een
beslissingnemen), maarofhijhetgoedgenoegkan.Als hijhetgoedgenoegkan, maghijzelfbeslissen.Kanhijhet
niet goed genoeg, wordt zijn beslissingsbevoegdheid beperkt. Een vertegenwoordiger moet zijn plaats innemen.
De consequentievanhetoordeel overwils(on)bekwaamheidis daaromvergaand.

9 Samenwerkingsverband ImplementatieprogrammaWGBO, Van wet naar praktijk, Implementatie van de WGBO. Deel 2
Informatie en toestemming. Utrecht: KNMG, 2004, pp.117.

%4 Delden,].).M.van, Beslissen om niet te reanimeren. Een medisch en ethisch vraagstuk. Assen: Van Gorcum, 1993 (paragraaf 6.4)
Delden, H. van, Niet-behandelbesluiten in de zorg voor de oudere patiént. In: In: Delden, J.J.M. van, Hertogh, C.M.P.M.,
Manschot, H.A.M. (Red.), Morele problemen in de ouderenzorg. Assen: Van Gorcum, 1999, pp. 189-202.

Schermer, M., The different faces of autonomy. A study on patient autonomy in ethical theory and hospital practice. Proefschrift
Universiteit van Amsterdam, 2001 (hoofdstuk 3 paragraaf 3.5).

Berghmans, R.L.P., Bekwaam genoeg? Wils(on)bekwaamheid in geneeskunde, gezondheidsrecht en gezondheidsethiek. Preadvies
ten behoeve van de Nederlandse Vereniging voor Bio-ethiek, 2000.

Widdershoven, G.A.M., Berghmans, R.L.P., Wilsbekwaamheid in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking.

Nederlands Tijdschrift voor de Zorg aan verstandelijk gehandicapten, 2004, jrg. 30, nr. 3, pp. 166-180.
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Taakspecifiek betekentdatwilsbekwaamheidaltijdinrelatietoteenbepaalde taak vastgesteldwordt. Per (type)
taak en zelfs per moment (van de dag) kan dewilsbekwaamheid van een zorgvragervariéren. Eenzorgvrager kan
wilsbekwaamzijnomoverA(bijvoorbeelddekeuzevanzijnkleren)beslissen,maarwilsonbekwaamomoverB(het

welofnietondergaanvaneenbepaalde medischeingreep)tebeslissen.

De taakspecificiteit van het wilsbekwaamheidsbegrip doet zoveel mogelijk recht aan het belang van respect voor de
autonomie van de zorgvrager. Een zorgvrager is niet per definitie voor alle beslissingen wilsonbekwaam.
Wilsbekwaamheidals drempelbegrip betekentdateen zorgvragerwel of nietwilsbekwaamisomeenbepaalde
beslissingtenemen.Dediscussie(binnendegezondheidsethiek)gaatvooraloverdeaardvandedrempel. Moeter
een vaste drempel gelden voor wilsbekwaamheid (als de zorgvrager een bepaald minimumniveau aan
besluitvormingsvermogens heeft(de drempel)is hijwilsbekwaam, haalthijdat minimumniveaunietis hijvoordie
taak wilsonbekwaam)? Moet de drempel risicoafhankelijk zijn (hoe meer risico de beslissing met zich meebrengt,
hoe strenger de eisen voor het besluitvormingsvermogen van de zorgvrager)? Of is een complexiteitafhankelijke
drempel beter (hoe ingewikkelder de beslissing, des te strenger de eisen voor het besluitvormingsvermogen)? Het
voertteveromdediscussie overdeze drempels weer te geven. Hetvolstaat hieromvast te stellen dateenvaste
drempel voor alle beslissingen geen ruimte laat voor taakspecificiteit. De aanhangers van de risicoafhankelijke of
complexiteitafhankelijke drempel verschillen van mening over het moment waarop de zorgvrager (nog)
wilsbekwaam is. Hoewel vanuit het perspectief van de risicoafhankelijke en complexiteitafhankelijke drempel
verschillend gedacht wordt over de wils(on)bekwaamheid van de zorgvrager bij een beslissing met weinig risico,
bieden beide varianten wel de mogelijkheid om de beslissingsbevoegdheid bij een beslissing met weinig risico bij de

zorgvrager te laten.

3. Vaststellen van wils(on)bekwaamheid

Wils(on)bekwaamheidis eenlastigbegrip.Erisnogvolopdiscussieoverwatde beste benaderingvan
wilshekwaamheidis enoverdevraaghoejeinde praktijk wils(on)bekwaamheid moetvaststellen.Erzijneenaantal
testen ontwikkeld, zoals de Amsterdamse vignet methode of de MacArthur Competence Assessement Tool-
Treatment (de MacCAT-T). De mening over de bruikbaarheid van deze testen verschilt. Sommigen zijn van mening
datterughoudendheidop zijnplaatsis bijhetgebruik vandevignetmethode omdewilsbekwaamheidvanouderen

metcognitievestoornissente bepalen.gsAnderen staanzeerkritischtegenoverhetgebruikvanal dezetestenen

zijnvan mening dat ze eigenlijk nietvoldoen.’® Weeranderen zienweliswaar de beperkingenvaneentest(indit

gevalde MacCAT-T), maardenkendatdetestvoldoende positieve aspecten heeftomaangevuld metontbrekende

elementenalsinstrumentvoorde bepalingvanwils(on)bekwaamheidte kunnen dienen.?’

9 Vellinga, A., Smit,J.H., Leeuwen, E.van, Tilburg, W.van,Jonker, C. De beoordelingvanwilsbekwaamheid bijouderen meten
zonder cognitieve stoornissen: de vignetmethode nader bekeken. Tijdschrift voor Gerontologie en Geriatrie, 2002, 33, pp. 207-
211.

% Berghmans, R.L.P., Bekwaam genoeg? Wils(on)bekwaamheid in geneeskunde, gezondheidsrecht en gezondheidsethiek. Preadvies

ten behoeve van de Nederlandse Vereniging voor Bio-ethiek, 2000.

97 Hondius, A., Zuijderhoudt,R., Honig, A., Wilsonbekwaamheidvaststellen. Een casus en een stappenplan. Maandblad Geestelijke

volksgezondheid,2005,jrg60,nr.6,pp.597-607.
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Zorgverlenershebbendaaromnietdebeschikkingovereeneenvoudigetest,waarmeezijevende
wils(on)bekwaamheidvande zorgvragerkunnenvaststellen.Vanhenwordt,geziendeverstrekkendegevolgenvan
hetoordeeloverwils(on)bekwaamheid, toch gevraagd omheel zorgvuldigomte gaan metoordelenoverde

wils(on)bekwaamheid van de zorgvrager.

Devolgendeaandachtspuntenzijndaarbijvanbelang:

- Hetrisicovan de beslissing.

Als het gaat om een beslissing, die ingrijpende gevolgen heeft voor de gezondheidstoestand van een zorgvrager,
ishetbelangrijkdatduidelijkisdatdezorgvragerookinstaatisomdezebeslissing zelftenemen.Indieneen
zorgvrager met een vorm van dementie bijvoorbeeld een eenvoudige niet belastende behandeling niet wil en
dezebehandelingvoorkomternstigeschadevoordezorgvrager,iserredenomnategaanofdezorgvragerwel
weetwat hij beslist.

Eenbeslissingwaar niet veel van af hangt (bijvoorbeeld wil de zorgvrager wel of nieteen aspirientje tegende
hoofdpijn), kan eerder bij de zorgvrager zelf blijven.

- Meestgangbarecriteriaomhetvermogentothetnemenvanbeslissingentetoetsen
Dewilsbekwaamheid gaatoverhetvermogenomweloverwogenbeslissingentekunnennemen. De meest
gangbare criteria om het besluitvormingsvermogen te toetsen zijn:

* Dezorgvragermoetinstaatzijnomeenkeuze te makenendie keuze ook uitde drukken.

De zorgvrager moet bijvoorbeeld aan kunnen geven of hijeen behandeling wel of niet wil. De
verpleeghuisarts kan dat nagaan door de zorgvrager te vragen naar zijn beslissing.
Voorslikkenvaneenaspirientje tegen hoofdpijnkan hetvoldoende zijndatde zorgvragerin staatisomaan
tegevenofhijdataspirientjewel of nietwil. Gaathetomeen beslissingombijvoorbeeld eeningrijpende
operatie te ondergaan, is dit niet voldoende. De volgende punten zijn dan ook belangrijk.

*  De zorgvrager moet relevante informatie kunnen begrijpen.

Dezorgvragermoetdeinformatie overdeaardenhetdoelvanbehandelingofhetonderzoek,de mogelijke
gevolgen of risico’s van de behandeling of het onderzoek en mogelijke alternatieven kunnen begrijpen.

De verpleeghuisarts moet met gerichte vragen nagaan of de zorgvrager de informatie ook daadwerkelijk
begrepen heeft.

* de zorgvrager moet begrijpen dat de relevante informatie van toepassing is op zijn eigen situatie.
Dezorgvrager moetnietalleendeinformatie overde behandelingofhetonderzoek begrijpen, maar hijmoet
ook beseffendatdie behandelingofdatonderzoek nodigzijnomdathijziekis ofiets mankeert.
Ookhiermoetdeverpleeghuisarts metgerichtevragennagaanofdezorgvragerditbesefheeft.

* dezorgvrager moetlogischkunnenredenerenenderelevanteinformatie gebruikenals hijeenafweging
maakt tussen alternatieve behandelopties.

De zorgvrager moetinstaat zijn devoor-ennadelenvan de verschillende behandelopties tegenelkaar afte

wegenendatopeenlogische manierte doen.

Deverpleeghuisartskandittoetsendoorde zorgvragertevragen hoe hijtotzijnafwegingis gekomen.98

% Widdershoven, G., Berghmans, R., Wilsbekwaamheid in de ouderenzorg. Tijdschrift voor Gerontologie en Geriatrie, 2002, 33, pp.
201-206.
Zie voor een stappenplan voor de beoordeling van wilsbekwaamheid: Samenwerkingsverband Implementatieprogramma
WGBO, Van wet naar praktijk, Implementatie van de WGBO. Deel 2 Informatie en toestemming. Utrecht: KNMG, 2004, pp. 117-
122.
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Tochzijnerenigekanttekeningente plaatsenbijhetgebruikvanbovenstaandecriteria. Dezecriteriazijnsterk
gericht op de cognitieve vaardigheden van de zorgvrager. Goed redeneren betekent echter nog niet dat een
zorgvragerweetwatgoedvoorhemisofdathijookeengoedebeslissingkannemen.Bijbeslissingenspelennaast
cognitieve vaardigheden ook emoties een rol. Emoties zijn sturend bij keuzen van zorgvragers en laten zien wat

zorgvragers belangrijk vinden (of als belangrijk ervaren).99 Een weloverwogen beslissing vraagt om een passende

emotie.loo

Ook de inhoud van de uiteindelijke beslissing kan niet helemaal buiten beschouwing blijven. Of een
zorgvrager de relevante informatie overziet en alle argumenten gewogen heeft, blijkt pas uit zijn beslissing. Als een

zorgvrager voortdurend onbegrijpelijke of verkeerde beslissingen neemt, is er een goede reden om aan zijn

wilsbekwaamheid te twijfelen.w]

Bijdebeoordelingvandewils(on)bekwaamheidvanzorgvragersinhetverpleeghuis moetdezorgverlenererwel

voorwakendat hijnietindevolgendevalkuilentraptente snel denktdateen zorgvragerwilsonbekwaamis:

1. Het verschijnsel dat verblijf in een instelling bij zorgvrager leidt tot hospitalisering: zorgvragers geven het
initiatiefuithandenenpassenzichaanaanderegelsvandeinstelling.

2. Oudere zorgvragers zijn geneigd beslissingen over medische behandelingen aan de arts over te laten.
Eenzorgvragerheeftnietde plichtomeengeinformeerdebeslissingovereenbehandelingtenemen.Hijkandie
beslissingweloverwogenoverlatenaandearts. Uithetfeitdat de zorgvragerde beslissing overlaataandearts
mag echter niet zonder meer geconcludeerd worden dat de zorgvrager wilsonbekwaam is.

3. Zorgvragers passen zich ook aan hun gezondheidssituatie aan en kunnen zich verzoend hebben met
omstandigheden of een levenswijze, die zij vroeger toen ze nog niets mankeerden als schrikbeeld zagen.

Ook hetfeitdatzorgvragers zichaanpassenaan hunomstandighedenennuanders denken danvroegeris niet
eenreden omaan hunwilsbekwaamheid te twijfelen.

4. Hetverschiltussenhetvermogenomtakenuittevoerenenhetvermogenombeslissingente nemen.
Eenzorgvragerkandoorzijnsituatie niet meerinstaatzijn omallerleidingen te doen. Datwil echter niet

(meteen)zeggendatzijngeestelijkevermogensook nietmeerinordezijn.

9 Berghmans, R.L.P., Bekwaam genoeg? Wils(on)bekwaamheid in geneeskunde, gezondheidsrecht en gezondheidsethiek. Preadvies

ten behoevevandeNederlandse Verenigingvoor Bio-ethiek, 2000
Frijda, N.H., Wilsbekwaamheid: de psychologie van het nemen van een weloverwogen beslissing. Tijdschrift voor Gerontologie
en Geriatrie, 2002, pp. 196-200.
Widdershoven, G., Berghmans, R., Wilsbekwaamheid in de ouderenzorg. Tijdschrift voor Gerontologie en Geriatrie, 2002, 33, pp.
201-206.
Widdershoven, G.A.M., Berghmans, R.L.P., Wilsbekwaamheid in de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking.
Nederlands Tijdschrift voor de Zorg aan verstandelijk gehandicapten, 2004, jrg. 30, nr. 3, pp. 166-180.
Hondius, A., Zuijderhoudt, R.,Honig, A., Wilsonbekwaamheidvaststellen. Een casus en een stappenplan. Maandblad Geestelijke
volksgezondheid,2005,jrg 60,nr.6,pp.597-607.

100 wijsbek, H.Mijn broeders hoeder.In:Kortmann, F.,&Hartogh, G.den (red.) Weldoenop contract. Ethiekenpsychiatrie. Assen:
Van Gorcum, 2000, pp. 78-92.

101 wijsbek, H.Mijn broeders hoeder.In:Kortmann, F.,&Hartogh, G.den (red.) Weldoenop contract. Ethiekenpsychiatrie. Assen:
Van Gorcum, 2000, pp. 78-92.
Hartog, G. den, Slotbeschouwing. In: Kortmann, F., & Hartogh, G. den (red.) Weldoen op contract. Ethiek en psychiatrie. Assen:
Van Gorcum, 2000, pp. 134-155.
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5. Deindirectevragen:hulpvragenoverde zorgvragerdievanzijn naastenafkomstig zijnennietvande zorgvrager
zelf.

Datnaasteneenhulpvraagoverdezorgvragerstellen, betekentnognietdatde zorgvragerwilsonbekwaam
. 102
is.

Hetisaantebevelendateenzorgverlenerbijde beoordelingvandewils(on)bekwaamheidvan eenzorgvragerook

rekening houdt metde rolvanemoties en metde mogelijke valkuilen.

192 Hertogh, C.M.P.M.., Verkerk, M., Wilsbekwaamheidenverpleeghuiszorg: een ongemakkelijke verhouding. Tijdschrift voor
Gerontologie en Geriatrie, 2002, 33, pp. 212-218.
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Bijlage 3

STAPPENPLAN

Concrete besluitvormingsproces rond bepaalde medische (be)handeling als de situatie
zich voordoet

Het concrete besluitvormingsproces rond bepaalde medische (be)handelingen als de situatie zich voordoet is
hieronder samengevat in een stappenplan. Dit stappenplan hoort bij paragraaf 4.5.4 en is bedoeld als hulpmiddel
bij beslissingen over kunstmatige toediening van vocht en/of voedsel, afzien of staken van behandeling, pijn- en

symptoombestrijding en palliatieve sedatie.

Hetstappenplanisgeinspireerddoor ‘Aandachtspuntenvoorde besluitvormingwel of nietcuratiefbehandelenvan
een pneumonie bij psychogeriatrische patiénten’ uit Van der Steen, J.T., Curative or Palliative Treatment of

Pneumonia in Psychogeriatric Nursing Home Patients. Amsterdam: proefschrift Vrije Universiteit, 2002.

A. Multidisciplinair overleg

A.l Bepalen gewenste behandeling voor zorgvrager

Beoordeling situatie zorgvrager

- Informatie over en beoordeling van de algehele situatie van de zorgvrager door verpleeghuisarts

- Informatie over en beoordeling van de algehele situatie van de zorgvrager door verpleegkundigen en/of
verzorgenden

- Informatieoverenbeoordelingenbeoordelingvandealgehelesituatievandezorgvragerdoorandere

betrokken hulpverleners

Interpretatie van de informatie en beoordeling door betrokken hulpverleners
- Komentotovereenstemmingoverdeinterpretatie vande informatieenbeoordelingvan desituatievande
zorgvrager

(bijverschilvan meninggeeftdeinterpretatie vandeverpleeghuisarts de doorslag)

Voorstel tot behandeling

- Komentoteenvoorstelvoor behandeling of tot eenvoorstel om af te zienvan behandeling op basis van:
* interpretatievandesituatievande zorgvrager
* het afgesproken beleid (curatief, palliatief, symptomatisch)

* demedischeaspectenvan mogelijkebehandelingenindezesituatie van de zorgvrager: effectenvanwel of
niet behandelen en de belasting voor de zorgvrager

* dewensenvandezorgvrager

(de verantwoordelijkheid voor het voorstel tot behandeling ligt bij de verpleeghuisarts)

A.2 Afspraken voor gesprek met zorgvrager en/of zijn naasten

- Watgaateraande zorgvrageren/of zijn naastenverteldworden

- Wiezijnbijditgesprekaanwezig

- Wat zijn de verschillende verantwoordelijkheden van de betrokken zorgverleners
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B. Besluitvorming met zorgvrager en/of zijn naasten

B.1 Bespreken situatie van zorgvrager met zorgvrager en/of zijn naasten

Inhoud van gesprek

Algemene informatie

- Deverpleeghuisarts bespreekt, voorzover mogelijk in aanwezigheid van de verantwoordelijk verpleegkundige of
verzorgende,deinterpretatievanhet multidisciplinairoverlegvandesituatievande zorgvrager metde
zorgvrager en/of zijn naasten: de gezondheidstoestand en de perspectieven van de zorgvrager.

- Dezorgvrageren/ofzijnnaastengevenhuninterpretatievan de situatievande zorgvrager.

Voorstel tot behandeling
- Deverpleeghuisarts bespreekthetvoorstel totbehandelingofhetvoorstelomafte zienvanverdere
behandeling
- Deverpleeghuisarts gaat in op de verschillende aspecten van de voorgestelde behandeling:
hetdoelvandebehandeling, de uitvoeringvande behandeling, mogelijke effectenvan de behandeling,
mogelijke effecten voor de zorgvrager bij afzien van behandeling etc.

Verdere informatie uitwisseling

- Aandachtbestedenaandeangsten,zorgenenvragenvandezorgvrageren/ofzijnnaasten

- Aandachtbestedenaanwensenzorgvrageroverafscheid nemenvannaasten,gewensteverzorging, plaatsvan
sterven (indien alaan de orde)

- Uitleggevenoverdeverzorgingvande zorgvrager

- Wijzenopdeverzorgenderoldiedenaastenkanspelen

- Wijzenopdesignalerende of observerenderol, diede naastenkunnenspelen

- Aandacht hebben voor de mogelijkheden voor ondersteuning van de zorgvrager en zijn naasten door
bijvoorbeeld een geestelijk verzorger.

- Nagaanofdezorgvragerdegegeveninformatie begrepenheeft.

B.2 Besluitvorming
De zorgvrager is wilsbekwaam
In overleg nemen de verpleeghuisarts en de zorgvrager een beslissing over de gewenste behandeling:
* De zorgvrager kan een voorgestelde behandeling wensen en instemmen met de behandeling.
Deverpleeghuisartskandebehandelinguitvoerenofeenverpleegkundige ofverzorgendekaninopdrachtvan
de verpleeghuisarts de behandeling uitvoeren.
*  De zorgvrager kan de behandeling weigeren.

De verpleeghuisarts dient deze weigering te respecteren.
* Dezorgvragerkaneenbehandelingwensen, terwijl hetvoorstelisomafte zienvan (verdere) behandeling.

Deverpleeghuisartshoeftdegewenstebehandelingnietuittevoeren.
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De zorgvrager is wilsonbekwaam

In overleg nemen de verpleeghuisarts, verpleegkundige(n), verzorgende(n) en naasten een beslissing over de
gewenste behandeling. De eerste stap daarbij is nagaan of er een schriftelijke wilsverklaring is (1), zoniet volgt een
reconstructie van de wil van de zorgvrager (2 en 3) enals dat niet lukt gaat het om het bepalenvan het belangvan
de zorgvrager (4).

1.Schriftelijke wilsverklaring van de zorgvrager (indien aanwezig)

Mogelijkheden:

De schriftelijke wilsverklaring is van toepassing op de situatie van de zorgvrager

* Uit de schriftelijke wilsverklaring blijkt dat de zorgvrager de behandeling niet wil.
Deverpleeghuisarts moetdeze negatievewilsverklaringvolgen, tenzijhijgegronde redenenheeftomhiervanaf
te wijken.

* Uit de schriftelijke wilsverklaring blijkt dat de zorgvrager de behandeling wel wil.
De verpleeghuisarts kan de wilsverklaring volgen. Hij kan de behandeling uitvoeren of een verpleegkundige of

verzorgendeopdrachtgevenomde behandelinguittevoeren.

Het is onduidelijk of de schriftelijke wilsverklaring van toepassing is op de situatie van de zorgvrager

* Hetis noodzakelijk om de wil van de zorgvrager te reconstrueren.

Alsdeschriftelijkewilsverklaring geen uitsluitsel geeftoverde wilvande zorgvrager, is hetnodigomzijnwil te
reconstrueren. Hetgaatdaninde eerste plaats omeen reconstructie vandewil door de naastenvande zorgvrager,
omdatdenaasteninde plaatsvande zorgvragertredenop hetmomentdatde zorgvragerwilsonbekwaamis (tenzij
er een andere vertegenwoordiger is aangewezen).

2.Reconstructie van de wil van de zorgvrager door de naasten

Mogelijkheden:

De naasten zijn van oordeel dat de zorgvrager geen behandeling gewild zou hebben. Hij weigert in naam van de
zorgvrager de behandeling.

De verpleeghuisarts dient deze weigering te respecteren, tenzij:

* hijgegronderedenen heeftomte twijfelen aan de reconstructie van de wil door de naasten;

* de weigering van de naasten ernstige schade voor de zorgvrager tot gevolg zal hebben.

De naasten zijn van oordeel dat de zorgvrager de behandeling gewild zou hebben. Hij geeft in naam van de zorgvrager
toestemming voor de behandeling.

Deverpleeghuisarts kandevoorgestelde behandelinguitvoeren, of daartoe opdrachtgevenaaneen
verpleegkundige of verzorgende, tenzij:

* hijgegronde redenen heeftomte twijfelen aan de reconstructie van de wil door de naasten.

De naasten geven geen reconstructie van de wil van de zorgvrager of twijfelen over de wil van de zorgvrager

De verpleeghuisarts overlegt met de verpleegkundigen, verzorgenden en andere betrokken hulpverleners over hun
reconstructievandewilvandezorgvrager.

Bijtwijfel aan de reconstructie van dewil van de zorgvrager door de naasten, maar ook ter ondersteuningvan de
reconstructievandewil doorde naasten, is hetvanbelang nate gaanhoe de verpleegkundigen, verzorgendenen

andere betrokken hulpverleners de wil van de wilsonbekwame zorgvrager reconstrueren.
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3.Reconstructie van de wil van de zorgvrager door de verpleegkundige(n) en/of verzorgende(n)

Reconstructie van de wil van de zorgvrager door andere betrokken hulpverleners

Mogelijkheden:

De verpleegkundigen, verzorgenden en andere betrokken hulpverleners geven eenzelfde reconstructie van de wil van de
zorgvrager als de naasten

De verpleeghuisarts kan de beslissing van de naasten volgen, tenzij:

* de beslissing van de naasten ernstige gevolgen voor de zorgvrager heeft.

De verpleegkundigen, verzorgenden en andere betrokken hulpverleners geven een andere reconstructie van de wil van

de zorgvrager dan de naasten

De verpleegkundigen, verzorgenden en andere betrokken hulpverleners zijn onderling verdeeld over de reconstructie

van de wil van de zorgvrager

Bij tegengestelde meningen over de gereconstrueerde wil van de zorgvrager, moet ‘het belang van de zorgvrager’

de doorslag geven.

4.Het belang van de zorgvrager

Debetrokkenen bijde besluitvorminggevenhunoordeeloverhetbelangvande zorgvrager:
* hetbelangvande zorgvragervolgens de naasten
* het belang van de zorgvrager volgens de verpleegkundige(n)/verzorgende(n)

* het belang van de zorgvrager volgens andere betrokken hulpverleners

%

het belang van de zorgvrager volgens de verpleeghuisarts

Hetiswenselijk te strevennaarconsensusoverhetbelangvandezorgvragerende meestaangewezen
behandeling.

De verpleeghuisarts is uiteindelijk verantwoordelijk voor de keuze van de behandeling.
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