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VOORWOORD

Toen in 1985 het Hoofdbestuur van de KNMG het besluit nam tot het in-
stellen van de ‘Commissie Aanvaardbaarheid Levensbegindigend handelen
bij wilsonbekwame patiénten’, de ‘CAL’, in aansluiting aan de bepaling van
haar standpunt over levensbeéindiging op verzoek (Euthanasie), kon ze nau-
welijks bevroeden dat de Commissie er twaalf jaar over zou doen om tot een
goed en degelijk gewogen standpunt te komen. Dat wil allerminst zeggen
dat de Commissie stil heeft gezeten. Zij heeft in de loop van de tijd met vele
gremia overlegd en vier discussienota’s gepubliceerd, die aanleiding waren
tot reacties en commentaren van velen die met deze problematiek te maken
hadden. Deze commentaren waren voor de Commissie soms aanleiding tot
bijstelling van haar standpunten en het verleggen van accenten.

In vergelijking tot het standpunt over Euthanasie zijn de overwegingen
over het ‘Medisch Handelen rond het levenseinde bij wilsonbekwame
patiénten’ minder duidelijk op een omlijnd standpunt uitgelopen. Ze heb-
ben het karakter van een discussie gehouden, waarin echter de weloverwo-
gen mening van de Commissie goed doorklinkt. Het is duidelijk dat het ont-
breken van de mening of wens van de meest bij deze besluitvorming be-
trokkene, de patiént, een grote invloed heeft op de wijze van besluitvorming.
Velen vinden dat het nimmer kan of mag komen tot een enkelvoudige stel-
lingname, doch slechts tot een goed onderbouwde afweging van voor- en
nadelen, pro’s en contra’s als basis voor verdere besluitvorming. Een uiting
van een dergelijke weging van de meningen is ook het wijzigen van de rich-
ting van de discussie over de toelaatbaarheid van levensbeéindigend hande-
len naar een discussie waarin het accent meer kwam te liggen op de vraag
naar legitimatie van voortgezet medisch handelen rondom het levenseinde
van patiénten die hun wil daaromtrent niet kunnen uiten. Bovendien had de
Commissie te maken met een bij elke groep verschillend genuanceerde pro-
blematiek, die tot specifieke discussies leidde.

Zo was ook vooral naar aanleiding van de latere hoofdstukken handelend
over patiénten met dementie en degenen met psychiatrische aandoeningen
een nadere bezinning over het begrip ‘wilsonbekwaamheid’ noodzakelijk.

De Commissie heeft zich er ter dege van bewust getoond dat zij onder-
werpen ter sprake bracht die bij sommige mensen uitermate gevoelig kun-
nen liggen. Anderzijds is een dergelijke discussie uitermate stimulerend
voor een goede beroepsuitoefening en mogen wij ons gelukkig prijzen dat
we elkaar in staat stellen over deze problemen van gedachten te wisselen.
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De Commissie is er in samenwerking met velen in het ‘veld’ in geslaagd
een uniek document op te stellen, dat zeker haar weg in de medische, juri-
dische en ethische wereld zal vinden. Een vertaling in het engels zal bin-
nenkort ter hand worden genomen.

Het Hoofdbestuur van de KNMG heeft in haar vergadering van 8 april
1997 de Commissie dank gezegd voor haar werkzaamheden gedurende zo
vele jaren en voor de weloverwogen wijze waarop zij haar overwegingen en
meningen op papier heeft kunnen zetten.

Prof. dr. ].M. Minderhoud, voorzitter KNMG
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oofdstuk 1

INLEIDING

1.1. Taakopdracht en samenstelling van de commissie

Op 3 september 1985 werd door het Hoofdbestuur van de KNMG besloten
een commissie in het leven te roepen om, in aansluiting op haar standpunt-
bepaling met betrekking tot euthanasie, een standpunt voor te bereiden ten
aanzien van levensbeéindiging bij patiénten, die niet in staat zijn een ver-
zoek om euthanasie te uiten, dan wel niet in staat kunnen worden geacht
om de consequenties van een dergelijk verzoek te overzien. Daarbij werd de
commissie verzocht haar taak tweeledig op te vatten, en te bezien 1) of, en zo
ja onder welke voorwaarden, opzettelijke of actieve levensbeéindiging bij de
betreftende categorieén patiénten aanvaardbaar zou kunnen worden geacht,
en 2) zich te bezinnen op de vraag naar de legitimatie van (levensverlen-
gend) medisch handelen bij wilsonbelkwame patiénten.

Aangezien onder ‘euthanasie’ levensbeéindiging op verzoek dient te
worden verstaan, werd de commissie tevens verzocht om ter onderschei-
ding daarvan voor deze groepen patiénten andere terminologie te hanteren.

De commissie was gedurende haar werkzaamheden als volgt samengesteld:

dhr. J.M.C. Bakker, notulist (1985 - 1997)

dr. D.J. Bakker, chirurg (1985 - 1 okiober 1988)

drs. Th.C.]J. Beemer, ethicus (1985 - 1 mei 1992)

Th.M.G. van Berkestijn, arts (secretaris van 1985 - 1990, lid tot 1 maart 1993)

prof.dr. R. Braakman, neurochirurg (adviseur 1985 - 1 juni 1992)

dr. R.J.M. Dillmann, secretaris-arts KNMG (secretaris en rapporteur mei
1990 -1997)

drs. F. Hoogendijk (rapporteur 1985 - mei 1990)

A. Hoogerwerf, verpleeghuisarts, adviseur (1992 - 1997)

prof. dr. H.M. Kuitert, ethicus (1985 - 1997)

prof. dr. C. van der Meer, internist (1985 - 1997)

prof. dr. ].M. Minderhoud, neuroloog (1985 - 1997)

prof. dr. J.G. Koppe, neonatoloog (adviseur 1986 - 1988)

].M.G. Lanphen, huisarts (23 juni 1993 - 1 januari 1997)

prof. mr. J. Legemaate, jurist, stafmedewerker KNMG (1992 - 1997)

prof. dr. F.J.G. Oostvogel, medisch gerontoloog (1985 - 1997)

prof. dr. W.]. Schudel, psychiater, voorzitter (1985 - 1997)

dr. A.J. Tholen, psychiater, adviseur (1992 - 1997)

INLEIDING 3



dr. D. van Tol, psychiater (1985 - 1997)

R.J.M. Vandevelde, anesthesioloog (1990 - T januari 1993)

dr. M.M. Veering, neuroloog (1991 - 21 juni 1993)

prof. dr. P.A. Vofite, kinderarts (adviseur 1985 - januari 1990)
dr. F.H. Weisz, huisarts (1985 - 1997)

In de laatste fase van de werkzaamheden aan het rapport is bovendien dank-
baar gebruik gemaakt van de adviezen van dr. R. de Leeuw, neonatoloog en
dr. L.A.A. Kollée, neonatoloog.

1.2. Probleemstelling

De behandeling van patiénten die wilsonbekwaam zijn of zijn geworden
gaat gepaard met complexe medische, ethische en juridische vraagstukken.
Veelal is er sprake van patiénten met ernstige afwijkingen (zoals bij coma-
teuze patiénten of pasgeborenen met ernstige afwijkingen) waarbij de prog-
nose aanvankelijk onduidelijk is, en intensieve medische zorg moest worden
geboden om perspectief op herstel te bieden. Van belang is dat het stellen
van een prognose omgeven is door onzekerheden, zeker in het begin van de
behandeling. Inzet van intensieve medische zorg, zoals bij pasgeboren met
ernstige afwijkingen gaat dan ook nogal eens gepaard met onzekerheid over
de afloop. Het uitgangspunt ‘in dubio abstine’ kan dus niet altijd gehanteerd
worden, en is in deze gevallen verschoven naar een ‘in dubio fac’ (‘bij twijfel
handele men’). Complicerend is dan de onmogelijkheid om met de patiént
zelf te communiceren, en de verschillende opties te bespreken zodat tot een
(gezamenlijk) besluit over de optimale behandeling kan worden gekomen.
Wanneer na verloop van tijd duidelijk wordt dat de prognose ongunstig is,
en herstel onmogelijk of onwaarschijnlijk, ontstaat de vraag of voortgaan
met medisch handelen nog aanvaardbaar is. De geschetste verschuiving
naar de leidraad ‘in dubio fac’ maakt de vraag naar de legitimatie van (voort-
gezet) medisch handelen des te klemmender. Wanneer is het aanvaardbaar
om de bakens te verzetten, en niet meer het herstel en levensverlenging na
te streven, maar palliatie en verzachting van de situatie te beogen? Welke
overwegingen moeten in zo'n beslissingsmoment een rol spelen, en wie
neemt die beslissing uiteindelijk? Kan in het verlengde van een dergelijke
Dbeslissing eventueel opzettelijke levensbegindiging worden overwogen?
Deze vragen krijgen nog meer reliéf wanneer we ze plaatsen tegen de
achtergrond van de toegenomen medische en verpleegkundige mogelijk-
heden. De grens van levensvatbaarheid bij pasgeborenen is bijvoorbeeld de
laatste decennia steeds verder naar voren geschoven, de behandelmogelijk-
heden van comateuze patiénten zijn verder verbeterd, de medische en ver-
pleegkundige verzorging van demente patiénten is verbeterd waardoor hun
levensduur beduidend is toegenomen. Dat alles mag opgevat worden als
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een belangrijke winst. Toegenomen echter is het besef dat er altijd ook een
keerzijde is, er altijd bijwerkingen zijn, er ook altijd patiénten zijn die niet
herstellen. Deze nota beoogt een bijdrage te leveren aan het verkleinen van
die keerzijde, door aan te geven wanneer men moreel gesproken een een-
maal aangevangen medisch handelen kan ~ of zelfs moet — staken.

1.3. Opzet

Met dit eindrapport beoogt de commissie haar werkzaamheden af te ron-
den, door de vier eerder gepubliceerde discussienota’s samen te brengen.
Daarbij zijn alle eerdere nota’s herschreven (en ook hernomen). Daarmee is
overigens bepaald niet gezegd dat de commissie haar opvattingen in meer-
derheid gewijzigd heeft. Wel is daarmee aangeduid dat de eerdere discus-
sienota’s opgevat moeten worden als een momentopname, ter voorberei-
ding van het huidige rapport. Voor deze werkwijze - het uitbrengen van dis-
cussienota’s voorafgaand aan het eindrapport — heeft de commissie expliciet
gekozen teneinde het draagvlak voor haar opvattingen zorgvuldig te kunnen
bepalen. Tevens heeft zij vele interviews afgenomen en de relevante onder-
delen van haar rapporten voor becommentariéring voorgelegd aan de
betrokken wetenschappelijke verenigingen. De discusssienota’s zijn ook
besproken met diverse patiéntenverenigingen. Duidelijk is dat in de loop
van haar bezigheden — die een periode van meer dan 10 jaar bestreken — de
commissie andere accenten is gaan leggen, andere terminologieén heeft
geintroduceerd, en haar opvattingen steeds duidelijker heeft toegespitst op
de vraag naar de legitimatie van (voortgezet) medisch handelen rond het
levenseinde. Tevens is in de periode van de werkzaamheden van de com-
missie twee maal een uitgebreid onderzoek verricht naar de praktijk van
levensbeéindigend handelen in Nederland (Van der Maas et al., 1991; Van
der Wal en Van der Maas, 1996), en deze bevindingen klinken door in de
opvattingen van de commissie. Zij hebben er onder meer toe geleid dat er
een hoofdstuk over actieve levensbegindiging zonder uitdrukkelijk verzoek
is toegevoegd.

Dat de reacties op de discussienota’s van grote waarde zijn geweest bij het
opstellen van deze eindnota mag daarbij niet onvermeld blijven, en de com-
missie wil al diegenen die de moeite hebben genomen een reactie op te stel-
len daar in het bijzonder voor bedanken. In bijlage 3 vindt u een lijst met
reacties en commentaar.

Dit eindrapport bestaat uit drie delen: 1) een algemeen deel waarin de ge-
meenschappelijke problematiek rond wilsonbekwame patiénten aan de
orde wordt gesteld, 2) een bijzonder deel waarin de specifieke problematiek
rond vijf categorieén patiénten wordt geanalyseerd, 3) een deel over wilsver-
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Klaringen, de zorgvuldigheidseisen en de juridische normstelling aangaan-
de wilsonbekwame patiénten.

Zo wordt in het eerste deel van dit rapport ingegaan op de algemene vraag-
stukken bij medisch handelen rond het levenseinde. In het tweede hoofd-
stuk zet de commissie uiteen wat de centrale elementen in haar visie zijn,
om daarna in te gaan op de belangrijkste bezwaren die in de loop der jaren
tegen haar benadering zijn geformuleerd. In hoofdstuk 3 worden de be-
langrijkste begrippen geintroduceerd en nader omschreven. Daar vindt u
onder andere de door de commissie gehanteerde typologie van medisch
handelen rond het levenseinde. Levensverlengend en levensbekortend han-
delen zijn daarin belangrijke begrippen, alsmede het begrip ‘actieve levens-
beéindiging’, de term die de commissie gebruikt heeft ter onderscheiding
van euthanasie. Hoewel de commissie bij haar instelling in 1985 de naam
‘Commissie aanvaardbaarheid levensbeéindigend handelen’ heeft gekre-
gen, heeft haar rapportage zich niet daartoe beperkt. In hoofdstuk 4 wordt
nader ingegaan op het concept wilsonbekwaamheid, en hoe daarmee prak-
tisch kan worden omgegaan. Dit uiteraard binnen de grenzen van de moge-
lijkheden, want de operationalisering van het begrip wilsonbekwaamheid
naar een praktisch hanteerbare maat is vooralsnog niet (goed) mogelijk.

In het tweede deel van dit rapport komen aan de orde: pasgeboren patiénten
met ernstige afwijkingen, patiénten in een langdurig vegetatieve toestand,
demente patiénten, patiénten met een psychiatrische aandoening, en tot slot
patiénten die stervende zijn en hun wil niet meer kunnen uiten. Bij de vraag
of patiénten met een psychiatrische aandoening nu wel of niet pasten bin-
nen de context dit rapport over wilsonbekwame patiénten is lang stil ge-
staan. Psychiatrische patiénten zijn immers zeker niet per definitie wils-
onbekwaam. In de context van beslissingen rond het levenseinde is echter
de centrale vraag of zij voldoende wilsbekwaam (kunnen) zijn. Vanwege die
vraag, en de daarmee samengaande bijzondere problematiek achtte de com-
missie een bespreking binnen de context van dit rapport te rechtvaardigen.

Eén groep patiénten zal men in deze nota niet aantreffen, en dat zijn
patiénten met een verstandelijke handicap. Ook bij deze patiénten kunnen
complexe behandelbeslissingen aan de orde zijn, terwijl er daarnaast sprake
is van (sterk) verminderde wilsbekwaamheid. Nadere analyse van deze pro-
blematiek heeft de commissie in deze — afrondende — fase van haar werk-
zaamheden niet verstandig geacht, en zij hoopt dat hetgeen is uiteengezet
ook steun kan bieden aan artsen en andere hulpverleners bij het overwegen
van hun beslissingen bij andere categorieén patiénten

In het derde en laatste deel gaat de commissie in op de meer formele zorg-

vuldigheidseisen, zowel inhoudelijk als procedureel. Ook komt in hoofdstuk
11 de wilsverklaring uitgebreid aan de orde.
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oofdstuk 2

MEDISCH HANDELEN ROND HET LEVENSEINDE

2.1. Inleiding

De vier discussienota’s die de commissie publiceerde in de periode 1990-1993
waren een verkenning van een ingewikkelde en nog weinig uitgekristalliseer-
de problematiek. Dat de inhoud van de nota’s discussie opriep was daarbij na-
tuurlijk te verwachten, en tot op zekere hoogte ook de hoop van de commissie.

Kritiek is door verschillende organisaties geuit en op schrift gesteld, en
deels ook gepubliceerd. Daarnaast waren er ook veel instemmende en
lovende reacties, doch deze blijven verder buiten beschouwing. De kritische
kanttekeningen kunnen in twee hoofdgroepen worden verdeeld: er was kri-
tiek op de hoofdlijnen van de aanpak van de commissie, en er was kritiek op
de specifieke conclusies. Een voorbeeld van de eerste categorie is bijvoor-
beeld de kritische kanttekening van de zijde van het Lindeboom instituut
dat de aanpak van de commissie leidt tot een zogenaamde ‘hypertrofie van
de verantwoordelijkheid van de arts’. Een voorbeeld van de tweede hoofd-
groep is dat de commissie bekritiseerd is voor het onderzoeken van de vraag
of en in hoeverre een wilsverklaring aangaande actief levensbeéindigend
handelen bij demente patiénten serieus genomen kan worden.

In dit hoofdstuk zal ingegaan worden op punten van kritiek betreffende
de algemene aanpak van de commissie: op de gehanteerde definities, op het
algemene ethische kader, op de rol en verantwoordelijkheid van de arts, en-
zovoort. De kritiek betreffende specifieke onderdelen van de conclusies en
discussies van de commissie zal aan de orde komen in de specifieke hoofd-
stukken van het tweede deel van dit eindrapport.

Niet op alle kritiek kan worden ingegaan. Zo is er bijvoorbeeld kritiek
geuit op het feit dat de commissie haar nota’s als discussienota’s het licht
heeft doen zien, terwijl men de inhoud en de conclusies als afgerond ervoer.
Soms leek de kritiek te suggereren dat de commissie bepaalde kwesties
maar beter helemaal niet had besproken, bijna alsof de discussienota’s de
besproken problemen veroorzaakten. Zo stelde de Katholieke Vereniging
van Zorginstellingen (KVZ): ‘Het debat over levensbeéindiging zonder ver-
zoek, waaraan opnieuw de medische professie een belangrijk aandeel, ja
zelfs via de KNMG-commissie een belangrijke voorzet geeft, geeft voeding
aan de maatschappelijke idee dat iemands leven bij een bepaalde mate van
lijden of een bepaald levensperspectief niet meer behouden hoeft te worden
en in sommige gevallen — ongevraagd — mag worden beéindigd.’
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De commissie is er ook nu nog van overtuigd dat de problemen waarover zij
gevraagd is zich te buigen uiterst reéle (maatschappelijke) problemen zijn.
Zij doen zich voor in de samenleving (in Nederland, maar in toenemende
mate ook in Canada, de Verenigde Staten, en diverse andere West-Europese
landen), en de medische professie zal ermee geconfronteerd blijven worden.
Dat de nota’s van de commissie ertoe bijdragen dat zich daarover vervolgens
een maatschappelijke discussie ontwikkelt acht de commissie een belang-
rijk positief gegeven. De commissie heeft aan die discussie een kwalitatief
aanvaardbare bijdrage willen leveren. Zij meent dat het niet aanvaardbaar
zou zijn geweest indien de beroepsgroep zich daarbij afzijdig had gehou-
den.

Alvorens in dit hoofdstuk in te gaan op de kern van de kritiek, zal de
commissie uiteenzetten wat de hoofdlijnen zijn van haar benadering. Dat de
formulering van deze hoofdlijnen door de loop der jaren aan helderheid
heeft gewonnen is overigens zeker mede te danken aan de geformuleerde
kritiek.

2.2. De benadering van de commissie

In deze paragraaf zal kort uiteengezet worden welke de benadering was van
de commissie. Kort zal geschetst worden langs welke lijnen de commissie
heeft gepoogd te redeneren, en welke haar uitgangspunten en vooronder-
stellingen zijn geweest. Daarbij zal in dit hoofdstuk niet ingegaan worden
op de specifieke argumentaties. Het is natuurlijk wel zo dat hetgeen in dit
hoofdstuk aan de orde komt in de context staat van beslissingen om levens-
verlengend handelen te continueren, te staken of daarmee niet aan te van-
gen, alsmede van beslissingen om het leven actjef te beéindigen.

2.2.I. INSTITUTIONALISERING VAN ZORG

Het is een bekend gegeven dat de zorg voor stervende patiénten en voor pa-
tiénten met een ernstige aandoening zoals een langdurig coma of dementie,
in toenemende mate door professionele hulpverleners wordt geboden. De
zorgbehoefte van veel patiénten is vaak zodanig dat een verblijf thuis onmo-
gelijk moet worden geacht. Verblijven zij wel thuis dan is dat meestal
slechts mogelijk met behulp van intensieve bemoeienis van professionele
hulpverleners die een partner of andere familieleden bijstaan. Overgangs-
vormen van zorg, bijvoorbeeld door samenwerking tussen de huisarts, ver-
pleeghuis(arts), specialist, wijkverpleging en andere vormen van thuiszorg,
met een combinatie van thuiszorg, dagbehandeling en ziekenhuisopnamen,
komen steeds vaker voor.

Dat impliceert een sterke betrokkenheid van professionele hulpverle-
ners, of de patiént nu overwegend binnen een instelling verblijft, of ‘ge-
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woon’ thuis is. Dat wordt wel eens samengevat met de term 'medicalise-
ring’, inhoudende dat meer dan voorheen terreinen van het menselijk be-
staan in de invloedssfeer van de medische professie komen. Dat alles heeft
positieve en negatieve aspecten, doch de commissie meent dat daarin de po-
sitieve aspecten overwegen: er is immers steeds sprake van problemen
waarvoor oplossingen gevonden moeten worden. Zo is het ondenkbaar dat
de aanwas van demente patiénten in ons land tegemoet getreden zou wor-
den zonder adequate medische en verpleegkundige hulpverlening.

Deze ontwikkeling, gepaard gaande met een toegenomen levensduur
van mensen in het algemeen, en van patiénten met dementie, een ernstig
coma, een zware beschadiging bij de geboorte e.d. in het bijzonder, maakt
dat er meer vragen zijn ontstaan betreffende de behandeling. Aangezien
ook de behandelingsmogelijkheden steeds verder uitgebreid worden, is alles
tezamen een steeds groter probleemgebied ontstaan.

2.2.2. MEDISCHE MACHT EN MEDISCHE LEGITIMATIE

De uitbreiding van medische mogelijkheden, met name vanaf 1960, heeft
grote gevolgen gehad voor het nadenken over de toegevoegde waarde van
medisch handelen, en voor de vraag naar de (grenzen van de) legitimatie
van medisch handelen. Het pleidooi voor een nieuwe medische ethiek van
Van den Berg in de jaren zestig is daarvoor als een begin aan te duiden. Aan
de hand van enkele trieste gevalsbeschrijvingen probeerde Van den Berg
duidelijk te maken dat ‘(..) het niet geoorloofd is de medische macht te be-
nutten om een mens van zijn rechtvaardige dood af te houden.’ (Van den
Berg, 1969: 24). De auteur dwingt de lezer tot over de grens van het onbe-
haaglijke om duidelijk te maken dat medisch handelen positieve bedoelin-
gen heeft, en tevens belangrijke negatieve gevolgen kan hebben. Een more-
le beoordeling weegt beide, en vraagt verantwoordelijkheid voor hetgeen
goed bedoeld was, maar toch mislukte.

‘Medische macht’ staat voor de technische mogelijkheden, terwijl de
vraag naar de medische legitimatie bedoeld is om het gebruik van deze mo-
gelijkheden te toetsen aan het doel van de geneeskunde. Dat doel is te om-
schrijven als het helpen van mensen om van ziekten te genezen, de gevol-
gen van ziekte en lichamelijke en psychische gebreken te verzachten en om
een ontijdige dood te voorkomen. Omdat en voorzover medisch handelen
onder deze noemer gebracht kan worden, is het gerechtvaardigd. De tech-
niek moet immers niet de norm stellen, doch haar volgen. Daarmee is ge-
zegd dat soms een technische mogelijkheid bestaat, maar niet gebruikt
moet worden, en dat soms aan een in gang gezette behandeling een verdere
legitimatie ontvalt.

Voor de commissie is de vraag naar de legitimatie van (voortgezet) me-
disch handelen van steeds groter belang geworden. Juist in de context van
medisch handelen rond het levenseinde, waar de balans tussen voor- en
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nadelen van medisch handelen zo precair is, moet deze vraag steeds vooraf
gaan. In het verlengde daarvan ligt natuurlijk het antwoord op de vraag of
een behandeling begonnen dan wel gestaakt dient te worden. Pas nadat
daarop een antwoord gegeven is kan een eventuele vraag om actieve levens-
beéindiging aan de orde komen.

2.2.3. VERANTWOORDELIJKHEID BINNEN GRENZEN

Het gebied waarbinnen medisch handelen gelegitimeerd is, is kleiner dan
het gebied van de medisch-technische mogelijkheden. Mede daarom is er
steeds een eigen verantwoordelijkheid van de arts. De arts treft een patiént
in een athankelijke situatie en is mede daardoor in hoge mate bepalend voor
de inhoud van de medische behandeling.

Daarbij wordt er van oudsher van uitgegaan dat de arts twee bijzondere
verantwoordelijkheden heeft: ten eerste om geen of zo min mogelijk schade
toe te brengen, en ten tweede om zoveel als mogelijk goed te doen. Daarbij
kan worden benadrukt dat in het algemeen het vermijden van schade mo-
reel gesproken een hogere prioriteit heeft. (Kuitert, 1993; Dupuis, 1994; zo
ook Beauchamp en Childress, 1994).

De uitwerking van dat uitgangspunt is echter lang niet altijd eenvoudig.
Immers de keten van gebeurtenissen die leidt tot de situatie waarin de pa-
tiént verkeert is meestal complex. Niet zelden staat daarin het natuurlijke
proces van de ziekte voorop: men overlijdt toch vooral door de fatale afloop
van een ziekte of een ongeval. Soms ook overlijdt men door medisch ingrij-
pen, ontstaan er ernstige bijwerkingen, of slaagt men erin door medisch in-
grijpen ovetlijden te voorkomen terwijl het eindresultaat verre van bevredi-
gend moet worden genoemd (denk aan de patiént die in coma blijft). Men
kan in die gevallen menen dat de patiént in een schemersituatie terecht is
gekomen, waarbij deze niet behouden is voor het leven, en evenmin terug-
gegeven is aan de dood. De commissie is er steeds vanuit gegaan dat derge-
lijke uitkomsten van medisch handelen een specifieke verantwoordelijkheid
impliceren van de arts. Die verantwoordelijkheid bestaat ook indien de
{hoofd)oorzaak van de situatie van de patiént niet het toedoen van de arts is
geweest. Ook de bijkomende oorzaken van de toestand van de patiént kun-
nen relevant zijn, bijvoorbeeld de neveneffecten van medisch handelen erop
gericht om sterfte en ziekte af te wenden. Daarbij is het uiteraard wel zo dat
naarmate er een sterker oorzakelijk verband bestaat tussen de medische
handeling en de uiteindelijke situatie van de patiént, de verantwoordelijk-
heid van de arts toeneemt.

2.2.4. HET MEDISCH OORDEEL ALS WAARDERING, ZINLOOS MEDISCH
HANDELEN

Het kan niet ontkend worden dat een medisch oordeel steeds ook een waar-
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dering is. Soms is het waarderende element klein, soms staat het op de
voorgrond’. Wanneer de prognose dubieus is, de kans op blijvende nadeli-
ge gevolgen voor de patiént groot, en het effect van medisch handelen onze-
ker is, dan zal er in de uiteindelijke beslissing om wel of niet te behandelen,
of een behandeling te staken, altijd een niet of moeilijk objectiveerbaar ele-
ment zijn. Een element dat niet te herleiden valt tot medisch-biologische
kennis of theorieén, maar waarbij een patiéntgebonden en professioneel
waardeoordeel een rol speelt. Waar richt dat waardeoordeel zich op? Vaak is
het zo dat men van mening is dat ‘de kwaliteit van leven’ onvoldoende is, en
dat daarom een behandeling niet meer zou kunnen plaatsvinden. De com-
missie is er echter steeds vanuit gegaan dat de primaire vraag is of medisch
handelen nog wel gelegitimeerd, nog wel zinvol is. Het waardeoordeel richt
zich dus in eerste instantie op het handelen van de arts: voegt dat nog vol-
doende toe, en doet het niet teveel afbreuk. Of dat het geval is valt niet in een
rekenregel vast te leggen, zo is de uitspraak bedoeld dat daarin een waar-
deoordeel schuilt. Essentieel is dat er geen sprake is van een algemeen oor-
deel over het leven van de patiént. Dat komt de arts niet toe. Er is primair
een oordeel over de waarde van medisch handelen, en dat oordeel is ‘waar-
deloos’ wanneer het niet rekening houdt met de situatie van de patiént. De
toegevoegde waarde van medisch handelen kan slechts bepaald worden
wanneer men een indruk heeft over de kwaliteit van het leven waaraan men
iets wil toevoegen. Binnen die context is het gebonden waardeoordeel (Kui-
tert en Van der Meer, 1987; Sutorius, 1993: 76) niet weg te denken uit de ge-
neeskunde.

Daarbij moet benadrukt worden dat het oordeel over de zin van me-
disch handelen in hoge mate athangt van het oordeel van de patiént daar-
over, met name wanneer deze een behandeling weigert. Gaat het echter om
een wens tot behandeling geuit door de patiént, dan kan het oordeel van de
arts over de zin van het handelen de doorslag geven, immers de arts hoeft
een kansloze handeling niet uit te voeren. Is een patiént echter wilsonbe-
lewaam dan zal de vraag naar de zin van (voortgezet) medisch handelen zo
goed als mogelijk door anderen moeten worden beantwoord. Het uit de weg
gaan van die vraag zou immers impliceren dat men in alle gevallen de
patiént behandelt, om vooral maar aan de ‘veilige kant’ te blijven. Die weg
heeft zoveel nadelen dat zij niet als reéel alternatief kan worden beschouwd.
Het is echter verre van eenvoudig om de vraag of medisch handelen zinloos
is (geworden) voor een ander te beantwoorden. De afweging van voor- en
nadelen vergt immers extrapolatie van hetgeen we weten van de voorkeuren
van de patiént, en tevens gebonden waardeoordelen over wat in het belang

1. Het waarderende element is afwezig wanneer medisch handelen zonder effect is. Ook
dan wordt wel van zinloos medisch handelen gesproken, hoewel deze vorm duidelijk
onderscheiden moet worden van de situatie waarin medisch handelen wel effect heeft,
maar dat effect als onvoldoende of ongewenst wordt gewaardeerd. Over de laatste vorm
handelt deze paragraaf.
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van die patiént zou zijn. Dat daarin een waardeoordeel over de toegevoegde
waarde van medisch handelen schuilt, alsmede een indirect oordeel over de
kwaliteit van leven die nog kan worden gehandhaafd of bereikt met medisch
handelen, is onafwendbaar. Deze problematiek wordt verder uitgewerkt in

hoofdstuk s.

2.2.5. DE MAATSCHAPPELIJKE ROL VAN DE ARTS. DE SLEUTEL VAN DE
MEDICIJNKAST

De medische professie heeft een aantal maatschappelijke taken toebedeeld
gekregen. Dat is geen kwestie van de wensen van individuele artsen ge-
weest, maar van een maatschappelijke regulering. Die regulering heeft tot
gevolg gehad dat de medische professie het ‘privilege’ heeft toebedeeld ge-
kregen bepaalde taken te vervullen onder voorwaarde dat men zichzelf orga-
niseerde, regels stelde, opleidingen inrichtte, en toezicht hield. Eén specifiek
privilege betreft het voorschrijven van farmaca: die taak is toebedeeld aan
artsen, ervan uitgaande dat zij de professionele deskundigheid bezitten om
haar verantwoord uit te voeren. Het gebruik van dergelijke middelen (en van
andere medisch-technische mogelijkheden) is immers nooit zonder risico.
Derhalve dient de indicatiestelling juist te zijn, en zal het effect van de voor-
geschreven middelen nauwgezet bewaakt dienen te worden.

Aan de maatschappelijke situatie dat artsen beslissen over het voor-
schrijven van farmaca (incl. middelen die geschikt zijn om het leven te
beéindigen) ligt dus een zekere ratio ten grondslag. Het maatschappelijk na-
deel indien alle farmaca vrijelijk verkrijgbaar zouden zijn zou immers bij-
zonder groot zijn: indicatiestellingen zouden niet meer in acht genomen
worden, onjuiste doseringen en toedieningsvormen zouden worden gehan-
teerd, en dodelijke ongelukken zouden hierdoor dreigen. De afweging van
voor- en nadelen van het toedelen van de maatschappelijke rol aan artsen
valt dus positief uit. Daaraan kleeft echter een belangrijke consequentie:
patiénten die een einde aan hun leven wensen te maken zijn aangewezen
op de arts als zij die wens met farmacologische middelen ten uitvoer willen
brengen. Dat gegeven is van belang, maar kan omgekeerd niet impliceren
dat de arts een dergelijke wens ongeclausuleerd kan uitvoeren. Daarin spe-
len ook andere overwegingen een rol.

2.2.6. MEDISCHE BESLISSINGEN ROND HET LEVENSEINDE BINNEN
DE CONTEXT VAN STERVENSBEGELEIDING

De verantwoordelijkheid van de arts heeft nog een tweede, bredere connota-
tie. Indien een patiént zich tot een arts wendt zal dat als regel zijn om be-
handeld te worden: de vraag is om van een klacht of ziekte genezen te wor-
den. Met dat als uitgangspunt ontwikkelt zich een patiéntengeschiedenis en
een behandelgeschiedenis. Veelal zal de behandeling succes boeken, regel-
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matig echter is de verbetering tijdelijk, en de ziekte ongeneeslijk. Na een
reeks van jaren kan dan het moment komen waarop verdere behandeling
medisch gesproken geen zin meer heeft. Dan breekt ook veelal een andere
fase aan in het contact tussen arts en patiént. Ook dan is er nog steeds spra-
ke van een arts-patiént relatie, maar wordt de arts minder dan voorheen op
zijn medisch-technisch kunnen aangesproken, en meer op zijn vaardig-
heden om de patiént te begeleiden. De primaire taak van de arts is dan gele-
gen in het verminderen of verzachten van het lijden en het begeleiden van
de patiént tot op het moment dat deze sterft, en om diens familie te begelei-
den, ook tot na het overlijden. Deze taak mag niet licht worden opgevat.
Soms wordt zij als zo zwaar ervaren dat men terugvalt op het aanbieden van
medische handelingen die feitelijk geen zin meer hebben. Het erkennen
van medische machteloosheid blijkt soms moeilijk. Toch mag men — met
een beroep op de professionaliteit — verwachten dat de arts ook dan bereid
is handelingen te staken of niet aan te vangen: zij dienen geen doel (meer),
zijn de patiént tot last, en verhullen wellicht wat er werkelijk te gebeuren
staat.

Binnen die context kan een patiént komen tot een verzoek tot euthana-
sie of hulp bij zelfdoding, of kunnen de verwanten verzoeken actief levens-
beéindigend te handelen indien de patiént daartoe zelf niet bij machte is.

De commissie realiseert zich terdege dat de beslissingen die zij in dit
rapport heeft belicht in een dergelijke context thuis horen. Vanwege de spe-
cifieke aandacht voor discrete onderdelen van dit proces zou ten onrechte de
suggestie kunnen ontstaan dat alleen die beslissingen relevant zouden zijn.
Andere aspecten zoals in de sfeer van de begeleiding, het bespreekbaar
maken van een aanstaande dood, het nagaan wat het nu precies zou kunnen
zijn dat de patiént wil, zijn echter buitengewoon relevant. Het verwaarlozen
daarvan zou — ondanks formeel adequate besluitvorming — toch kunnen lei-
den tot een mislukking in de begeleiding van een stervensproces.

In dit verband moet erop gewezen worden dat het verlenen van deze
vormen van stervenshulp ook bij de hulpverlener raakt aan verschillende
emoties en motieven. Dat is op voorhand ook niet uit te sluiten en dat zou
ook in zijn algemeenheid onwenselijk zijn. Daarbij kunnen echter ook emo-
ties en motieven zijn die een zorgvuldige besluitvorming belemmeren. Zo
kan het gevoel te falen in de hulpverlening wanneer een patiént na alle zor-
gen "toch’ sterft ertoe leiden dat te vroeg het bieden van actieve levensbeéin-
diging wordt overwogen. Ook kan het zo zijn dat arts en patiént — juist van-
wege de sterke band die kan ontstaan in deze situaties — gezamenlijk de
alternatieve mogelijkheden onderschatten. Het is van belang deze aspecten
te onderkennen en in overweging te nemen. Daarmee is bedoeld te zeggen
dat de motieven van hulpverleners verschillende facetten kunnen hebben,
en dat de kwaliteit van de besluitvorming ermee gediend zal zijn door daar
rekening mee te houden.
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2.3. Enkele bezwaren tegen de benaderingswijze van de
commissie

Tegen de aanpak van de commissie zijn verschillende bezwaren geuit. Deze
zullen hier niet gedetailleerd beschreven worden, doch zij zullen in een min
of meer samenhangend betoog worden ondergebracht.? Daarbij zal ook ge-
bruik gemaakt worden van kritiek die niet specifiek op het werk van de com-
missie was gericht, maar die meer in het algemeen de ontwikkelingen rond-
om euthanasie en levensbeéindiging in de beroepsgroep, de medische
ethiek en de rechtspraak tot onderwerp had. Deze punten van kritiek zijn als
volgt geordend. Het eerste thema betreft de wijze waarop de commissie de
werkelijkheid waarin deze probleemsituaties zich voordoen heeft benaderd.
Is er daarbij sprake van een stilering of reductie zodanig dat een onaan-
vaardbare verschraling is opgetreden? Dit thema wordt uitgewerkt aan de
hand van twee subthema’s: ‘de complexe werkelijkheid’ en ‘het tragische’.
Het fweede thema betreft de mate waarin de commissie uit gaat van het au-
tonomieconcept. Worden patiénten niet teveel benaderd als autonome en
rationele beslissers, terwijl een beroep op andere morele oriéntaties aange-
wezen is? Deze thematiek wordt uitgewerkt onder de titels ‘de mythe van de
autonome beslisser’ en ‘de morele aanvaardbaarheid van zelfdoding’. Het
derde thema betreft de rol van de medische professie. Wordt met de benade-
ring van de problematiek zoals in dit rapport is gekozen niet een te grote
verantwoordelijkheid bij de arts neergelegd, en komt het levenseinde niet te
zeer onder controle van de medische professie? Dit thema wordt ook in twee
subthema’s verder uitgewerkt: ‘hypertrofie van de verantwoordelijkheid? en
‘de maakbare dood’. Het vierde thema betreft de problematiek van het hel-
lend vlak. Maakt de commissie niet de weg vrij voor een steeds bredere toe-
passing van actief levensbe€indigend handelen? Ontstaat daarmee niet een
moeilijk beheersbare en als negatief te duiden ontwikkeling die de omgang
van artsen met patiénten bedreigt? Dit thema wordt uitgewerkt aan de hand
van de subthema’s ‘het hellend vlak’ en ‘wie durft te oordelen?

2.3.1 ‘DE COMPLEXE WERKELIJKHEID'

De commiissie heeft in haar vier discussienota’s en nu ook in haar eindrap-
port een poging gedaan om de complexe morele en medische problematiek
te ordenen en te beschrijven. Zij heeft zich daarbij gericht op bepaalde be-
slissingen, heeft deze gedefinieerd en vervolgens aangegeven hoe deze han-
delwijzen haars inziens gewogen dienen te worden. Daarbij komt uiteraard
ook aan de orde de wijze waarop deze beslissingen genomen dienen te wor-
den: wie zijn daarbij betrokken, welke overwegingen zijn relevant, hoe

2. In de bijlagen is een lijst te vinden van organisaties en personen die hun opmerkingen
op schrift aan de KNMG hebben gericht.
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wordt daarvan verslag gedaan, en aan wie. Deze benaderingswijze heeft een
duidelijk analytisch karakter, richt zich op discrete beslismomenten, en
houdt zich bezig met argumenten, afwegingen, en uiteindelijk met proce-
dures.

Daarbij wordt uiteraard de complexiteit van de werkelijkheid terug-
gebracht tot een binnen de kaders van deze rapportage hanteerbaar geheel.
Is haar daarmee onherroepelijk en fundamenteel geweld aangedaan?

Die vraag heeft minstens twee aspecten: 1) is er recht gedaan aan de
situaties en processen zoals deze zich voordoen in de medische praktijk? en
2) is er recht gedaan aan de ethische overwegingen en aan de ethische vra-
gen die hier gesteld kunnen worden?

Wat betreft de situaties in de medische praktijk is het zo dat de commissie
zich steeds terdege in de feitelijke aspecten heeft verdiept, onder andere
door literatuurstudie en interviews. Haar opvattingen ten aanzien van ern-
stig beschadigde pasgeborenen zijn bijvoorbeeld in overeenstemming met
die van de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde (NVK, 1992).
Voor haar opvattingen aangaande patiénten in een vegetatieve toestand
geldt hetzelfde inzake een rapport van de Gezondheidsraad (Gezondheids-
raad, 1994). Alvorens haar discussienota’s te publiceren zijn deze steeds
besproken met vertegenwoordigers van de relevante wetenschappelijke
organisaties. In die zin meent de commissie voldoende recht gedaan te heb-
ben aan de medische praktijk, zonder daarmee nuanceverschillen en detail-
kritiek te willen wegwuiven.

Wat betreft de ethische vragen en overwegingen liggen de zaken complexer.
Zo is door verschillende auteurs betoogd dat de ethiek waarbij het redene-
ren vanuit principes als respect voor autonomie en het principe van wel-
doen, onvoldoende toegerust is om fundamentele morele twijfels te be-
speuren en aan het woord te laten komen.3 In die kritiek lijkt een verschil
van inzicht over het wezen van de medische ethiek tot uitdrukking te wor-
den gebracht. Het leidt Zwart ertoe te veronderstellen dat er een plicht be-
staat ‘die behelst dat de mens niet eigenmachtig het leven mag beéindigen’.
Deze plicht wordt beargumenteerd met de redenering dat men zich niet op
zelfbewust handelen kan beroepen wanneer men door dit handelen zijn
leven eindigt en daarmee juist het zelfbewustzijn uitschakelt. De ervaring
van deze plicht lijkt voor de auteur overigens ook voort te vloeien uit de stel-

3. Zo schrijft Zwart (mede naar aanleiding van één van de discussienota’s): ‘Het proble-
matische van een dergelijke benadering is dat ervan wordt uitgegaan dat wij al weten
welke ethische beginselen wij moeten hanteren om morele casuistiek te beoordelen. Dit
doet onvoldoende recht aan de ervaring dat dergelijke situaties ons juist grondig in ver-
legenheid brengen, dat zij erin slagen de fragiliteit van onze gangbare morele kaders te
onthullen. In plaats van aan te geven wat wel of niet geoorloofd is, dient de ethiek veel-
eer deze ervaring van fragiliteit en verlegenheid nader uit te diepen.’ (Zwart, 1995: 606)
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ling dat "'morele betekenis zich aan de menselijke ervaring opdringt’, hoewel
tegelijkertijd deze betekenis niet buiten de menselijke verwoording om tot
stand komt. De plicht tot leven dringt zich aldus op aan de mens. Deze mo-
rele intuitie wordt verder geplaatst in de context van vele tegenstrijdige en
verwarde gevoelens en overwegingen die men veronderstellen mag bij
degene die overweegt zijn leven te eindigen.

Het is hier niet de plaats uitgebreid in te gaan op een eventuele
medisch-ethische richtingenstrijd. Bovenstaande opvatting is echter vooral
uiteengezet om de benadering in dit rapport nader af te bakenen. Het is
zeker zo dat de werkelijkheid waarbinnen beslissingen rond het levensein-
de worden genomen complex is. Daarin spelen verschillende, soms ook
tegenstrijdige motieven een rol. Achter de ernstig zieke patiént die om
euthanasie verzoekt steekt steeds een verhaal, een levensgeschiedenis die
hooguit indirect aanwezig is in een begrip als ‘weloverwogen en uitdrukke-
lijk verzoek’. Gaat het om een patiént met een ernstige en onbehandelbare
psychiatrische aandoening dan geldt dat evenzeer. Die geschiedenissen, als-
mede de morele afwegingen die daarin een plaats vinden zijn in dit rapport
niet expliciet aan de orde gesteld. Is daarmee aan die geschiedenissen, als-
mede aan de morele overwegingen die artsen kunnen leiden bij hun afwe-
gingen en hun besluitvorming onvoldoende recht gedaan?

Dat is volgens de commissie niet het geval, hoewel in dit rapport niet uitge-
gaan wordt van een ‘plicht tot leven’. De commissie onderkent die morele
intuitie niet in die categorische vorm. Wel onderkende zij vele probleem-
situaties in de medische praktijk, waarbij artsen geconfronteerd worden met
patiénten die oprecht en invoelbaar meenden dat zij de plicht tot leven lang
genoeg gedragen hadden. Ook onderkent zij probleemsituaties die mede
door toedoen van medisch handelen tot stand zijn gekomen. Verstandig en
terughoudend gebruik van medische middelen veronderstelt ook een
erkenning van het recht op sterven. Hoewel de commissie niet uitgaat van
een plicht tot leven, is voor haar de waarde van het menselijk leven een on-
loochenbaar oriéntatiepunt van de geneeskunde. Daaruit laat zich wel de
zorg voor, maar niet de plicht tot leven afleiden.

2.3.2. ‘HET TRAGISCHE

De benadering die de commissie gekozen heeft is ook bekritiseerd vanwege
een mogelijke miskenning van het tragische aspect dat aan deze situaties en
beslissingen kleeft. Daarmee is een specifieke invulling bedoeld, waarin
onder meer gesteld wordt dat het simpel volgen van regels en richtlijnen bij
beslissingen als deze onvoldoende is. Dat is in meerdere opzichten het
geval. Zo is het van belang te onderkennen dat bijvoorbeeld bij het staken
van levensverlengende maatregelen bij een pasgeborene met ernstige afwij-
kingen, er eigenlijk geen goede uitkomst is. Er is verdriet om het verlies van

16 HOOFDSTUK 2



een kind, om het falen van de behandeling, en er is onmacht om daaraan
iets te doen, en schuldgevoel over de vraag of men wel genoeg, of niet teveel
gedaan heeft. Het is van belang dat men deze beslissingen en afwegingen
niet mechanisch doet, en men hoopt en verwacht dat hulpverleners betrok-
ken zijn en betrokkenheid tonen. Die elementen van veel van de beslis-
singssituaties die de commissie in dit rapport bespreekt zijn inderdaad alle-
maal van het grootste belang.

Daarin zit ook een claim verborgen aangaande de betrokken hulpverle-
ners. Het zou onwenselijk zijn indien de beslissingen waaraan het rapport
is gewijd op een mechanische, voorspelbare wijze genomen zouden wor-
den. Dat geldt voor beslissingen om door te gaan met behandelen evenzeer
als voor beslissingen om de behandeling te staken, of om actiefin te grijpen.
Die claim houdt ook in dat degenen die moeten beslissen zich daardoor
moeten laten raken en zich niet moeten beperken tot het afwerken van de
procedures. Daarin ligt een belangrijke verwijzing besloten naar een ethiek
van persoonlijke deugden: het persoonlijk geraakt zijn door het tragische
element in de situatie, en het onontkoombare van de beslissing die de hulp-
verlener moet nemen draagt bij aan ons besef dat de genomen beslissing
ook goed is. Daarbij wordt veelal verwezen naar de Griekse tragedies, en het
lot dat de hoofdpersoon treft. Het waarlijk ethisch moment is dan gelegen
in de wijze waarop deze zijn beproeving doorstaat, niet zozeer of hij4 de
juiste keuze maakt (vaak is er sprake van een keuze tussen twee kwaden).
Hierbij wordt duidelijk niet het accent gelegd op de vraag of men de juiste
regels en de juiste procedure heeft gevolgd.

Dit thema is eerder in de discussienota’s niet aan de orde gesteld, en als zo-
danig is kritiek op het ontbreken ervan terecht. Daarmee is echter niet ge-
zegd dat dus in de praktijk het 'tragische aspect’ geen plaats heeft. Integen-
deel: de ervaring leert dat artsen en andere hulpverleners juist worstelen
met deze beslissingen, en veelal ook bereid zijn de juridische consequenties
ervan te dragen. In die zin is de motivatie voor de onderhavige rapportage
en de werkzaamheden van de commissie juist ontstaan uit de ervaring dat
het hier om probleemsituaties ging.

2.3.3. ‘DE MYTHE VAN DE AUTONOME BESLISSER’
De ontwikkelingen in het denken over en de praktijk van euthanasie en
levensbeéindiging gedurende de laatste 15 tot 20 jaar, worden juist de laat-

ste jaren frequent bekritiseerd vanwege het beroep op het zogenoemde zelf-
beschikkingsrecht (zie bijv. Zwart, 1995: 55 e.v.; Achterhuis, 1995). Met deze

4.  Overal waar alleen de mannelijke vorm wordt gebruikt, gelieve men zowel de manne-
lijke als de vrouwelijke vorm te lezen.
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kritiek wordt veelal verbonden een kritiek op de ethiek (en het recht) als een
‘afweging van belangen’.5

Kort samengevat luidt de kritiek dat de problemen waar mensen
(patiénten en artsen) voor staan te zeer teruggebracht worden tot discrete
beslissingen, die een schijnhelderheid suggereren, waarbij patiénten ten
onrechte beschouwd worden als autonome en rationele ‘zelfbeschikkers’ die
over hun eigen leven zouden kunnen beslissen. Wanneer het gaat om men-
sen die wilsonbekwaam zijn geworden luidt de kritiek dat tezeer ervan
wordt uitgegaan dat de zich voordoende problemen via een optelsom van
belangen, dan wel via een procedure kuntien worden opgelost. In de regel
wordt hierbij dan aangegeven dat deze oplossingen en deze helderheid
slechts schijn zijn, hetgeen onderstreept wordt met de overweging dat er zo
geen duidelijke normatieve uitspraken worden gedaan, en er een vlucht
optreedt in procedurele oplossingen.

Deze situatieschets is slechts toepasselijk op het politieke vlak, met
name ten aanzien van de regulering van euthanasie en actieve levensbeéin-
diging. De huidige wettelijke regeling van levensbeé&indigend handelen stelt
immers geen normen en omvat uitsluitend een meldingsprocedure met een
lijst van aandachtspunten om een verslag op te stellen. De instelling van
commissies die gemelde gevallen van euthanasie of actieve levensbeéindi-
ging moeten gaan toetsen — zoals begin 1997 door het kabinet is voorgesteld
— verandert daaraan weinig. Deze procedurele aspecten hebben overigens
wel een grond in morele normen en waarden. Ten aanzien van het rapport
dat voor u ligt kan echter niet staande gehouden worden dat er geen norma-
tieve uitspraken gedaan worden, hoewel men uiteraard van mening kan ver-
schillen over deze uitspraken en de daaraan ten grondslag liggende overwe-
gingen en afwegingen.

Voor wat betreft de ethische benadering is het juist dat er expliciet aan-
dacht geschonken wordt aan het zelfbeschikkingsrecht. De commissie gaat
er namelijk vanuit dat we bij de onderhavige problematiek patiénten in een
kwetsbare en athankelijke positie aantreffen. Juist daarom acht de commis-
sie het van belang aandacht te schenken aan het zelfbeschikkingsrecht. Dat
daarmee niet het hele kader beschreven is van waaruit de commissie rede-
neert is in dit hoofdstuk uitgebreid uiteengezet.

Het is overigens wel zo dat dit rapport ingaat op discrete beslissingen en
op zorgvuldigheidseisen en procedures. Daarmee is niet de gehele complexe
werkelijkheid beschreven, maar is als een ware een bepaalde stijl gekozen
om de problematiek te benoemen en te ordenen, en daarover uitspraken te
doen. Omdat in die situaties artsen vaak kormen te staan voor de vraag welke

5. Zo stelt Zwart bijvoorbeeld: ‘Het zelfbeschikkingsdenken in de ethiek blijkt wezenlijk
verbonden te zijn met de door mij bekritiseerde opvatting van ethiek als afweging van
belangen. Zouden we met deze opvattingen instemmen dan zouden wezenlijke aspec-
ten van onze morele sensibiliteit niet langer ter sprake kunnen worden gebracht.’

(Zwart, 1995: 55).
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beslissing zij nu moeten nemen, en zij zich tevens voor dergelijke besliss-
ingen moeten verantwoorden in het strafrechtelijk systeem, heeft de com-
missie weinig anders kunnen doen dan een stijl te kiezen die daarbij zoveel
als mogelijk aansluit.

Verbonden met de centrale plaats van het zelfbeschikkingsrecht acht
men bijvoorbeeld het begrip wilsbekwaamheid. Dat is op zichzelf natuurlijk
juist: indien we een belangrijke rol toekennen aan de eigen opvattingen en
wensen van patiénten, dan ontstaat onmiddellijk het (praktische) probleem
dat niet iedereen op elk moment in staat kan worden geacht de situatie
waarin hij of zij verkeert te overzien. Daarmee dreigt de mogelijkheid dat de
persoon in kwestie beslissingen neemt die hij later zou betreuren. In de me-
dische praktijk is die situatie aan de orde van de dag: een ernstige ziekte en
de mogelijke en benodigde medische zorg brengen complexe beslissingen
met zich mee, en plaatsen mensen bovendien in een situatie waarin zij af-
hankelijk zijn van medische en verpleegkundige zorg. De bedreiging door
de ziekte zelf mag daarbij niet vergeten worden. Heteronomie of athanke-
lijkheid staat eigenlijk op de voorgrond, autonomie of zelfbeschikking is
schijn. Dat geldt nog eens heel uitgesproken indien mensen door hun ziek-
te (dementie, hersenletsel), de behandelingscontext (intensive care) of hun
levensfase (pasgeborenen) in het geheel niet (meer) in staat zijn de situatie
te overzien, informatie te begrijpen en ergens beslissingen over te nemen.
Op grond van deze overwegingen wordt dan geconcludeerd dat een ethische
argumentatie waarbinnen respect voor autonomie of respect voor het recht
op zelfbeschikking een belangrijke plaats krijgt, moet falen. Die conclusie is
echter voorbarig: het gegeven dat zelfbeschikking niet altijd feitelijk moge-
lijk is, hoeft helemaal niet te betekenen dat we niet meer uit kunnen gaan
van het principe van autonomie, opgevat als schild tegen mogelijk onge-
wenste of minder gewenste medische interventies. Dat bij wilsonbekwame
patiénten ook andere morele overwegingen een belangrijke rol spelen be-
hoeft evenwel geen nader betoog, en de commissie heeft dat ook altijd voor
ogen gehad.

2.3.4. ‘DE MORELE AANVAARDBAARHEID VAN ZELFDODING’

Onderdeel van de kritiek op de discussienota’s was dat de commissie niet of
nauwelijks stilstond bij de morele aanvaardbaarheid van zelfdoding (en
euthanasie) als zodanig. Nu heeft de commissie grote aarzelingen gehad of
zij hierover een beschouwing zou opnemen. Niet zozeer omdat dit geen
wezenlijk punt is, maar veeleer omdat zij het niet op haar weg vindt liggen
om hierover algemene normerende uitspraken te doen. Zij heeft vooral ge-
redeneerd dat hulpverleners nu eenmaal met deze problematiek geconfron-
teerd worden, onafhankelijk van het moreel oordeel dat men daarover heeft.
Aan de andere kant realiseert zij zich dat de vraag of bijvoorbeeld zelfdoding
moreel gesproken aanvaard kan worden, van belang is voor de wijze waarop
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de arts zijn rol vorm kan geven. Vandaar dat de commissie zich over haar
aarzelingen heeft heen gezet, en in deze passage op de morele aanvaard-
baarheid van suicide in zal gaan. De overwegingen die hierbij de revue pas-
seren zijn gelijkelijk toepasbaar voor euthanasie.

Het morele oordeel over hulp bij zelfdoding wordt bepaald door de op-
vatting die men over de aanvaardbaarheid van zelfdoding heeft. Wie suicide
niet kan accepteren, zal geen goed woord over hebben voor het bieden van
een helpende hand daarbij. Het oordeel over zelfdoding is in de geschiede-
nis der mensheid geregeld aan veranderingen onderhevig geweest. In dit
verband kan gewezen worden op de opvattingen van Thomas (die suicide
afwees), maar ook op de weerlegging daarvan door Hume, honderden jaren
later. In deze paragraaf zal kort worden ingegaan op de verschillende over-
wegingen die bij dit existenti€le en filosofische dilemma spelen.

De vraag of zelfdoding moreel aanvaard kan worden raakt ieder die hem
probeert te beantwoorden als een existentiéle vraag. Door suicide te accepte-
ren, wordt de aanname dat de waarde van het leven steeds prevaleert ter dis-
cussie gesteld. Daarmee wordt de vanzelfsprekendheid waarmee wij — voor
anderen en voor onszelf — de waarde van het leven boven alles stellen (uit-
gedrukt in het begrip "sanctity of life’) doorbroken. Daarom is de suicide van
een bekende, een partner of een patiént altijd verbonden met een existentié-
le vraag voor de achterblijvers. Die vraag kan op vele manieren ervaren en
geformuleerd worden, maar in de kern komt het erop neer dat de "natuur-
lijke’ drang om te leven (waardoor bij velen de vraag naar suicide nooit op-
komt) niet altijd van een emotionele en rationele onderbouwing voorzien
kan worden. Op dat punt worden de morele opvattingen van de achterblij-
vers van belang. Sommigen zullen uit het morele dilemma omtrent de aan-
vaardbaarheid van suicide een oplossing zoeken door de waarde van het
leven als absoluut te nemen, waaruit de plicht voortvloeit zich te voegen
naar natuurlijke, morele en Goddelijke wetten (zoals Thomas bijvoorbeeld
formuleerde). Anderen zullen de onzekerheid dat het (doorgaan met) leven
niet altijd een emotionele en rationele onderbouwing kan krijgen accepte-
ren. Uit het feit dat suicide door de eeuwen heen met grote regelmaat voor-
komt kan men dan afleiden dat suicide tot de gegevenheden van het mense-
lijk bestaan hoort, en dat het overwegen van de mogelijkheid van suicide
juist een kenmerk kan zijn van het mens-zijn.

In dit verband is het goed om enkele overwegingen die zijn aangevoerd
betreffende de aanvaardbaarheid van zelfdoding op een rij te zetten (zie ook
Heyd en Bloch, 1993). Thomas geeft bijvoorbeeld drie redenen om suicide
af te wijzen (die nog steeds een rol spelen in de huidige morele oordeels-
vorming):

1. zelfdoding is een breuk met de natuurwet volgens welke elk levend
wezen ernaar streeft zichzelf in leven te houden en welke wet ook ‘zelf-
liefde’ voorschrijft;
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2. zelfdoding is een breuk met de morele wet, omdat het de morele ge-
meenschap waartoe men behoort schaadt.;

3. zelfdoding is een breuk met de goddelijke wet waaraan de mens is on-
derworpen en die aan God het recht het leven te nemen laat.

Zeltdoding is aldus te beschouwen als een drievoudige zonde: tegen zich-

zelf, de samenleving en God. De weerlegging door David Hume van de ar-

gumentatie van Thomas geeft de andere zijde van het morele debat weer.

Hume stelde het volgende — de drie argumenten in omgekeerde volgorde

langslopend:

a. als God almachtig is dan voldoet iedere zelfdoding evenzeer aan zijn
wil, en kan niet gezien worden als een inbreuk op zijn macht;

b. zelfdoding schaadt de samenleving niet, omdat de dood het individu
bevrijdt van zijn sociale verplichtingen, en deze wederzijdse verplich-
tingen bestaan alleen zo lang als het individu voordeel ondervindt van
de samenleving;

c. zelfdoding hoeft niet ten nadele te zijn van het individu. Er kunnen vele
redenen zijn waarom iemand de dood verkiest. Het feit dat mensen
soms de dood verkiezen geeft aan dat zelfdoding niet a priori onnatuur-
lijk kan worden geacht.

Een meer ‘moderne’ verwerping van zelfdoding is geformuleerd door Kant
— en is overigens ook terug te vinden in enkele van de kritieken op de dis-
cussienota van de commissie. Daarbij wordt geen aansluiting gezocht bij
een discussie over religieuze wetmatigheden aan de ene kant, en utilistische
overwegingen aan de andere kant, maar bij de vraag of zelfdoding rationeel
gesproken inconsistent is. Op basis van het concept van de zogenaamde
‘categorische imperatief’ verwerpt Kant op rationele gronden de mogelijk-
heid van suicide. De argumentatie gaat ongeveer als volgt: de mens is
autonoom omdat hij zichzelf onderwerpt aan aanvaarde morele principes,
en conform deze principes handelt. Essentieel in deze principes is dat zij in
hoge mate rationeel zijn: men kan een handeling slechts als moreel juist
accepteren als deze handeling de basis kan zijn van een universeel principe,
volgens welke iedereen zou handelen. Wat moreel juist is, wordt dus in
hoge mate bepaald door hetgeen rationeel is. Aanvaarding van zelfdoding
als moreel juiste handeling kan alleen indien wij ervan uitgaan dat deze
handeling in het algemeen aanvaard wordt. Dat nu is onmogelijk want zelf-
doding is in zichzelf onlogisch: de mens onderwerpt zich niet aan de rede,
maar aan de opheffing ervan door de dood. In een iets andere variant is dit
ook ingebracht tegen de discussienota (bijv. door de Rooms-Katholieke Bis-
schoppenconferentie), namelijk door te stellen dat ‘door de zelfdoding
wordt (het) zelfbeschikkingsrecht als de basis waarop zij zich fundeert, ver-
nietigd’. Zelfdoding is een ondermijning van autonomie, althans in de Kan-
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tiaanse zin, want bij Kant is autonomie gebaseerd op een rationele keuze
voor de juiste morele principia. Hierop wordt zo dadelijk teruggekomen.

Uiteraard is hiermee geen volledig overzicht gegeven van de filosofische en
theologische literatuur betreffende suicide. Wel worden hiermee enkele
belangrijke thema’s zichtbaar. Die thema’s zal de commissie van een kort
commentaar voorzien.

Is zelfdoding (of euthanasie) in strijd met het recht op zelfbeschikking?

Het argument dat tegen zelfdoding als zodanig wordt ingebracht betreft de
inconsistentie die zou schuilen in het uitoefenen van het recht op zelf-
beschikking om zichzelf te doden, zodat de drager van dat recht ophoudt te
bestaan. De inconsistentie zou er dan in schuilen dat zelfdoding op logische
gronden in strijd is met het zelfbeschikkingsrecht. Die inconsistentie valt
echter moeilijk in te zien: wie het recht op zelfbeschikking uitoefent door
het bestaan van zichzelf als drager van dat recht te eindigen, is niet zonder
meer inconsistent. Alleen als men het recht op zelfbeschikking vereenzel-
vigt met de persoon die zelf beschikt, dan is er sprake van een (schijnbare)
inconsistentie. Tegen deze interpretatie van het zelfbeschikkingsrecht zijn
verder weinig doorslaggevende argumenten in te brengen, aansluitend bij
de argumenten zoals deze door Hume zijn gegeven. De commissie ziet der-
halve — resumerend — niet in waarom de wens tot zelfdoding (of euthanasie)
a priori inconsistent zou zijn.

Kan een zelfdoding (of euthanasie) autonoom zijn?

In het verlengde van de vorige vraag ligt echter wel de vraag of zelfdoding
altijd een uitdrukking van zelfbeschikking is: de commissie beantwoordt die
yraag negatief. Sterker: vaak is een voorgenomen zelfdoding een uitdruk-
king van afhankelijkheid, van ziekte zo men wil. Vandaar dat hulp ter voor-
koming van zelfdoding de eerste morele eis is. Van belang is echter de con-
statering dat dit niet altijd het geval is. Er zijn omstandigheden denkbaar dat
een suicide — gelet op de persoon, diens levensgeschiedenis en diens toe-
komstverwachtingen — een uitdrukking is van een invoelbare en authentie-
ke manier om het leven te beéindigen. Dit geldt bijvoorbeeld voor situaties
waarin de patiént ongeneeslijk (en onbehandelbaar) ziek is, en ondraaglijk
lijdt aan zijn aandoening (of deze nu somatisch of psychiatrisch wordt ge-
duid). Dat kan overigens soms moeilijk invoelbaar zijn, vooral waar het psy-
chiatrische aandoeningen betreft.

Wel acht de commissie het van belang de eerder genoemde filosofische
argumenten aan te vullen met de ervaringen vanuit de geneeskunde en de
psychologie. Die ervaringen houden immers in dat wensen tot zelfdoding
(wanneer daaraan geen ernstige somatische of psychiatrische aandoening
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ten grondslag ligt) vaak van voorbijgaande aard zijn. Tevens moet vast-
gesteld worden dat — indien er geen ernstig somatisch lijden aan de wens tot
zelfdoding of euthanasie ten grondslag ligt — het nogal eens voorkomt dat er
een (ernstige) behandelbare psychiatrische ziekte is. Daaruit blijkt dat zelf-
doding (en euthanasie) weliswaar veelal uitdrukking van een authentieke
wens kunnen zijn, maar dat meestal niet zijn wanneer er geen ernstige
somatische aandoening bestaat.

Is zelfdoding in strijd met algemene morele principia?

De commissie ziet geen fundamentele strijdigheid tussen zelfdoding en
algemene morele principia. Wel zijn er uiterst belangrijke aspecten waarop
deze principia wijzen, zoals de betekenis van een suicide voor de samen-
leving, maar meer in het bijzonder voor diegenen die achterblijven. Dege-
ne die zich suicideert snijdt zich los van een gemeenschap, maar mag dit
niet zodanig doen dat het lossnijden een doelbewuste beschadiging van de
achterblijvenden inhoudt. Een mens is niet een ‘Einzelgéinger’, maar is
door duizend draden verbonden met zijn medemensen en zijn wereld, of
hij dat nu wil of niet. Deze betrekkingen hebben een morele component:
de enkeling rekent op zijn omgeving en omgekeerd: de omgeving heeft
haar verwachtingen ten opzichte van de enkeling. ‘Er uit stappen’ roept
altijd de vraag op of, en zo ja, onder welke condities een dergelijke stap
moreel verantwoord kan zijn tegenover de anderen, in het bijzonder de
naasten.

In het verlengde van deze vraag ligt de vraag of hulp bij zelfdoding (en
euthanasie) aanvaardbaar kan zijn. Hoewel er geen algemene morele prin-
cipia zijn die leiden tot een categorische verwerping van zelfdoding mag
daaruit niet direct geconcludeerd worden dat men op morele gronden geen
bezwaar zou kunnen maken tegen hulp bij zelfdoding of het daadwerkelijk
uitvoeren van de levensbeéindiging op uitdrukkelijk verzoek van de patiént
door een arts (euthanasie). Vanuit het gezichtspunt van de professionele
ethiek van de arts speelt immers de vraag of een dergelijke handeling de
patiént ook daadwerkelijk helpt, met andere woorden of er sprake is van
weldoen. Wanneer dat niet het geval is of lijkt te zijn ontvalt uiteraard iede-
re legitimatie aan hulp bij zelfdoding of euthanasie. De opdracht van de arts
is dan juist omgekeerd, namelijk om zelfdoding te voorkomen, en om de
situatie voor de patiént af te wenden en te verzachten. In dit verband is
uiteraard ook relevant dat de opvattingen op dit punt binnen de beroeps-
groep uiteenlopen. Sommige artsen vinden het niet bij hun persoonlijke en
beroepsethiek passen om hulp bij zelfdoding, euthanasie of actieve
levensbeéindiging uit te voeren, andere daarentegen zien daarin ~ in speci-
fieke situaties — geen strijdigheid.
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2.3.5. ‘DE MAAKBARE poop’®

Het argument van de ‘maakbare dood’ is van cultuur-filosofische aard. Het
bestaat uit drie centrale elementen: 1) de huidige wijze van omgaan met
sterven en doodgaan wordt in te sterke mate bepaald door medische profes-
sionals binnen een medisch-technologisch perspectief, 2) dit perspectiefis
sterk gericht op een beheersing van het sterven en het ongedaan maken van
de fundamentele angst en onzekerheid die het sterven met zich meebrengt:
de dood wordt niet opgenomen in het dagelijkse bestaan en aanvaard, maar
wordt ‘opgelost’, en 3) euthanasie en hulp bij zelfdoding zijn een culturele
uiting van de (technische) macht van professionals, waarop de maatschap-
pelijke onmacht om bepaalde groepen mensen (ouderen bijvoorbeeld) een
zinvolle plaats en rol te gunnen wordt afgewenteld.

Ontegenzeglijk zijn er elementen in het argument van de ‘'maakbare
dood’ aan te treffen in onze huidige samenleving. Toch is de geschetste sa-
menhang te suggestief ten aanzien van euthanasie en actieve levensbeéin-
diging. De geschetste gedachtegang lijkt namelijk te vooronderstellen dat
mensen ongemerkt of zelfs tegen hun zin in van een meer oorspronkelijke
manier van omgaan met de dood worden afgehouden. Dat doet onvoldoen-
de recht aan het gegeven dat opvattingen van de patiént juist voorop staan.
Ook is het moeilijk te onderbouwen dat er een cultuur-historische maatstaf
zou bestaan waaraan de kwaliteit van het omgaan met de dood wordt afge-
meten. Verschillende culturen zullen dat in verschillende tijdvakken anders
vormgeven. Tevens wordt onvoldoende tot uitdrukking gebracht dat de ge-
hele discussie over beslissingen rond het niet aanvangen van medisch han-
delen, of het staken ervan in de opvattingen van de commissie steeds voor-
afgaat aan de vraagstellingen inzake actieve levensbeéindiging. Daarmee is
als uitgangspunt juist gekozen om de soms vergaande invloed van medisch-
technische mogelijkheden kritisch te beschouwen en waar nodig te beper-
ken. Dit komt ook tot uitdrukking door het centraal stellen van de vraag naar
de legitimatie van medische handelen.

6. ‘De maakbare dood’ is de titel van een essay van Achterhuis over hulp bij zelfdoding
(Achterhuis, 1995). Hetgeen in deze paragraaf staat vermeld is echter niet bedoeld als
parafrase van dat essay. Vermeldenswaard is dat Achterhuis hier zegt zijn opvattingen
over hulp bij zelfdoding te beschrijven, en deze afgrenst van zijn opvattingen over
euthanasie. Wat het laatste betreft stelt hij zich redelijk te kunnen vinden in ‘het vader-
landse compromis’. Niet duidelijk echter is of hij in zijn essay doelt op alle vormen van
hulp bij zelfdoding, of alleen op die gevallen waarbij er geen sprake is van een ernstige
somatische aandoening. Aangezien hij verder zijn argumentatie ook niet duidelijk diffe-
rentieert naar beide groepen van patiénten, en verder ook niet aangeeft waarom bepaal-
de argumenten alleen op de ene en niet op de andere groep van toepassing zijn, is het
onmogelijk te taxeren op welk terrein de auteur nu precies opereert.
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2.3.6 ‘HYPERTROFIE VAN DE VERANTWOORDELIJKHEID’

De opvattingen van de commissie zouden — samengevat in de woorden van
de Katholieke Vereniging van Zorginstellingen — leiden tot een hypertrofie
van de verantwoordelijkheid van de arts. Ook van andere zijden heeft de
commissie kritiek gehoord die onder deze aanduiding gerubriceerd kan
worden. Deze kritiek richt zich met name op de door de commissie gehan-
teerde definities, en vooral op de algemene aanduiding in de discussienota’s
(te weten levensbeéindigend handelen in de eerste en tweede nota, en
levensbekortend handelen in de derde nota). Kernvraag is uiteraard in welke
mate de arts verantwoordelijkheid draagt voor de gebeurtenissen op het
sterfbed van de patiént. Daarbij wordt aangegeven dat de morele verant-
woordelijkheid van actief levensbeéindigend handelen, en van het staken
van een behandeling met als expliciete intentie het beéindigen van het leven
van de patiént, anders van aard is dan wanneer een medisch zinloze hande-
ling wordt gestaakt. In de eerste gevallen is de dood als effect gewenst, in het
laatste geval laat men de dood toe. Dan zou men niet over levensbekortend
handelen, maar over niet-levensverlengend handelen dienen te spreken.

De commissie heeft begrip voor deze analytische onderscheidingen, en
heeft deze ook zelf uitgebreid besproken. Of de algemene aanduiding le-
vensbekortend handelen nu in alle opzichten gelukkig is zal uitgebreid be-
sproken worden in hoofdstuk 3. Daaruit vloeit echter niet voort dat er nu
sprake is van een hypertrofie van de verantwoordelijkheid van de arts. De
commissie heeft zich steeds op het standpunt gesteld dat het instellen van
medische behandelingen een verantwoordelijkheid met zich meebrengt
voor de effecten van die handelingen, of men die nu primair wenst, of als
bijwerking op de koop toe neemt. Die verantwoordelijkheid brengt met zich
mee dat men eventueel behandelingen moet staken, ook wanneer daardoor
direct de dood van de patiént wordt veroorzaakt. De commissie heeft daar-
bij steeds onderkend dat de intentie waarmee men aldus handelt verschil-
lend benoemd kan worden afthankelijk van het morele kader waarbinnen
men redeneert. Sommigen bedoelen de dood, om een onderbroken ster-
vensproces voortgang te doen vinden, anderen bedoelen niet meer dan het
staken, doch weten en accepteren het daardoor teweeggebrachte overlijden
van de patiént. De commissie hecht er echter sterk aan om in beide gevallen
te constateren dat de arts een verantwoordelijkheid heeft voor de patiént, en
voor zijn eigen handelen. Die verantwoordelijkheid is de belangrijkste reden
geweest voor de overkoepelende term ‘levensbekortend handelen’. Daaraan
valt naar de mening van de commissie weinig hypertrofisch te ontdeklken.

2.3.7 ‘HET HELLEND VLAK

De commissie is op meerdere plaatsen verweten een hellend vlak te creéren.
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Nu kan men bij de onderhavige problematiek dat in hoofdzaak op verschil-
lende manieren verstaan: 1) er ontstaan steeds nieuwe groepen waarbij
actief levensbeéindigend handelen of hulp bij zelfdoding verleend kan wor-
den, 2) artsen gaan steeds makkelijker ertoe over om patiénten op deze
manier bij te staan.

Wat betreft het eerste punt is onmiskenbaar dat in dit rapport verschil-
lende patiénten categorieén aan de orde komen waarbij actief levensbegin-
digend handelen als verre van alledaags moet worden beschouwd. Dat is
ook de conclusie van de commissie: zij ziet slechts in uitzonderlijke om-
standigheden ruimte voor actief levensbeéindigend handelen, onder de
expliciete erkenning dat daarover binnen de commissie en binnen de be-
roepsgroep verschillend wordt gedacht. De problemen zijn evenwel niet
door de commissie gecreéerd en ontkennen ervan heeft uiteraard geen zin.
In dit verband is het juist van het grootste belang dat er wordt ingegaan
op de gevolgen van de (technische) ontwikkelingen in de geneeskunde.
Belangrijker is echter dat de commissie als uitgangspunt huldigt dat de pri-
maire vraag is of voortgaan met medisch handelen gelegitimeerd is, met
name wanneer dat handelen nog slechts als levensverlengend kan worden
beschouwd en geen of nauwelijks positieve effecten voor de patiént bewerk-
stelligt. Met dat uitgangspunt wordt niet zozeer de aandacht gevraagd voor
de vraag wanneer actief levensbeéindigend handelen aanvaardbaar kan zijn,
maar wordt een ethisch gewenste beperking van het medisch handelen
nagestreefd.

Wat betreft het tweede punt is bijvoorbeeld door Koerselman geargumen-
teerd dat het bieden van hulp bij zelfdoding of het ingaan op een verzoek
om euthanasie bij artsen voort kan vloeien uit het ‘ritueel oplossen van
machteloosheid’. Stervenshulp (in de vorm van actief levensbeéindigend
handelen) zou onmacht, leed en rouw ontkennen, en samen kunnen han-
gen met grootheidsfantasién van artsen die deze goddelijke taak in zelfver-
heerlijking aanvaarden. ‘De gedachte dat men zich aan deze processen zou
kunnen onttrekken is op zichzelf al een grootheidsidee’ (Koerselman, 1995:
48). Als Koerselmans beschrijving juist en uitputtend zou zijn dan is dat
een reden voor bezorgdheid, en is er reden om te veronderstellen dat eutha-
nasie en hulp bij zelfdoding moeilijk in de hand te houden zijn. Niet voor
niets is de ondertitel van Koerselmans bijdrage ‘de arts-patiént relatie op hel-
lend vlak’.

Het is echter moeilijk voorstelbaar dat deze beschrijving de werkelijk-
heid volledig recht doet. Uit antropologisch onderzoek is daarvan in ieder
geval weinig gebleken (Pool, 1996). Ook blijkt uit het onderzoek van Van
der Wal en Van der Maas dat hulp bij zelfdoding in de psychiatrie (waar
Koerselman zich met name tegen richtte) eigenlijk nauwelijks voorkomt
(Van der Wal et al., 1996). Bovendien is de beschrijving van Koerselman
eenzijdig: we mogen minstens aannemen dat de psychologische werkelijk-
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heid van de arts die euthanasie uitvoert, of hulp bij zelfdoding verleent, uit
een mengeling van motieven bestaat. Daarbij zullen motieven om de pa-
tiént te helpen een rol spelen, angst en onzekerheid over het juridische tra-
ject, verantwoordelijkheid voor de situatie van de patiént na een langdurige
maar falende behandeling. Dat de motieven die Koerselman noemt nimmer
een rol spelen is niet verdedigbaar. Dat daarmee echter alle relevante motie-
ven beschreven zouden zijn evenmin. Ook is daarmee niet gezegd dat de
arts onvoldoende zorgvuldig zou zijn. Tot slot zij opgemerkt dat de door
Koerselman aangeduide motieven ook in overweging genomen moeten
worden wanneer het gaat om de beslissing tot medisch handelen over te
gaan, behandelingen te staken, of om patiénten juist niet met euthanasie of
hulp bij zelfdoding te helpen.

2.3.8. ‘WIE DURFT TE OORDELEN?’

Het laatste thema dat hier aan de orde komt betreft de vraag in hoeverre de
commissie zich laat leiden door een oordeel van derden over de kwaliteit
van het leven van patiénten. Dat oordeel, zo luidt de kritiek, komt niemand,
ook de arts niet toe. In de eerste discussienota inzake pasgeborenen met
ernstige afwijkingen (april 1990) is bijvoorbeeld gebruik gemaakt van het
begrip ‘onleefbaar leven prognose’. In de derde discussienota inzake ernstig
demente patiénten is daarentegen veel meer het accent gelegd op de vraag
in hoeverre medisch handelen als zinvol of zinloos kan worden beoordeeld,
zonder daarbij een direct waardeoordeel over de kwaliteit van leven van de
patiént uit te spreken.

De eerste discussienota hanteerde verschillende aandachtspunten om
te komen tot een zoveel mogelijk geobjectiveerd oordeel over de toekomsti-
ge levenskwaliteit. Deze aandachtspunten waren: mogelijkheden tot com-
municatie, de te verwachten mate van lijden, de te verwachten mogelijk-
heden tot zelfstandigheid en ontplooiing, alsmede de te verwachten levens-
duur. Deze zijn op hoofdlijnen identiek met de aandachtspunten die de
NVK in haar rapport ‘Doen of Laten’ hanteerde (communicatie, zelfred-
zaambheid, afhankelijkheid, lijden en verwachte levensduur).

Het is dus juist dat daarmee gepoogd is om een nadere objectivering te
geven van het toekomstige leven van een pasgeborene die op dat moment in
een situatie van onzekerheid wordt behandeld. Niet vergeten mag worden
dat deze nadere objectivering niet zo maar wordt ondernomen, maar nood-
zakelijk is om te bezien of en zo ja in hoeverre, medisch handelen nog zin-
vol geacht kan worden. Deze laatste vraag wordt dus niet beperkt tot een
technische (dat gebeurt in de geen ‘reéle levenskans prognose’). Daarmee
raakt men natuurlijk aan de vraag of de arts — als professional — zich moet
houden aan het medisch-biologisch objectiveerbare, of dat hij in de beslis-
sing over voortgaan met behandelen ook andere afwegingen en overwegin-
gen zal moeten inbrengen. De commissie heeft steeds geredeneerd dat het
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afwijzen van deze laatste overwegingen de geneeskunde zou reduceren tot
een blind technisch instrumenteel handelen. Het eventuele kwaad daarvan
heeft de commissie steeds groter geacht dan het risico dat mogelijk kleeft
aan een gebonden waardeoordeel over de zin van medisch handelen, ge-
koppeld aan het toekomstperspectief van een patiént, en zo mogelijk diens
eigen oordeel dienaangaande. Deze problematiek wordt overigens verder
uitgewerkt in hoofdstuk 5.

2.4. Conclusie

De commissie realiseert zich dat het morele debat over de legitimatie van
medisch handelen, en in het verlengde daarvan, over de aanvaardbaarheid
van levensbeéindigend handelen niet hoeft uit te monden in een consensus
op alle punten. Dat is ook niet de bedoeling van dit hoofdstuk. Ook is het
niet zo dat alle verschillende morele benaderingen van de onderhavige pro-
blematiek binnen de context van dit rapport met elkaar verzoend of zelfs
verenigd zouden kunnen worden. Wel meent de commissie duidelijk ge-
maakt te hebben welke de centrale overwegingen zijn die haar geleid heb-
ben bij het opstellen van dit rapport, en ook is zij de mening toegedaan dat
deze overwegingen niet in strijd zijn met andere benaderingen. Voor de
commissie hebben de volgende overwegingen steeds centraal gestaan: om
te beginnen de constatering dat meer en meer mensen afhankelijk zijn van
professionele (medische) hulpverlening, die in toenemende mate een fase
kent waarin complexe medische techniek wordt gebruikt. Daaruit vloeit
voort dat de betrokken hulpverleners zich in toenemende mate moeten af-
vragen of medisch handelen nog wel gelegitimeerd is. Verder worden zij ge-
confronteerd met ongewenste gevolgen van de toegenomen medische
mogelijkheden en komen zij voor de vraag te staan welke verantwoordelijk-
heid zij op zich genomen hebben met het gebruiken van deze mogelijkhe-
den. In deze afwegingen is het zo dat de arts zich niet kan beroepen op het-
geen objectief en feitelijk te kennen valt. Steeds zijn er waardeoordelen in
het geding, die op een verstandige en open manier besproken moeten wor-
den, zo mogelijk met de patiént, maar in ieder geval met diens naasten.
Daarbij is de centrale vraag geworden of medische handelen nog gelegiti-
meerd is. In het verlengde van deze vraag — als verder handelen niet meer
gelegitimeerd is — kan de vraag naar actieve levensbeéindiging aan de orde
komen. Niet als vervanging van adequate medische en verpleegkundige
zorg, maar als één van de laatste mogelijkheden om de patiént in zijn ziekte
en zijn sterven bij te staan.
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3.1. Inleiding

Het is gebleken dat een eenduidige en heldere definitie van medische be-
slissingen en handelingen die voorafgaan aan en (mede) aanleiding zijn tot
het overlijden van patiénten niet eenvoudig te geven is. De commissie heeft
in haar discussienota’s ook verschillende fasen doorlopen wat betreft de ge-
hanteerde begrippen en termen. In dit hoofdstuk zal gepoogd worden een
heldere en samenhangende systematiek aan te geven voor medische beslis-
singen en handelingen die een duidelijke invloed hebben op de verwachte
levensduur van patiénten. Daarbij past in de aanvang al een relativerende
opmerking: praktisch gesproken gaat het bij medische handelingen meestal
om meerdere aspecten. Zelden is alleen de nog resterende levensduur van
een patiént relevant. Het gaat immers meestal primair over de belasting van
een handeling voor de patiént, over de bijdrage (of de afbreuk) aan de kwali-
teit die een patiént in zijn of haar leven ervaart. Wanneer wordt overwogen
of een handeling nog aanvaardbaar is, raakt men aan een balans van voor-
en nadelen. Onderdeel van deze balans is het effect van een medische han-
deling (of het besluit daarvan af te zien) op de levensduur van de patiént.

Dat impliceert dat vermeden moet worden dat een eenzijdige aandacht
ontstaat voor de effecten op de levensduur. Daarbij is uiteraard evident dat
bepaalde beslissingen en handelingen — zoals het staken van de beademing,
of het toedienen van euthanatica — vooral gezien worden in het licht van de
levensduur. De essentie ervan is immers dat de patiént vrijwel direct sterft.
Ook dan ligt een afweging van voor- en nadelen ten grondslag aan het han-
delen, doch impliceert het gevolg van een onmiddellijke dood dat andere
aspecten dan de levensbeéindiging of -bekorting geheel op de achtergrond
staan. Er is — zo kan men zeggen — een spectrum. Dat spectrum begint bij
de beslissing een bepaalde medische handeling (bijvoorbeeld een chemo-
therapiekuur) niet meer uit te voeren, gelet op de eftecten op het welzijn van
de patiént. De eventuele vermindering van de mogelijke of potentiéle
levensduur is dan geheel secundair. Aan de andere kant van dat spectrum
staat actief levensbeéindigend handelen, waaruit de dood resulteert. Dan
staat het effect op de levensduur voorop, en zijn alle andere overwegingen
hooguit een onderbouwing van die beslissing.
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Palliatieve zorg

In deze rapportage ligt het accent vooral bij die beslissingen en handelin-
gen die een duidelijke (potentié€le) relatie hebben met het overlijden van de
patiént. Dat is ook in de terminologie die de commissie in haar discussie-
nota’s hanteerde (levensbeéindigend en levensbekortend handelen) her-
kenbaar. Daarbij gaat het niet alleen om medische handelingen die direct
tot de dood leiden, maar ook om die beslissingen waarbij er een aanzien-
lijke kans op overlijden is, of om die beslissingen waardoor een substantié-
le verkorting van de nog resterende ‘levenstijd’ van de patiént kan optreden.
Daarmee bestrijkt het rapport niet alle besluiten of handelingen in het
kader van palliatieve zorg. Dat neemt niet weg dat het belang van adequate
palliatieve zorg nauwelijks overschat kan worden. Deze vormt immers de
noodzakelijke voorwaarde voor adequate besluitvorming rond het levens-
einde.

De laatste jaren is toenemende aandacht ontstaan voor de mogelijkheden tot
en kwaliteit van palliatieve zorg. Daarmee is bedoeld (aansluitend bij de
definitie van de WHO):

‘Palliatieve zorg is actieve, integrale zorg voor patiénten wier ziekte niet meer

reageert op curatieve behandeling. Behandeling van pijn en andere symptomen,

bestrijding van psychologische en sociale problemen en aandacht voor zingevings-

aspecten zijn van cruciaal belang. Het doel van palliatieve zorg is bereiken van de

best mogelijke kwaliteit van leven, zowel voor de patiént als voor diens gezin.

Palliatieve zorg beschouwt het sterven als een proces inherent aan het leven:

1. isniet gericht op uitstel of versnelling van de dood;

2 isgericht op verlichting van pijn en andere symptomen;

3. biedt ondersteunende zorg aan patiénten gericht op een zo actief mogelijk
bestaan;

4. biedt ondersteunende zorg aan familieleden in hun verwerking van en
omgang met de ziekte van de patient’ (WHO, 1990).

De commiissie ziet in de doelstellingen en benadering vanuit dit concept van
palliatieve zorg veel van waarde. Zij sluit echter aan bij hetgeen gesteld is in
een concept-rapport van de NVVA, waarin een zinvolle aanvulling wordt
voorgesteld (zie NVVA, 1997). Deze aanvulling bestaat eruit dat er ook mo-
menten kunnen zijn waarin een behandeling die mogelijk zin kan hebben
voor de patiént, afgewezen kan worden vanwege het levensverlengende
effect dat eventueel ook optreedt. Met die nuancering, en met de uitdrukke-
lijke kanttekening dat actieve levensbeéindiging in sommige gevallen even-
eens een mogelijkheid kan zijn, ziet de commissie het geven van adequate
palliatieve zorg als de eerste opdracht van de arts. Zij signaleert evenwel dat
palliatieve zorg en actieve levensbeéindiging soms als elkaars ‘concurrenten’
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worden gepresenteerd. Dat laatste is haars inziens ongelukkig: in een goede
stervensbegeleiding kunnen beide mogelijkheden — op de juiste wijze vorm-
gegeven — een plaats hebben.

3.2. Centraal uitgangspuni: legitimatie van medisch handelen

De uitgangspunten van de commissie zijn reeds geschetst in het vorige
hoofdstuk. De essentie daarvan — gelet op de definiéring van begrippen — is
dat niet alleen het staken of niet aanvangen van een medische handeling
legitimatie behoeft, maar vooral het beginnen dan wel het doorgaan met
medisch handelen. Vandaar ook de keuze van de commissie om het begrip
levensverlengend handelen te hanteren en centraal te stellen. Nu is dat be-
grip niet eenvoudig te operationaliseren, omdat we nimmer exact weten op
het moment van besluitvorming welke consequenties er zullen zijn voor de
nog resterende levensduur (actieve levensbeéindiging uiteraard uitgezon-
derd). Kern is echter dat de vraag moet zijn of het verder verlengen van het
leven — bijvoorbeeld door sondevoeding of beademing — nog gelegitimeerd
is gelet op de balans van voor- en nadelen. In hetlicht van het lijden van een
patiént kan verdere verlenging van het leven niet meer gelegitimeerd zijn.
Daarmee is overigens niet uitgesproken dat alle medische besluitvorming
geschiedt vanuit het perspectief van levensverlenging, hetgeen ook in de
inleiding van dit hoofdstuk is benadrukt. Deze benadering is ook terug te
vinden in de NVK nota ‘Doen of Laten’, waarin levensverlengend medisch
handelen de kern van de gehanteerde indeling vormt.

Het begrip levensverlengend handelen is uiteraard een spiegelbeeld van het
begrip levensbekortend handelen (zie ook Gevers, 1993; Griffiths 199s).
Beide begrippen belichten ieder vanuit een verschillend perspectief wat de
gevolgen van een beslissing of een behandeling zijn. Bij levensverlengend
handelen gaat het om de tijd van leven die nog wordt toegevoegd, bij
levensbekortend handelen gaat het om het afzien van nog resterende
levenstijd die men waarschijnlijk verkregen zou hebben middels levens-
verlengend handelen. Daaruit vloeit voort dat argumenten om niet door te
gaan of te beginnen met een bepaalde (be)handeling dezelfde zijn vanuit
een perspectief van levensverlenging of van levensbekorting.

Vanuit het uitgangspunt dat de commissie heeft gekozen, namelijk het cen-
traal stellen van de vraag naar de legitimatie van medisch handelen, is het
derhalve alleszins verdedigbaar om de beslissingen en handelingen waar
het om gaat onder de noemer ‘levensbekortend handelen’ samen te bren-
gen. Een tweede reden daarvoor is dat deze noemer een actieve vorm heeft,
en dat stemt overeen met een tweede uitgangspunt van de commissie,
namelijk dat de arts die handelt (of daarvan afziet) een verantwoordelijkheid
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op zich neemt voor de gevolgen daarvan, of deze nu bedoeld, niet bedoeld,
of ongewenst worden geacht. Deze verantwoordelijkheid wil de commissie
een even zwaar accent geven als de intenties van het handelen.

De keuze voor ‘levensbekortend handelen’ als kernbegrip is bekritiseerd.
Daarin vielen drie argumenten op: 1) het begrip wijkt af van andere ter-
minologieén, zoals 'medische beslissingen rond het levenseinde’ (Van der
Maas et al., 19971), 2) het begrip levensbekortend handelen legt een te zwaar
accent op de levensduur als invalshoek, terwijl in de praktijk andere over-
wegingen meer op de voorgrond staan (Hertogh et al., 1993), 3) de term
niet-levensverlengend handelen past beter bij de benadering van de com-
missie om de vraag naar de legitimatie van (voortgezet) medisch handelen
centraal te stellen.

Het eerste argument is niet doorslaggevend, zeker wanneer de specifie-
ke beslissingen en handelingen op overeenkomstige wijze worden gebruikt.
In de volgende paragrafen zal blijken dat dit het geval is. Verder is het zo dat
de aanduiding beslissingen eigenlijk minder juist is. Het gaat om de effec-
ten van beslissingen om niet te handelen, en om de effecten van handelin-
gen waar wel toe besloten is. In die zin verdient het de voorkeur om over
‘handelingen’ te spreken en niet over ‘beslissingen’. Het tweede argument
is hierboven reeds aan de orde geweest, en acht de commissie evenmin
doorslaggevend. Het derde argument impliceert dat — gezien het feit dat de
commissie de begrippen niet-levensverlengend en levensbekortend als
synoniemen beschouwt, het juister is om een andere term te hanteren ter-
wijl het onderliggende begrip gelijk blijft. De centrale vraag is of medisch
handelen (nog) gelegitimeerd is. Of dat zo is hangt af van twee aspecten: toe-
gevoegde tijd van leven en de kwaliteit daarvan. Indien de negatieve effecten
van de behandeling en de ziekte tezamen te groot zijn, kunnen we besluiten
geen tijd meer aan het leven toe te voegen, aangezien daarmee de legitima-
tie aan het handelen is ontvallen. Het effect van het handelen is dan op twee
manieren te beschrijven: 1) het leven wordt niet meer verlengd, 2) het leven
wordt bekort ten opzichte van de hypothetische tijd van leven die men had
gehad bij behandeling. Deze redenering volgend zou men de voorkeur kun-
nen geven aan de term ‘niet-levensverlengend handelen’.

De aanduiding ‘levensbekortend handelen’ heeft echter een bredere toe-
pasbaarheid en past beter bij de wens van de commissie om één begrip te
hanteren dat al het medisch handelen rond het levenseinde bijeenbrengt.
Alles afwegende houdt de commissie een voorkeur voor het begrip levens-
bekortend handelen, met die kanttekening dat het niet-instellen of staken
van medisch handelen evenzeer als niet-levensverlengend zou kunnen wor-
den aangeduid. Tevens stelt de commissie vast dat beide termen naar het-
zelfde begrip verwijzen en dezelfde betekenis hebben.
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Binnen het begrip ‘Medische beslissingen rond het levenseinde’ (Van der
Maas et al., 1991) worden drie hoofdgroepen onderscheiden, op grond van
de intentie van de arts: a) handelen waarbij de mogelijkheid van een be-
spoediging van de dood wordt geaccepteerd, b) handelen dat deels gericht is
op het bespoedigen van de dood, en ¢) handelen dat expliciet gericht is op
een spoedige dood. Binnen deze driedeling wordt een verdere onderver-
deling aangebracht, namelijk 1) het niet beginnen van een behandeling, 2)
het staken van een behandeling, 3) het intensiveren van pijn- en symptoom-
bestrijding), en 4) het toedienen of ter beschikking stellen van farmaca in
een dodelijke dosering.

Hoewel de precieze vorm van deze indeling verschilt met de indeling
die de commissie hanteert, meent de commissie wel te mogen constateren
dat beide indelingen twee uitgangspunten gemeenschappelijk hebben,
namelijk dat zowel de intentie waarmee gehandeld wordt, als de feitelijke
kenmerken van het handelen terugkeren in de onderverdeling. Een belang-
rijk verschil is wel dat de commissie al deze beslissingen rubriceert onder
het begrip ‘levensbekortend handelen’, en niet als ‘medische beslissingen
rond het levenseinde’. De keuze van de commissie is daarbij vooral inge-
geven door de wens tot uitdrukking te brengen dat het gaat om medische
beslissingen waardoor de dood naderbij wordt gebracht. Niet zozeer is be-
doeld aan te geven dat al deze beslissingen noodzakelijke én voldoende
voorwaarde zijn voor het overlijden van de patiént. Zij zijn onderdeel van
een complex van oorzaken waardoor de dood intreedt. Daarbij heeft de com-
missie de oorzaken verbonden met menselijk handelen (én nalaten), willen
benadrukken op grond van de bijzondere verantwoordelijkheid die daaruit
voortvloeit.

3.3. Typologie van levensbekortend handelen

Het overlijden van mensen vindt in de huidige tijd vaak plaats na medische
bemoeienis. Niet zelden is deze bemoeienis intensief, en omvat zij de gehe-
le stervensfase. De betreffende patiént verblijft dan veelal binnen de muren
van een gezondheidszorginstelling, en is toevertrouwd aan de zorg van
hulpverleners.

Dat mensen sterven is uiteraard niet iets waarvoor menselijk handelen
verantwoordelijk is. Voor het moment dat, en de wijze waarop mensen ster-
ven kunnen we evenwel verantwoordelijk zijn of dragen we medeverant-
woordelijkheid. De sterfelijkheid van de mens als zodanig gaat uit boven
iedere menselijke verantwoordelijkheid. Verantwoordelijkheid in het kader
van het naderende levenseinde moet vooral beschouwd worden als een
bijzondere vorm van de algemene verantwoordelijkheid die hulpverleners
hebben in het verlenen van verpleegkundige en medische zorg.
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Met medische zorg streven we allereerst genezing van ziekte na, en wan-
neer dat niet mogelijk is, gaat het minstens om het verminderen van klach-
ten, en het verzachten van onaangename omstandigheden. In het verleng-
de daarvan kan het liggen om het sterven, althans het lijden dat daarmee
gepaard kan gaan, te verlichten, en soms om het stervensproces te be-
korten.

Een aangekondigde dood heeft soms een oorzaak die medisch weggenomen
of in haar effecten beperkt kan worden. In die gevallen getroost men zich
dan ook inspanningen om dat doel te behalen. Die inspanningen kunnen
effect hebben, en het succes kan volledig zijn. Soms ook hebben de inspan-
ningen maar gedeeltelijk effect, of hebben zij negatieve bijeffecten. Het
dreigende sterven wordt dan wel afgewend, maar zonder dat volledig herstel
kan worden bereikt, bijvoorbeeld bij ernstig beschadigde pasgeborenen,
langdurig comateuze patiénten, en bij ernstig demente patiénten.

Het vraagstuk van de verantwoordelijkheid van de hulpverlener voor be-
paalde aspecten van het sterven van patiénten is direct verbonden met de
vraag welke handelwijzen van hulpverleners moreel aanvaardbaar zijn.
Enerzijds kan er dan gewezen worden op de verantwoordelijkheid van hulp-
verleners jegens hun patiénten, waarbij indien gewenst de dood zo mogelijk
wordt uitgesteld en uiteindelijk wordt verzacht. Anderzijds kennen we
deontologische regels waaraan ieder gehouden is, zoals het respecteren van
het leven. De uitwerking van deze regel in de concrete medische praktijk is
echter niet altijd eenvoudig en eenduidig,

In deze problematiek spelen verschillende onderscheidingen een rol. Aller-
eerst kan er gewezen worden op het voor velen moreel relevante ondet-
scheid tussen handelen, en het nalaten van handelen. Ten tweede kan er ge-
wezen worden op het verschil tussen bedoelde en onbedoelde effecten van
het handelen (of het nalaten ervan).

Het eerste onderscheid keert bijvoorbeeld terug in het onderscheid tus-
sen actief levensbeéindigend handelen op verzoek (euthanasie) en het op
verzoek staken van een behandeling waardoor de dood optreedt. Velen zijn
geneigd hier een moreel relevant verschil te zien tussen beide vormen van
handelen. Anderen wijzen erop dat het effect van beide handelwijzen iden-
tiek is: de patiént sterft. Daarbij moet aangetekend worden dat het effect in
deze twee gevallen op een andere wijze tot stand is gebracht. De keten — of
het netwerk — van causale factoren verschilt in beide gevallen beduidend. In
het eerste geval is de dood bewerkstelligd door een farmacon, toegediend
door een ander, op uitdrukkelijk verzoek, vanwege een persoonlijke evalu-
atie van het bestaan en de toekomst door degene die het verzoek heeft geuit.
In het tweede geval is de dood versneld door het achterwege laten van een
medische handeling, waardoor een bestaande aandoening haar loop kon
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nemen. Ook hier speelt uiteraard een persoonlijke evaluatie van heden en
toekomst van degene die niet meer behandeld wenst te worden een door-
slaggevende rol. Ook wanneer de patiént niet in staat is uitdrukking te
geven aan zijn wensen, kan uiteraard hetzelfde onderscheid — tussen han-
delen en nalaten — worden aangebracht. De evaluatie van de zinvolheid van
heden en toekomst geschiedt dan door anderen, zo veel mogelijk in over-
eenstemming met de opvattingen van de patiént in kwestie.

Het tweede onderscheid — dat tussen bedoelde en onbedoelde effecten van
handelen — keert terug in de evaluatie van pijnbehandeling met hoge dose-
ringen, of in de evaluatie van aanvankelijk levensreddende therapie. In het
algemeen wordt aangenomen dat wij verantwoordelijk zijn voor effecten die
wij met onze handeling bewerkstelligd en bedoeld hebben. Vele handelin-
gen hebben echter meer dan één effect, en van die reeks van effecten zijn er
verschillende die niet bedoeld zijn. Er is dan sprake van indirecte intentio-
naliteit (‘oblique intentionality’) (zie bijv. Mackie, 1990: 203-215). De bij-
effecten worden dan op de koop toegenomen, om het primair bedoelde ef-
fect mogelijk te maken. Dit onderscheid wordt met name verdedigd in de
traditionele doctrine van de ‘handeling met een dubbel effect’ (zie Moore,
1978). Binnen deze benadering is bijvoorbeeld pijnbestrijding primair be-
doeld, en kan het (eventueel) levensbekortende effect geaccepteerd worden.
De situatie wordt dus beschreven op basis van de intentie van degene die
handelt: als het primair bedoelde effect pijnbestrijding is, dan is dat het uit-
gangspunt bij de beoordeling. Het primair bedoelen dat iemand sterft door
de handeling, maakt van dezelfde handeling binnen die opvatting een mo-
reel laakbare daad. Ook de evaluatie van medisch handelen in onzekerheid
kan langs deze weg geschieden. De behandeling van een comateuze patiént
geschiedt aanvankelijk in onzekerheid. Eén van de bedoelde effecten is ge-
nezing, één van de bijeffecten kan een langdurig coma zijn, of een herstel
met ernstige handicaps. Op basis van de primaire bedoeling kan het hande-
len als moreel aanvaardbaar worden aangemerkt, tenzij uiteraard de kans
op het realiseren van genezing vele malen kleiner is dan de kans op een niet
bedoelde, negatieve uitkomst.

Hoewel met het begrip ‘indirecte intentionaliteit’ dus wel een positieve
morele beoordeling kan worden verkregen van een bepaalde handelwijze,
impliceert dat niet dat men vervolgens voor de bijeffecten niet meer verant-
woordelijk zou zijn. Wanneer men accepteert dat een bepaalde dosis pijn-
stillers de dood snel naderbij brengt, dan is men voor dat effect ook mede-
verantwoordelijk. Hetzelfde geldt wanneer als bijeffect van de behandeling
van een comateuze patiént, deze langdurig comateus blijkt te blijven. Een
dergelijke situatie schept nieuwe verantwoordelijkheden. Dit geldt waar-
schijnlijk in algemene zin voor het medisch handelen: het primaire effect is
het beoogde effect. Men heeft er weet van dat negatieve bijwerkingen kun-
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nen optreden, deze zijn onbedoeld, doch men is er wel verantwoordelijk
voor.!

Op basis van deze uiteenzetting is het mogelijk om een nadere ordening te

geven van het handelen van artsen rond het levenseinde. Het gaat om de

volgende handelingen:

a. het niet aanvangen met een behandeling
bijvoorbeeld niet starten van mechanische ventilatie, van antibiotische
therapie bij een pneumonie;

b. het staken van een behandeling
bijvoorbeeld het staken van antibiotische therapie, van beademing, of
van de toediening van voedsel en vocht;

c. behandelingen met als (mogelijk) effect dat de dood naderbij wordt ge-
bracht
bijvoorbeeld pijnbestrijding of de bestrijding van andere ongewenste
verschijnselen met behulp van corticosteroiden;

d. het actief beéindigen van het leven i.e. het geven van farmaca in een
dodelijke dosering (= levensbeéindigend handelen).

Deze ordening komt in hoofdzaak ook overeen met de indeling die gehan-
teerd is in het onderzoek onder auspicién van de commissie-Remmelink in
1991, en het evaluatieonderzoek naar de meldingsprocedure door Van der
Wal en Van der Maas. Zij verschilt op enkele punten van de indeling zoals
gehanteerd in het Rapport ‘Doen of Laten’ van de NVK. Dit laatste hanteert
wel de categorieén a, b, en d, maar niet categorie c. Verder hanteert het
NVK-rapport een nadere onderverdeling van actief levensbeéindigend han-
delen (d) door dit te plaatsen in het kader van primair afzien van medisch
handelen resp. het staken van eerder gestart levensverlengend handelen,
ofwel geheel buiten het kader van levensverlengend handelen (zie tabel 3.1,
onder 1.3.b). Hierbij gaat het om situaties waarin primair is afgezien van in-
grijpende medische behandelingen gezien de ongunstige balans van voor-
en nadelen voor de patiént.

1. Erisin dit verband een dubbelzinnigheid in het begrip ‘intentie’. In strikte zin kan men
stellen dat een effect waarvan men weet dat het zou kunnen optreden, zoals een beken-
de bijwerking of een bekend risico, ook bedoeld is, in de zin dat het onderdeel uitmaakt
van intentioneel handelen, en aldus onderdeel is van de balans van positieve en negatie-
ve effecten die men opmaakt voordat men handelt. Een dergelijk effect is dan ‘obliquely
intended’, en kan ook wel aangeduid worden als een ‘calculated risk’, of ‘voorwaardelijke
opzet’. Het begrip ‘intentie’ of ‘bedoeling’ kan echter ook betekenen dat men handelt
met een bepaalde bedoeling, en wel om het positieve effect — genezing - te bereiken, in
de hoop dat iemand negatieve effecten bespaard blijven. De intentie is dan een ‘goede
bedoeling’. Een onverhoopt negatieve uitkomst wenst men iemand niet toe, en behoort
dus ook niet tot de intenties. Deze tweede betekenis ligt veel dichter bij het alledaagse
taalgebruik dan de eerste betekenis.
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Tabel 3.1, Definiéring van med;sc'h'haadéieh‘mmf L

1.1

Primair afzien van levensverlengend handelen:

a. geen overlevingskans

b. wel overlevingskans, maar slechte prognose voor wat betreft een leefbaar leven
Staken van levensverlengend medisch handelen:

a. geen overlevingskans

b. wel overlevingskans, maar slechte prognose voor wat betreft een leefbaar leven
Opzettelijke levensbeéindiging in noodsituaties:

a. in het kader van recent levensverlengend medisch handelen

b. in het kader van het primair afzien van medisch handelen

c. buiten het kader van enig levensverlengend medisch handelen
Levensverlengend handelen:

a. normale zorg

b. medische/verpleegkundige maatregelen met levensverlenging als doel of gevolg

Broh: Doen of Laten? Grenzph van het me‘d‘i§ch‘ 'handgieﬁ in de neonatologie. NVK, \992, :

Dat stemt overeen met hetgeen in de discussienota over langdurig coma-
teuze patiénten is betiteld als de ‘volgtijdelijkheid’ van een beslissing tot
actieve levensbeéindiging: zij kan slechts aan de orde zijn nadat er besloten
is af te zien van medisch handelen, dan wel dat te staken.

Voor een nadere bepaling van de aanvaardbaarheid van genoemde hande-

lingen zijn vier karakteristieken van het handelen relevant:

1. de effecten van de handeling.;

2. de aard van de handeling;

3. de intentie van de handeling;

4. deverantwoordelijkheid van de zorgverlener. Deze vloeit voort uit de af-
hankelijkheid van patiénten van zorg en zorgverleners.

3.3.1 DE EFFECTEN VAN DE HANDELING

Het gemeenschappelijk kenmerk van deze handelingen is dat het handelin-
gen zijn die de dood van een patiént naderbij (kunnen) brengen. De levens-
duur van de patiént wordt met zekerheid bekort, of de waarschijnlijkheid
dat zulks gebeurt is bekend en wordt geaccepteerd. Andersom zouden we
ook kunnen redeneren dat sommige medische handelingen ten doel heb-
ben patiénten te verzorgen, klachten te verminderen of te verhelpen, of bij-
komende aandoeningen te verhelpen. Denk daarbij aan sondevoeding, het
ondersteunen van vitale functies, het behandelen van infecties e.d.. Deze
handelingen hebben dan tevens een levensverlengend effect, ook al is dat
niet het aspect dat we voorop willen stellen. Wanneer echter het genezend
of palliatieve aspect niet (voldoende) gerealiseerd wordt of kan worden
— soms faalt de behandeling en geneest of verbetert de patiént niet ~ dan
resteert slechts het levensverlengende effect en wordt onbedoeld de lijdens-
weg van de patiént verlengd. Derhalve kan het zo zijn dat medische hande-
lingen op gegeven moment niet anders opgevat kunnen worden dan als
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levensverlengend, waar die verlenging als zodanig het lijden van de patiént
doet toenemen. In die situaties is het zeer wel verdedigbaar om te redeneren
dat men een dergelijke situatie niet wil laten ontstaan, of wil beéindigen.
Dan is een beschrijving als ‘levensbekortend handelen’ plausibel. Het gaat
— voor alle duidelijkheid — om dezelfde handelingen die zowel vanuit het
ene perspectief (verlenging) als vanuit het andere perspectief (bekorting) be-
schreven worden.

Het laatste type handeling — het toedienen van een farmacon in een dode-
lijke dosering — leidt natuurlijk direct tot het overlijden van de patiént. Bij
de drie andere handelingen is dat meestal niet het geval. Een aandoening
of ziekte maakt dat deze drie handelingen onderdeel uitmaken van een
causaal complex waardoor de dood kan optreden. Op het moment van han-
delen is soms duidelijk dat de dood vervroegd wordt (dan zijn de causale
factoren tezamen voldoende), bijvoorbeeld bij het staken van de toediening
van voedsel en vocht. In andere gevallen is duidelijk dat de waarschijnlijk-
heid dat de dood eerder optreedt wordt vergroot, zoals bij het niet starten
of staken van een antibiotische therapie. Of de causale factoren tezamen
de dood tot gevolg hebben kan dan niet vooraf met zekerheid gezegd wor-
den.

3.3.2. DE AARD VAN DE HANDELING

De aard van de hier besproken handelingen is relevant voorzover de han-
deling (of het nalaten ervan) belastend is voor de patiént. Daarbij moet ge-
dacht worden aan beademing, of sondevoeding, dan wel een ziekenhuis-
opname Dbij een ernstig demente patiént. Hier wil de commissie het vroe-
ger nog wel eens gebruikte onderscheid tussen normaal en buitengewoon
medisch handelen niet overnemen. Het oordeel of iets gewoon of buiten-
gewoon moet worden geacht hangt immers in hoge mate van het concrete
geval af. Het geven van voeding kan men als een normale handeling
beschouwen, vaak ook wanneer zij per sonde wordt toegediend. Er kan ech-
ter een moment komen waarop hetgeen eerder normaal was, ter discussie
kan worden gesteld. Het (buiten)gewone zit dus niet in de handeling als
zodanig.

3.3.3. DE INTENTIE VAN DE HANDELING

Van deze vier typen van handelingen kan gezegd worden dat het (mogelijk)
levensbekortende effect bekend is. Wellicht is men daarvan niet zeker,
maar dan is in ieder geval de waarschijnlijkheid dat zij levensbekortend
kunnen zijn bekend. Dat effect kan direct zo bedoeld zijn, zoals bij actieve
levensbeéindiging. Er kunnen echter ook andere intenties zijn bij het (niet)
handelen. Men hoeft bijvoorbeeld niet zozeer de dood te wensen, als wel te
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wensen dat de patiént een bepaalde belastende handeling niet meer onder-
gaat. Men kan ook als intentie hebben een bepaalde behandelsituatie te
beéindigen vanwege haar mensonwaardige karakter, of vanwege de onver-
enigbaarheid ervan met de opvattingen en wensen van de patiént. Men kan
ook overwegen dat men een lang onderbroken sterfproces — want dat kan
het zijn geworden wanneer medisch handelen geen resultaat meer kan
boeken en alleen het sterven uitstelt — weer zijn loop wil laten nemen. Met
andere woorden: de typen handelingen die genoemd zijn kunnen als effect
hebben dat de dood naderbij wordt gebracht, terwijl men dat effect accep-
teert als onlosmakelijk bijeffect van het realiseren van de niet de dood be-
ogende intentie. Het is de commiissie bekend dat op dit punt de meningen
uiteenlopen. Sommigen achten het op basis van de intrinsieke waarde van
het leven onverenigbaar met het ethos van de arts de dood te accepteren,
haar teweeg te brengen of in zichzelf te wensen. Anderen laten de moge-
lijkheid open dat men, om de patiént een bitter einde te besparen, wel mag
beogen het leven van de patiént te bekorten. Voor hen houdt deze handel-
wijze niet een aanslag op de waarde van het leven of de menselijke waar-
digheid in.

3.3.4. DE VERANTWOORDELITKHEID VAN DE ZORGVERLENER

De groep van handelingen die hier omschreven is, kan worden aangeduid
als ‘levensbekortende handelingen’. Daarbij is een naamgeving gekozen die
primair het feitelijk effect van het (niet) handelen tot uitdrukking brengt.
Het feitelijke effect kan echter drager zijn van verschillende intenties. De in-
tentie het leven van een patiént te beéindigen is er daar — voor sommigen —
één van. Anderen zullen deze intentie niet kunnen accepteren, terwijl men
op grond van andere intenties wel een identiek feitelijk resultaat moreel
aanvaardbaar acht. Sommige handelingen die onder deze definitie zijn
gebracht zijn derhalve gekenmerkt doordat levensbekorting als bijeffect
geaccepteerd wordt, terwijl de intentie een andere is. Naast de feitelijke
effecten, en de intenties van een handeling, kan men overwegen dat men
voor zowel effect, als bijeffect van zijn handelen, op grond van welke inten-
tie dan ook, verantwoordelijkheid moet aanvaarden, zowel jegens de patiént,
als jegens diens naastbestaanden. Die verantwoordelijkheid is de primaire
reden waarom deze handelingen onder de titel ‘levensbekortend handelen’
zijn samengebracht.

2.  Die verantwoordelijkheid is eveneens relevant wanneer handelingen de waarschijnlijk-
heid van een bepaalde uitkomst beinvloeden, zonder dat de handeling doorslaggevend
voor die uitkomst is. Het ligt niet direct voor de hand hoe we aangesproken kunnen wor-
den op het vergroten van die waarschijnlijkheid. In de regel wordt men dan aan-
gesproken op het eindresultaat, niet op het risico dat men willens en wetens gelopen
heeft om dat resultaat te bereiken. Het begrip verantwoordelijkheid drukt uit dat men
ook in deze gevallen aangesproken kan worden op de onderbouwing van de handeling.
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3.4. Conclusie

Het handelen van de arts neemt nogal eens een aanvang in een onzekere
situatie. De prognose is nog niet duidelijk, de ernst van de afwijkingen nog
onbekend. Om het leven van een patiént veilig te stellen zal de arts moeten
handelen, steeds overwegend of zijn handelen nog gelegitimeerd is. Het
gegeven dat er gehandeld wordt, schept een verantwoordelijkheid jegens de
patiént.

Wanneer het handelen minder succesvol blijkt dan was gehoopt, of door
andere omstandigheden de balans van voor- en nadelen steeds negatiever
wordt, dan ontstaat de vraag of voortgaan met handelen nog gelegitimeerd
is. Een ingezette behandeling zal moeten worden gestaakt, een theoretisch
denkbare behandeling zal niet meer worden ingezet. Hierna zal een patiént
meestal overlijden, zeker indien de behandeling bestond uit beademing, of
het kunstmatig toedienen van voedsel en vocht. Een enkele maal zal in het
verlengde hiervan actief ingegrepen worden, omdat de situatie van de
patiént ondraaglijk is.

De commissie heeft hierbij steeds de verantwoordelijkheid van de arts wil-
len benadrukken, zonder daarbij uit het oog te verliezen hoever deze ver-
antwoordelijkheid gaat. Zo is zij de opvatting toegedaan dat veel situaties
kunnen worden begrepen als een onderbreking van het stervensproces.
Wanneer medisch handelen niet meer tot genezing zal kunnen leiden, en
het wordt gestaakt, dan overlijdt de patiént niet door het staken van de be-
handeling, maar door de ziekte of het trauma waarvan de gevolgen niet
konden worden afgewend. Ook wanneer het staken van de behandeling
wordt gevolgd door actieve levensbeéindiging dan blijft uiteindelijk de ziek-
te van de patiént de belangrijkste oorzaak van diens overlijden. Dat neemt
uiteraard niet weg dat de directe oorzaak van het overlijden de toediening
van farmaca is. De arts neemt in dat geval een bijzondere verantwoordelijk-
heid op zich.

De commissie heeft als kern van haar benadering gehanteerd de vraag
naar de legitimatie van medisch handelen. In haar rubricering van medisch
handelen rond het levenseinde heeft zij ervoor gekozen het begrip ‘levens-
bekortend handelen’ als overkoepelend begrip te gebruiken. Uitgezonderd
actieve levensbeéindiging is het begrip "niet-levensverlengend’ gelijk aan het
begrip levensbekortend.

Onder flevensbekortend handelen’ wordt in dit rapport derhalve verstaan: han-
delingen van artsen — daarbij inbegrepen het nalaten van handelingen — die
het overlijden van een (wilsonbekwame) patiént naderbij kunnen brengen
(i.e. diens levensduur bekorten), en waarbij dit (eventuele) effect te voorzien
en ook geaccepteerd is. Binnen de categorie levensbekortend handelen
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spreekt de commissie van de onderscheiden categorie levensbeéindigend
handelen’. Hieronder wordt verstaan het toedienen van farmaca in een
dodelijke dosering.
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WILS(ON)BEKWAAMHEID

4.1. Inleiding

Bij veel patiénten doen zich problemen voor die te herleiden zijn tot een be-
perkte wilsbekwaambheid (of een beperkte beslisvaardigheid). Dit hoofdstuk
gaat specifiek op die problemen in. Daarbij is het goed om enkele onder-
scheidingen vooraf aan te brengen. In het kader van dit rapport zijn er vier
verschillende hoedanigheden van het probleem wilsonbekwaamheid: 1) de
patiént is geheel wilsonbekwaam en is ook nooit wilsbekwaam geweest, bij-
voorbeeld bij pasgeborenen, 2) de patiént is geheel wilsonbekwaam, maar is
voorheen wel wilsbekwaam geweest, zoals bij patiénten in coma, 3) patién-
ten zijn langzamerhand verschillende psychische functies kwijtgeraakt, en
zijn steeds minder in staat om ergens een beslissing over te nemen, zoals bij
demente patiénten, en 4) patiénten die in principe wilsbekwaam zijn, maar
een psychiatrische aandoening hebben waardoor er twijfel kan bestaan aan
de weloverwogenheid van hun wensen.

Bij de derde groep staat steeds de vraag voorop waartoe patiénten nog in
staat zijn, terwijl in de vierde groep de vraag vooral is of wij er zeker van
kunnen zijn dat een wens goed doordacht is, en niet voortkomt uit een
stoornis in de psychische functies (op basis van een psychiatrische stoor-
nis). In deze twee situaties kan dus de vraag rijzen in welke mate men al of
niet wilsbekwaam is. Op de vraag of en in hoeverre een nadere bepaling
van de wilsbekwaamheid mogelijk is in situaties waarbij patiénten (moge-
lijk) niet volledig wilsbekwaam kunnen worden geacht, gaat dit hoofdstuk
in.

4.2. ‘Competentie’, ‘wilsbekwaamheid’ of ‘beslisvaardigheid’?

Er worden meestal drie verschillende benaderingen genoemd wanneer het
er om gaat te bepalen of iemand al of niet in staat is voor zichzelf adequate
beslissingen te nemen: de categorische benadering, de uitkomst benadering
en de functionele benadering. De categorische benadering impliceert dat
iedere patiént behorend tot een bepaalde groep of categorie ‘onbekwaam’
wordt geacht. Men kwam deze benadering in het verleden regelmatig tegen
in relatie tot patiénten met een psychiatrische ziekte. De uitkomst (of ‘out-
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come’) benadering houdt in dat een patiént onbekwaam wordt geacht wan-
neer hij/zij een onverstandige of bizarre beslissing neemt. De normatieve
beoordeling van de genomen beslissing geeft dan de doorslag. De functione-
le benadering gaat ervan uit dat het oordeel ‘onbekwaam’ bepaald moet wor-
den op basis van een beoordeling van de vaardigheid om een bepaalde be-
slissing te nemen, en de beslissing (en haar effecten) te begrijpen. Dat
houdt in dat een patiént (on)bekwaam geacht wordt voor een bepaalde
beslissing. Er kan tevens sprake zijn van partiéle en ook van fluctuerende
bekwaamheid.

Het blijkt dat in de meeste recente literatuur aan de functionele bena-
dering de voorkeur gegeven wordt (zie ook Van Delden, 1991; Law Com-
mission, 1995). Deze benadering — waar dit rapport zich bij aansluit — heeft
overigens ook consequenties voor het gebruik van verschillende termen.

Zo is een centraal kenmerk van (bijvoorbeeld) demente patiénten het verlies
van de vaardigheid om op adequate wijze beslissingen te nemen en naar
deze beslissingen te handelen. Het gaat vaak om een geleidelijk proces, veel-
al de ziekte van Alzheimer. De vaardigheid om te beslissen wordt vaak aan-
geduid met de term ‘competentie’. Dat is echter niet zo'n gelukkige keuze,
aangezien competent zijn betekent dat men tot oordelen of handelen be-
voegd is. Strikt genomen hebben we het dan niet over een vaardigheid,
maar over een recht. De term (in)competentie is dus een (juridische) con-
clusie, en verwijst hooguit indirect naar het verlies aan vaardigheden dat die
conclusie rechtvaardigt. Competentie wordt dan ook meestal opgevat als een
concept met een drempel, een categorisch concept: men is of competent, of
men is het niet (Buchanan en Brock, 1986). ‘Deze patiént is een beetje com-
petent’ is in deze visie dus een onzinnige uitspraak. Een tweede aanduiding
die we vaak aantreffen is ‘wils(on)bekwaam’ (Van Delden, 1991; KNMG,
1990; KNMG, 1991; Legemaate, 1992). Wanneer we die term letterlijk
nemen, dan slaat zij op een (gebleken) bekwaamheid om een wil te vormen.
Ook deze term heeft vooral een juridische connotatie en is eigenlijk niet
helemaal juist: het gaat immers niet om de vorming van een wil, maar om
de wijze waarop men eigen wensen kan relateren aan relevante informatie,
en daarmee een beslissing kan nemen en deze vervolgens kan uiten. In de
literatuur komen we verder de term ‘decision making capacity’ (en in het
verlengde daarvan ‘decisionally incapable’) tegen, een term die vertaald kan
worden als ‘beslisvaardigheid’. Het voordeel van die term is dat zij compati-
bel is met de functionele benadering. ‘Beslisvaardigheid’ is dus niet een
categorisch, maar een dimensioneel begrip. Het begrip ‘psychologische
(in)competentie’ (Pols, 1990) is praktisch identiek.

In de context van dit rapport zal de term ‘competent’ niet worden ge-
bruikt. De termen beslisvaardigheid en wilsonbekwaamheid zullen naast el-
kaar worden gebruikt, met dien verstande dat de term ‘wilsonbekwaamheid’
de conclusie aanduidt van de bepaling van beslisvaardigheid op basis van
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functionele karakteristieken. Als men onvoldoende beslisvaardig is, dan is
men wilsonbekwaam.

Voor de bepaling van beslisvaardigheid, zijn in de loop der jaren vele bena-
deringen geformuleerd. Het vraagstuk is in de Amerikaanse literatuur
vooral in de context van de participatie van psychiatrische patiénten aan
wetenschappelijk onderzoek aan de orde gesteld. Ten aanzien van deze be-
slissing leek het zinvol om te bepalen of psychiatrische patiénten inder-
daad in vrijheid en op basis van voldoende informatie een goede beslissing
konden nemen, met andere woorden of aan het criterium van ‘informed
consent’ kon worden voldaan. De in de literatuur voorgestelde criteria
weerspiegelen deze geschiedenis. Zo worden de volgende vier hoofdgroe-
pen van criteria genoemd: (a) een keuze kenbaar maken, (b) feitelijk begrip
van de belangrijkste elementen in de keuzesituatie, (c) rationele manipula-
tie van de informatie, (d) inzicht in de aard van de situatie (Appelbaum en
Roth, 1982).

Binnen deze hoofdgroepen zijn verdere onderverdelingen te maken,
bijvoorbeeld door binnen het begrip van de situatie te onderscheiden naar
het vermogen van de patiént dat begrip te hebben, of naar het actuele begrip
dat de patiént van deze concrete situatie heeft. Zo komt Van de Klippe tot
zes verschillende benaderingen (Van de Klippe, 1990) (zie tabel 4.1). Som-
mige auteurs geven expliciet aan dat de criteria of parameters die zij noe-
men, hiérarchisch geordend zijn: de aan de patiént gestelde eisen nemen
toe (Helmchen, 1990; Van de Klippe, 1990; Tholen, 1990). Duidelijk is dus
dat in enkele opsommingen niet alleen een empirisch maar ook een nor-
matief element schuilt. In deze hiérarchische indelingen herkennen we ove-
rigens gedeeltelijk de psychiatrisch gangbare hiérarchie van psychische
functies. In de indeling van Appelbaum en Roth bijvoorbeeld (zie de tabel)
verwijst de eerste hoofdgroep naar stoornissen in het bewustzijn, de tweede
naar geheugen, oriéntatie en taalvaardigheid, de derde naar rationaliteit,
realiteitsbesef, hallucinaties en wanen, en de vierde verwijst naar verschijn-
selen als ontkenning en de onmogelijkheid tot abstract denken, onder
andere als psychotisch verschijnsel.

4.3. Drie punten van kritiek

Wanneer we de genoemde indelingen nader bestuderen, dan blijkt kritiek
op meerdere aspecten ervan mogelijk (zie ook Van de Klippe, 1990; Tholen,
1990). Wij beperken ons hier tot de systematiek en de uitgangspunten die
de verschillende benaderingen gemeenschappelijk hebben.

Allereerst valt op dat het taalgebruik nogal wisselt: soms gaat het om
‘benaderingen’, of ‘hoofdgroepen’, dan weer over ‘vaardigheden’, ‘richt-
lijnen’, “criteria’ of "tests’. Daaruit blijkt al enigszins dat het niet zo heel dui-
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Tabel g1,

VAW N = VN W N QYN W N~ R O N

LN W=

een keuze kenbaar maken
feitelijk begrip van de belangrijkste elementen in de keuzesituatie
rationele manipulatie van de informatie

*inzicht in de aard van de situatie

(Appelbaum en Roth, 1982)

al dan niet maken van een keuze
aard van de beslissing

rationeel gemotiveerde keuze
vermogen om te begrijpen

feitelijk begrip

inzicht in de aard van de situatie
(Van de Klippe, 1990 — hiérarchisch)

al dan niet maken van een keuze

begrijpen van aangeboden informatie

gebruik maken van informatie voor realistische, redelijke en passende beslissingen
begrip van de situatie en de ziekte

authentieke besluitvorming, in overeenstemming met eigen waarden en normen
(Helmchen, 1990 — hiérarchisch)

het vermogen informatie te ontvangen

het vermogen die informatie te herinneren

het vermogen een beslissing te nemen en er een reden voor te geven
het vermogen de relevante informatie te gebruiken bij.een beslissing
het vermogen de relevante informatie op haar waarde te schatten
(Brody, 1988)

uiting geven van een keuze

mate waarin de patiént aangeboden informatie heeft begrepen
begrijpen van de ratio van het behandelingsvoorstel

rationele redenering ten grondslag liggend aan de keuze
redelijkheid van de beslissing

(Tholen, 1990 — higrarchisch)

Uit: Maandblad Geestelijke volksgezondheid 1992; 47(7/8): 830.

delijk is wat nu bedoeld wordt met de opsommingen. In strikte zin gaat het
bij de meeste opsommingen om globale aanduidingen, die nader geopera-
tionaliseerd moeten worden in de vorm van een test. Die test wordt geacht
een bepaalde vaardigheid te meten. Die specifieke vaardigheid kunnen we
dan een parameter noemen bij de bepaling van de (meer globale) beslis-
vaardigheid van de proefpersoon. De testuitslag moet vervolgens natuurlijk
beoordeeld worden, en daarvoor hebben we een criterium nodig. De op-
somming van Brody bijvoorbeeld (zie tabel 4.1), geeft de vaardigheden die
een persoon kan hebben bij het nemen van een geinformeerde beslissing.
Deze vaardigheden kunnen we parameters noemen. Vervolgens zouden we
de test kunnen gebruiken om te kijken hoe vaardig de proefpersoon is, bij-
voorbeeld in het onthouden van informatie. Vervolgens moeten we criteria
ontwikkelen: wanneer is welke testuitslag ontoereikend? Een simpel voor-
beeld. Om de vraag te beantwoorden wie zonder te bukken en het hoofd te
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stoten door een deuropening kan lopen, hebben we een parameter (lengte),
een testinstrument (meetlint) en een criterium (lengtemaat) nodig. We kun-
nen dus concluderen dat de indelingen vooral globale aanduidingen — ver-
der te noemen ‘hoofdgroepen’ — en geen criteria, parameters of tests zijn.

Ten tweede valt op dat sommige parameters in meer dan één hoofd-
groep te vinden zijn. Zo is het functioneren van het geheugen, of een ratio-
nele afweging en besluitvorming bij sommige indelingen in meerdere groe-
pen terug te vinden. Dat hoeft ook niet te verbazen aangezien meerdere
auteurs ook een hiérarchie in de indeling aanbrengen. Dat elementen lager
in de hiérarchie ook weer hogerop terugkeren, is dan uitdrukking van het
feit dat de indeling meteen ook een maat probeert te geven: wie voldoet aan
de eisen gesteld in de laatste (en hoogste) groep, is het meest ‘bekwaam’.
Het bevordert de helderheid van deze indelingen bepaald niet. Dit met uit-
zondering van de indeling van Brody, die bestaat uit een heldere karakte-
risering van de verschillende parameters van beslisvaardigheid.

Ten derde valt op dat in veel van de hoofdgroepen waardeoordelen reeds
opgenomen zijn. Dat is ook door Tholen en Van de Klippe gesignaleerd. Dit
is opvallend omdat er meestal geen duidelijke parameters, testen en criteria
zijn geformuleerd. Zo spreekt Helmchen over ‘realistische, redelijke en pas-
sende beslissingen’ en ‘ziekte-inzicht’, Appelbaum en Roth (1982) hanteren
het begrip ‘rationeel’, en noemen de hoofdgroep “inzicht in de aard van de
situatie’. In de meest precieze indeling, die van Brody, komt bijvoorbeeld
het element ‘op haar waarde schatten van informatie’ voor. Dat betekent dat
externe beoordelingen van het inzicht in de situatie, en externe waarderin-
gen van de uitkomsten van beslissingen (‘redelijk’, ‘rationeel’, ‘passend’) in
sommige hoofdgroepen zijn opgenomen. Dat kan er gemakkelijk toe leiden
dat normen en waarden van degene die de beslisvaardigheid op deze manier
vaststelt, gaan overwegen in de besluitvorming,

Vooralsnog zijn er geen inzichtelijke parameters en criteria geformuleerd
om de beslisvaardigheid van patiénten te kunnen beoordelen. Wel zijn er
verschillende benaderingen geformuleerd die voor iets dergelijks als uit-
gangspunt zouden kunnen dienen. Daarbij stellen sommige benaderingen
of elementen daarvan — zoals inzicht in de situatie, een rationele besluit-
vorming of een redelijke beslissing — (uitzonderlijk) hoge eisen, met name
aan psychogeriatrische patiénten.

4.4. Taakspecifieke of globale competentie?
We zouden kunnen overwegen enkele eisen te formuleren waaraan een
methode of test voor beslisvaardigheid dient te beantwoorden. Allereerst de

parameters. Deze moeten afgeleid zijn van de vaardigheid die we willen be-
oordelen, in dit geval beslisvaardigheid. De parameters die Brody noemt,
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kunnen dan als een eerste oriéntatie dienen. Vervolgens moet een geschik-
te test behorend bij de betreffende parameter ontwikkeld worden — of moet
een bestaande test aangepast worden. Vervolgens moeten criteria geformu-
leerd worden die taak specifiek zijn. Men zal immers zelden of voor alle, of
voor geen enkele beslissing voldoende beslissingsvaardigheid hebben. Een
bepaald gebied van beslissingen zal zo aan de patiént voorbehouden kun-
nen blijven. Beslissingen die daarbuiten vallen, zijn niet aan de patiént voor-
behouden. Anderen en andere overwegingen, bijvoorbeeld het voorkomen
van schade, gaan dan een rol in de besluitvorming spelen. Naarmate de tijd
— en bij psychogeriatrische patiénten het ziekteproces — voortschrijdt, zal dit
gebied van beslissingen kleiner worden. De beslissingen zijn echter niet
minder belangrijk.

Een belangrijk probleem dat voor iedere taakspecifieke benadering van
het begrip competentie of van beslisvaardigheid geldt, is echter dat voor elke
afzonderlijke taak vastgesteld zou moeten worden of iemand vaardig ge-
noeg is. Dat de operationalisering van een dergelijke testbatterij bijzonder
gecompliceerd is zou misschien nog aanvaardbaar zijn, maar er is een
ander en meer principieel bezwaar tegen. De belangrijkste reden om te zien
of iemand voldoende beslisvaardig is, is gelegen in de bescherming van die
persoon. De hoofdgroepen of benaderingen van beslisvaardigheid zijn oor-
spronkelijk ook geformuleerd om psychiatrische patiénten te beschermen
tegen behandelingen of onderzoeken die hen schade zouden kunnen toe-
brengen en waar zij niet adequaat mee kunnen instemmen. Zij zijn daar-
naast ontwikkeld om een weigering van behandeling op waarde te kunnen
schatten (zie Roth e.a., 1977). Zij zijn niet ontwikkeld om iedere keer op-
nieuw te bekijken waarover iemand nog wel kan beslissen. Gebruiken we ze
toch daarvoor, dan is het gevolg dat mensen hun vrijheid moeten verdienen,
in plaats van dat zij als vrij beschouwd worden totdat duidelijk is dat hier-
door grote problemen ontstaan.

Een belangrijk uitgangspunt hangt met deze bezwaren samen: iedere
handeling van een beperkt beslisvaardige of wilsbekwame patiént behoort
niet tot een ‘restricted area of autonomy’ maar in beginsel tot een ‘protected
milieu of autonomy’ (Oppenheimer, 1991), totdat duidelijk wordt dat hier-
uit gevaar voor leven of welzijn van de patiént voortvloeit. Beslissingen die
geen ernstige consequenties hebben, ook al zijn zij ingewikkeld of gaan zij
feitelijk de vaardigheid van de persoon te boven, behoren tot het bescherm-
de gebied. Daarmee wordt tot uitdrukking gebracht dat ook een demente
patiént recht heeft om onverstandige besluiten te nemen. Zo wordt een
(ongebreidelde) dictatuur van het verstandig kiezen (Pols, 1990) voorko-
men. Pas wanneer de consequenties ernstig (kunnen) zijn, ontstaat er een
grond om de beslisvaardigheid van de betrokkene te (her)overwegen.

Dworkin heeft voor zo'n positie een argumentatie gegeven (Dworkin,
1986). Dworkin onderscheidt tussen een ‘globale competentie’ en een ‘taak-
specifieke competentie’. De taakspecifieke competentie refereert aan het-
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geen wij beslissingsvaardigheid hebben genoemd. De ‘globale competentie’
is volgens Dworkin een diffuse en algemene vaardigheid om beslissingen te
zien en te evalueren in de context van een (gestructureerde) levensgeschie-
denis, georganiseerd rond een coherente conceptie van karakter en over-
tuigingen (Dworkin, 1986). Op grond van het recht op autonomie dat ook
demente patiénten hebben, meent hij vervolgens dat deze globale compe-
tentie voldoende is. Het gaat erom dat patiénten keuzen maken die over-
eenstemmen met, of passen binnen hun levensgeschiedenis, hun karakter
en hun conceptie van hun leven. Het vijfde punt dat Helmchen noemt
(‘authentieke besluitvorming in overeenstemming met eigen waarden en
normen’), komt hiermee duidelijk overeen. De keuzen van de patiént kun-
nen in deze opvatting voor een ander duidelijk ‘irrationeel’ zijn, of zelfs
tegen de belangen van de patiént in kwestie ingaan. Zelfs een keuze met
ernstige gevolgen zou dan tot het gebied van de ‘protected autonomy’ kun-
nen behoren. Voor een taak-specifieke competentie, ofwel beslissingsvaar-
digheid, ziet Dworkin in het geheel geen plaats.

Dworkin postuleert derhalve een groot gebied van ‘protected autono-
my’, en accepteert dat demente patiénten die nog ‘globaal competent’ zijn,
ook beslissingen met ernstige negatieve gevolgen voor henzelf kunnen
nemen. Wanneer een patiént echter ernstig dement is, en dus ook niet meer
‘globaal competent’, dan verliest het begrip autonomie zijn betekenis en
kunnen beslissingen ook niet meer gerespecteerd worden. Er kunnen dan
wel andere overwegingen zijn om een beslissing te respecteren, en Dworkin
noemt daarbij een vooraf opgestelde wilsbeschikking. Dat lost echter in de
huidige situatie in Nederland niet veel op, aangezien nog weinig patiénten
een schriftelijke wilsbeschikking opstellen. Daarnaast bestaan er verschil-
lende problemen bij het hanteren van wilsbeschikkingen in dergelijke be-
sluitvorming (zie bijv. Hertogh, 1995; Dillmann, 1995).

4.5. Een tussenoplossing

Van de twee potentié€le oplossingen voor het probleem van de beslisvaardig-
heid van patiénten (ontwikkel een set specifieke parameters en criteria of
hanteer een zeer globale bepaling van de beslisvaardigheid) moeten we dus
concluderen dat geen van tweeén hanteerbaar is. De eerste is in aanleg veel
te gedetailleerd, en de tweede (van Dworkin) is zo globaal dat er in de prak-
tijk weinig houvast aan ontleend kan worden. Dworkins voorstel functio-
neert vooral als een argumentatie om de vrijheid van demente patiénten zo
lang als mogelijk te respecteren. Een tussenpositie lijkt het meest wenselijk.
Dit geldt te meer daar de bepaling van de mate van beslisvaardigheid bij
patiénten met dementie vooral relevant is in de beginfase van de aandoe-
ning. Een zeer gedetailleerde bepaling heeft bij iemand met een ernstige
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dementie immers geen enkele zin, terwijl er toch een zeker respect voor de
betreffende patiént dient te zijn.

Deze tussenpositie houdt in dat het ‘protected milieu of autonomy’ zo
groot als mogelijk is. Daarin kan de zorg voor onbekwame patiénten zich vol-
trekken met een open oog en oor voor hun wensen, en hun van de zorgver-
lening athankelijke positie (Collopy e.a., 1991). Het inperken van het gebied
mag alleen wanneer aan de volgende samenhangende eisen is voldaan: (1) de
patiént voldoet niet aan bepaalde eisen ten aanzien van de beslisvaardigheid,
en (2) de patiént gaat iets doen of heeft een beslissing genomen die ernstige
gevolgen voor hem- of haarzelf kan hebben (zie ook Schaffner, 1991).

Dit impliceert een nadere uitwerking van hetgeen we onder ‘ernstige
gevolgen’ verstaan, en een uitwerking van de eisen die we moeten stellen
aan beslisvaardigheid.

4.6. Beslisvaardigheid

Eisen te stellen aan de beslisvaardigheid van een patiént zijn niet in hun
algemeenheid heel precies te operationaliseren, maar kunnen alleen globaal
omschreven worden. Op individueel niveau kunnen zij echter wel een be-
langrijke indicatie geven of iemand voldoende wilsbekwaam of beslisvaar-
dig is. Daarbij wordt meestal een onderscheid gemaakt tussen de mate
waarin iemand informatie kan opnemen en onthouden, en de wijze waarop
hij met behulp van deze informatie tot een beslissing komt.

In het rapport van de Britse Law Commission wordt de volgende formule-
ring gegeven:

‘1. ..a person should be regarded as unable to make a decision by reason of mental
disability if the disability is such that, at the time when the decision needs to be
made, he or she is unable to undersiand or retain the information about the reas-
onably foreseeable consequences of deciding one way or another or failing to make
the decision.

2. ..a person should be regarded as unable to make a decision by reason of mental
disability if the disability is such that, at the time when the decision needs to be
made, he or she is unable to make a decision based on the information relevant to
the decision, including information about the reasonably foreseeable consequences
of deciding one way or another or failing to make the decision.

3. ..we recommend that a person should not be regarded as unable to understand
the information relevant to a decision if he or she is able to understand an expla-
nation of that information in broad terms and simple language.” (Law Commis-

sion, 1995: 38-39)
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Opvallend in de benadering van de Law Commission is dat een tamelijk lage
drempel voor (voldoende) beslisvaardigheid wordt gehanteerd. Dat blijkt
met name uit punt 3, waarin de wijze waarop de informatie moet worden
verschaft wordt beschreven. Het is de vraag of een dergelijk criterium voor
alle typen beslissingen adequaat is. Cruciaal is namelijk dat de Law Com-
mission geen verband legt tussen de consequenties van de beslissing ener-
zijds, en de benodigde wilsbekwaamheid anderzijds. Gezien de context van
deze nota is dat onbevredigend te achten: sommige beslissingen (bijv. om
een behandeling te weigeren zelfs indien deze levensreddend zou kunnen
zijn) vragen een lagere drempel voor (voldoende) beslisvaardigheid, dan een
beslissing in het kader van (hulp bij) zelfdoding.

In de door het Ministerie van Justitie uitgegeven ‘Handreiking bij de beoor-
deling van wilsonbekwaamheid’ (1994) is volgende omschrijving van wils-
bekwaambheid gegeven:

1. De patiént geeft er blijk van de op zijn bevattingsvermogen afgestemde infor-
matie te begrijpen naar de mate die voor de aard en reikwijdte van de te nemen be-
slissing noodzakelijk is.

2. Deinformatie die daarbij in het spel is betreft het voorgenomen onderzoek en
de voorgestelde behandeling maar ook de ontwikkelingen omtrent het onderzoek,
de behandeling en de gezondheidstoestand van de patiént en de te verwachten ge-
volgen van het nalaten van het onderzoek of de behandeling.

3. Bij het geven van de informatie dient de hulpverlener zich te laten leiden door
hetgeen de patiént redelijkerwijs dient te weten ten aanzien van:

a. de aard en het doel van het onderzoek of de behandeling,

b. dete verwachten risico’s van de behandeling of het achierwege laten daarvan,
¢. andere methoden van onderzoek of behandeling die in aanmerking komen,
d. de staatvan en de vooruitzichten met betrekking tot diens gezondheid.

4. Onder meer moet worden nagegaan of de patiént wel de relevante causale ver-
banden ziet, en er sprake is van ‘ziekte-inzicht’. Ook wordt aangegeven dat moet
worden nagegaan of de overwegingen van de patiént innerlijk consistent zijn
(Ministerie van Justitie, 1994, p. 13).

Duidelijk is dat hier een veel duidelijker grens — die tevens veel meer eisen
stelt — wordt geformuleerd. De omschrijving van de hoeveelheden te ver-
strekken informatie is veel preciezer (en de te verstrekken informatie lijkt
uitgebreider). Tevens worden hogere eisen gesteld aan het besluitvormings-
proces (zoals blijkt uit de opmerkingen over het ziekte-inzicht en de inner-
lijke consistentie van beweegredenen. Gezien de in de tekst van de hand-
reiking gegeven voorbeelden (de weigering van een levensnoodzakelijke
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handeling) kan verondersteld worden dat men beslissingen op het oog had
met mogelijk verstrekkende gevolgen, zodat de te stellen eisen voor (vol-
doende) beslisvaardigheid tamelijk hoog kwamen te liggen. De handreiking
betreft overigens alle typen beslissingen in de behandeling en verzorging
van wilsonbekwame patiénten.

De benadering van de Law Commission lijkt derhalve meer toegesne-
den op die besluitvorming waarbij de gevolgen niet verstrekkend zijn,
terwijl de Handreiking vooral geschikt lijkt voor beslissingen met ver-
strekkende gevolgen. Hoewel die benadering in geen van beide rapporten
is terug te vinden, leveren beide tezamen een argument op voor het hante-
ren van een criterium voor wilsbekwaamheid dat expliciet rekening houdt
met de (potentiéle) gevolgen van een beslissing: hoe ernstiger, hoe stren-
ger.

Voordat op de vraag wat ernstige gevolgen zijn wordt ingegaan, is het ech-
ter zinvol nader te exploreren of de criteria voor (voldoende) beslisvaardig-
heid verder gespecificeerd kunnen worden. Noch in de Handreiking, noch
in het rapport van de Law Commission is dat ter hand genomen. De Law
Commission pleit er overigens wel voor om een protocol te ontwikkelen dat
die verduidelijking geeft.

In de literatuur worden verschillende parameters/criteria’ genoemd die
gebruikt kunnen worden bij de beoordeling van de wilsbekwaamheid (zie
tabel 4.2). Eerder al is aangegeven dat de genoemde criteria (en de wijze
waarop zij geordend zijn) nog nadere specificering behoeven.

Tabel 4.2.

1.

s

Het op basis van een rationele gedachtegang tot een besluit komen, met een intact realiteits-
besef.

Het feitelijk begrijpen van de informatie met betrekking tot de keuze.

Het besef van de aard van de situatie en van de ratio van de voorgestelde behandeling.

Het in het algemeen begrijpen van eenvoudige informatie en daarmee niet te ingewikkelde
beslissingen kunnen nemen.

Het uiten van een keuze.

1. Indeze opsomming wordt in de regel niet een duidelijk onderscheid gehanteerd tussen
parameters (de eigenschap die gemeten wordt, bv. lengte) en criteria (een grenswaarde
van de eigenschap, bv. 150 cm). Binnen de vijf genoemde items komen bepaalde para-
meters meerdere malen terug (realiteitsbesef, (rationaliteit van) oordeelsvorming, be-
grijpen en onthouden van informatie). Een duidelijke maat (welke mate van realiteits-
besef, hoe rationeel, hoeveel informatie) wordt niet gegeven, maar is enigszins af te
lezen aan de volgorde van de items, en bepaalde kwalificaties daarbinnen. Dergelijke
maten zijn uiteraard bijzonder moeilijk te geven, en de bepaling ervan is niet alleen een
empirische, maar ook een normatieve kwestie. In de rest van de tekst zal verder de term
‘criterium’ gebruikt worden, dit in aansluiting met het in de literatuur gangbare taal-
gebruik. De commissie is zich ervan bewust dat genoemde criteria niet alle even precies
zijn.
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De volgorde van de criteria wijst globaal op een afnemende wilsbekwaam-
heid van het individu. (We zullen hen overigens in volgorde van toenemen-
de wilsbekwaamheid bespreken.) Indien men alleen aan het laatste crite-
rium voldoet, is men minder wilsbekwaam te achten dan wanneer men aan
het eerste (en daarmee ook aan het tweede tot en met vijfde criterium) vol-
doet. Een comateuze, stuporeuze of mutistische patiént die geen enkel blijk
geeft van een keuze, en zelfs niet aan het vijfde en minst strenge criterium
voldoet, kan als wilsonbekwaam worden beschouwd. Het vierde criterium,
bepleit door Abernethy in 1984, is eveneens een criterium dat weinig eisen
stelt aan de patiént. Het is geschikt voor de situatie waarin de patiént een
ingrijpende beslissing neemt, doch niet kan aangeven dat hij de problema-
tiek begrijpt. Volgens dit criterium kan een patiént als wilsbekwaam worden
beschouwd indien hij/zij in andere situaties blijk heeft gegeven van het be-
grijpen van informatie en blijk heeft gegeven op basis daarvan eenvoudige
beslissingen te kunnen nemen. Het derde criterium eist van de patiént een
globaal inzicht in de aard van de problematiek en het doel en effect van het
behandelvoorstel. Niet alle beschikbare informatie en alle alternatieven lig-
gen dan naast elkaar, maar de patiént heeft voldoende inzicht om aan te
geven wat hij/zij van het uiteindelijke voorstel vindt. Het tweede criterium,
het feitelijk begrijpen van de informatie met betrekking tot de keuze, vergt
veel van de cognitieve vaardigheden. Niet alleen de meest zieke en psychoti-
sche patiénten, maar ook ouderen met weinig opleiding en een lage be-
roepsstatus, blijken aangeboden informatie moeilijk te kunnen reproduce-
ren (Roth et al., 1982). Indien dit criterium gehanteerd wordt, dan zou bij-
voorbeeld geen enkele matig tot ernstig demente patiént (en een aanzienlijk
aantal licht demente patiénten), voor welke beslissing ook wilsbekwaam be-
vonden worden. Bij het eerste criterium worden de hoogste eisen gesteld aan
de besluitvorming. Zowel een adequate perceptie van de omgeving en de
eigen situatie, als een duidelijke rationele besluitvorming worden als eis ge-
formuleerd. Ten aanzien van behandelkeuzen kan men alle alternatieven
overzien, deze ten opzichte van elkaar afwegen en in verband brengen met
de eigen toekomst en het eigen geheel van opvattingen, normen en waar-
den. Men voldoet bijvoorbeeld niet aan deze eisen wanneer evidente waan-
denkbeelden of hallucinaties, of een opvallend ontbreken van ziektebesef in
belangrijke mate een rol spelen in de gedachtegang die uiteindelijk tot een
Dbeslissing leidt. Een voorbeeld is een doodswens uit overtuiging een groot
zondaar te zijn of voedselweigering voortkomend uit angst vergiftigd te wor-
den. Dit criterium stelt de hoogste eisen aan een beslissing, eisen waaraan
lang niet alle beslissingen in het dagelijks leven voldoen. Een in alle geval-
len strikte hantering van deze eis lijkt daarom niet aangewezen.

Een controversieel criterium dat in de literatuur genoemd wordt in verband

met het bepalen van de wilsbekwaambheid, is de redelijkheid van de beslis-
sing. Hierbij wordt iemand wilsonbekwaam geacht, indien de beslissing
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anders is dan die van een rationeel persoon in soortgelijke omstandigheden.
Het toekennen van autonomie impliceert echter ook het recht op het nemen
van ‘onverstandige’ beslissingen.

Bij de bepaling van de wilsbekwaambheid is het overigens van groot belang

om te letten op:

- fluctuaties in de psychologische en lichamelijke toestand;

~ de standvastigheid van de patiént in diens beslissing;

- het oordeel van familie en vrienden over het besluit van de patiént;

— omgevingsfactoren, bijvoorbeeld tekortschietende zorg, die van invloed
zijn op de beslissing. Eventuele afhankelijkheid van patiénten van insti-
tutionele zorg en hun onvermogen om daarover iets kenbaar te maken,
maant tot voorzichtigheid.

4.7. Wat zijn ernstige gevolgen?

De aanleiding om na te gaan of de patiént voldoende beslisvaardig is, ligt
vooral in de te voorziene ernstige gevolgen van de beslissing. In de context
van een verzoek tot hulp bij zelfdoding bij een psychiatrische patiént bestaat
uiteraard geen enkele onduidelijkheid over de ernst van de gevolgen, los van
de vraag of ingegaan kan worden op een dergelijk verzoek.

Bij demente patiénten is het echter niet altijd eenvoudig om de vraag te be-
antwoorden of een handeling of beslissing ernstige gevolgen voor het leven
en welzijn van de patiént heeft. Dat heeft uiteraard te maken met de voort-
gang van de ziekte, de daarmee samenhangende achteruitgang van de psy-
chische functies, en de resterende tijd van leven. Steeds moeilijker wordt
het voor een demente patiént om zelf inzicht te krijgen in de consequenties.
Het vermogen om relevante informatie te onthouden, te begrijpen en te
waarderen neemt af en verdwijnt uiteindelijk. Hetzelfde geldt voor het ge-
bruiken van die informatie binnen een beslissingsproces, waarin een ver-
band gelegd moet worden naar effecten in de toekomst, terwijl de meeste
patiénten zich geen abstracte of conceptuele voorstelling van de toekomst
meer maken kunnen (Oppenheimer, 1991). De beoordeling of iets schade-
lijk of gevaarlijk is, moet dus in toenemende mate door anderen gedaan
worden. Voor dezen wordt het echter ook steeds moeilijker om te bepalen of
iets nu juist ten voordele of ten nadele van de patiént is. Vaak grijpt men
dan naar een globale beoordeling, zoals ‘kwaliteit van leven’, of naar een
interpretatie en extrapolatie van wat bekend is over de opvattingen van de
patiént.

Voor het vaststellen wat in iemands belang is, dan wel wat iemand tot
voordeel of nadeel strekt, bestaan geen objectieve criteria. Bij demente
patiénten — die in een langzaam proces steeds meer van hun eigenschap-
pen en vaardigheden verliezen — moeten we accepteren dat de balans van
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voor- en nadelen met de tijd verschuift. Naarmate de te verwachten levens-
duur minder wordt, en het niveau van functioneren dat iemand nog halen
kan steeds lager wordt, kan het positieve effect van medisch handelen klei-
ner worden en kunnen de negatieve effecten van het achterwege laten van
medisch handelen steeds minder zwaar wegen. Daarin zijn individuele
overwegingen altijd relevant: een heupprothese bij een fysiek vitale, veel
lopende, matig demente patiént heeft meer positief effect dan dezelfde pro-
these bij een ernstig demente patiént die niet of nauwelijks meer loopt. Dat-
zelfde argument kan gelden bij de beslissing een sonde in te brengen bij
voedselweigering: bij een ernstig demente patiént met een geringe levens-
verwachting zijn de consequenties van het niet inbrengen van de sonde
minder ernstig dan bij een minder demente patiént. Men nadert op een ge-
geven moment een situatie waarin niet goed meer uit te maken valt of han-
delen, of nalaten van handelen, overwegend positief of negatief is. Arras
sprak in dit verband van een ‘gray area of uncertainty’ en suggereerde dat in
dat geval de familie kan beslissen (Arras, 1988). In onze perceptie zou alles
wat in de ‘gray area of uncertainty’ valt, tot het gebied van de beschermde
autonomie van de patiént behoren. Beslissingen of handelingen van
patiénten met ernstige gevolgen — en wat ernstig is hangt onder meer af van
het stadium van de dementie — vallen buiten het gebied van de beschermde
autonomie indien de patiént niet voldoende beslisvaardig is. Weigering van
voedsel en vocht door een ernstige demente patiént met een geringe
levensverwachting behoort dan tot het beschermde gebied, ook al is de
patiént nauwelijks beslisvaardig. Bij weigering van pijnstilling daarentegen,
of van voedsel bij iemand met een matige dementie, zou de balans echter
duidelijk negatief uitvallen. De consequenties zijn dan als ernstig te be-
schouwen en kunnen alleen geaccepteerd worden wanneer de patiént vol-
doende beslisvaardig is.?

Wanneer een patiént geen voorkeur meer kenbaar maakt, of maken
kan, terwijl er toch beslissingen genomen moeten worden, bijvoorbeeld bij
het starten van een behandeling, dan is er weinig anders mogelijk dan de
opvattingen van de patiént, voor zover te achterhalen, te interpreteren en te
extrapoleren. Hierbij is participatie van familie en naasten noodzakelijk. De
aldus ge(re)construeerde opvattingen van de patiént vormen het uitgangs-
punt bij de besluitvorming. Het is uiteindelijk de verantwoordelijkheid van
de hulpverlener om zich ervan te vergewissen dat de gereconstrueerde wil
voldoende plausibel en consistent is en dat over deze wil een voldoende
mate van consensus bestaat. Wanneer er sprake zou zijn van levensbeéindi-
gend handelen liggen de zaken overigens anders. Het is immers de vraag of
een reconstructie van de wil, die altijd met onzekerheid gepaard gaat, een
voldoende basis voor besluitvorming ter zake biedt. In beginsel zal dan ern-

2. Overigens kan hierbij aangetekend worden dat beslissingen om wel te handelen ook
ernstige gevolgen kunnen hebben vanwege het levensverlengende effect ervan.

54 HOOFDSTUK 4



stig actueel lijden van de patiént als een bijkomende voorwaarde moeten
worden gesteld (zie hiervoor hoofdstuk 7).

Ook indien de patiént geen voorkeur kenbaar kan maken, speelt de afwe-
ging van positieve en negatieve effecten van medisch handelen zoals eerder
aangegeven een belangrijke rol. Uit die afweging kan voortvloeien dat men
een behandeling al of niet aanvangt. Een behandeling die goed verdragen
wordt, zal men verder niet staken (ervan uitgaande dat men tot de behande-
ling besloten heeft met inachtneming van het voorafgaande).

In het bepalen van de balans van positieve en negatieve effecten van me-
disch handelen spelen waardeoordelen een rol. Ernstig demente patiénten
kunnen immers zelf niet meer kenbaar maken wat zij wensen, en een
plaatsvervangend oordeel (indien er geen wilsbeschikking is) is dan vrijwel
onontkoombaar. Weliswaar moet dat oordeel zich zoveel als mogelijk rich-
ten op wat men weet van de opvattingen van de patiént zelf, maar een inter-
pretatief en evaluatief element is niet uit te sluiten. Dat impliceert dat de be-
oordeling dat een behandeling medisch zinloos is, evenmin strikt objectief
- of waardevrij — kan zijn. Een antwoord op de vraag of een levensverlen-
ging van enkele weken of een griepvaccinatie bij een ernstig demente
patiént nog zinvol is, bevat altijd een waardering van dat effect, en die waar-
dering is niet geheel los te zien van de waardering van het (toekomstig) be-
staan van een demente patiént. Dat neemt niet weg dat het hier niet gaat om
een globale waardering van de kwaliteit van leven van demente patiénten,
maar om de waardering van de effecten van medisch handelen binnen de
context van het leven van een demente patiént. Een hulpverlener vragen een
oordeel te formuleren met ‘strikt medische, objectiveerbare criteria’, vraagt
dus het onmogelijke.

4.8. Conclusie

Bij de bepaling van wilsbekwaamheid zal men altijd meerdere aspecten van
de besluitvorming van de patiént betrekken, evenals diens algemene toestand.
Daarbij kan uiteindelijk de beoordeling van de wilsbekwaamheid van een
patiént niet worden losgezien van de consequenties van diens beslissingen.

Daarbij gaat de commissie uit van de benadering dat het terrein waarop
mensen zelf beslissingen kunnen nemen (‘respected area of autonomy’) in
principe zo groot mogelijk moet zijn. Wanneer de (negatieve) consequen-
ties van beslissingen als ernstiger zijn aan te merken impliceert dat echter
tevens dat we strenge standaarden voor wilsbekwaamheid moeten hante-
ren. Zijn de consequenties van beslissingen minder groot, dan hoeven wij
uiteraard niet de strengste standaard te gebruiken. Daarbij wijst de com-
missie op twee situaties: de vraag om hulp bij zelfdoding bij een psychiatri-
sche patiént, en de weigering van voeding bij een ernstig demente patiént.
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De vraag om hulp bij zelfdoding zal in beginsel steeds leiden tot het hante-
ren van de strengste criteria voor wilsbekwaamheid, gezien de gevolgen van
dergelijke hulp: er staat een leven op het spel, en naasten worden gecon-
fronteerd met en geraakt door de zelfdoding van een familielid of vriend.
Deze problematiek krijgt een nadere uitwerking in hoofdstuk 8.

Wanneer een demente patiént voeding weigert is ook dat een beslissing
waarbij het leven van de patiént in het geding is. Nadere analyse brengt de
commissie evenwel tot de conclusie dat de ernst van de gevolgen van het sta-
ken van voeding bij een ernstig demente patiént minder is dan in het vorige
voorbeeld. Er kan dan immers sprake zijn van een patiént die onafwendbaar
verder achteruitgaat, waarbij genezing niet aan de orde is, en het levens-
einde nabij is. In dat geval zijn de gevolgen van een dergelijke weigering
minder ernstig te achten, en zou het onwenselijk zijn om de meest strikte
criteria voor wilsbekwaambheid te hanteren. Weigering van voedsel en vocht
door een ernstige demente patiént, met een geringe levensverwachting
behoort volgens de commissie dus tot het beschermde gebied, ook al is de
patiént nauwelijks wilsbekwaam. Bij weigering van pijnstilling daarentegen,
of van voedsel bij iemand met een matige dementie, zou de balans van
positieve en negatieve effecten echter duidelijk negatief uitvallen. De conse-
quenties zijn dan als ernstig te beschouwen, en kunnen alleen geaccepteerd
worden wanneer de patiént voldoende wilsbekwaam is en de gevolgen van
zijn weigering voldoende kan overzien. De patiént dient dan aan hogere
eisen te voldoen voordat wij hem of haar wilsbelkwaam achten.

De benadering van de commissie is derhalve gekenmerkt door het streven de
autonomie van de demente patiént zoveel als mogelijk te blijven respecteren,
i.e. te streven naar een zo groot mogelijke ‘area of protected autonomy’. Dat-
gene wat een patiént aangeeft (in woord of gedrag) wordt minder gerespec-
teerd naarmate de gevolgen ernstiger zijn, én de patiént niet voldoende wils-
bekwaam blijkt. Of een gevolg ernstig is hangt af van de specifieke situatie
van de demente patiént (diens aandoening, de daarbij behorende prognose).
Het te gebruiken criterium voor wilsbekwaambheid vervolgens, dient hogere
eisen te stellen naarmate de gevolgen als ernstiger gewaardeerd worden.

Deze benadering heeft uiteraard niet tot gevolg dat wilsbekwaamheid als
relevant gegeven in het geheel geen rol meer speelt en vervangen kan wor-
den door een benadering waarin de beoordeling van voor- en nadelen door
een ander dan de patiént uitgangspunt is. Het gewicht dat aan de wils-
bekwaamheid moet worden gehecht dient echter — op een heldere wijze —
gewogen te worden ten opzichte van de consequenties van beslissingen.
Doet men dat niet, dan wordt het onmogelijk om de bijdrage die een patiént
met een beperkte beslisvaardigheid kan geven aan de besluitvorming nog
een plaats te geven. In die zin kan het hanteren van een bijzonder strikt
criterium voor wilsbekwaamheid leiden tot onbarmhartigheid.
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oofdstuk g

PASGEBOREN PATIENTEN MET ERNSTIGE
AFWIJKINGEN

5.1 Inleiding

De problematiek rond het afzien van behandeling en actieve levensbeéindi-
ging in de neonatologie is door de commissie in haar eerste discussienota
aan de orde gesteld. Deze is gepubliceerd in 1990, na een voorafgaand inte-
rimrapport dat in 1988 verscheen. Die nota’s hebben geleid tot een uitge-
breide discussie. Tevens is — na een intensief voortraject — in 1992 de nota
‘Doen of Laten’ van de Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde
(NVK) verschenen. Daarmee lijkt de afgelopen jaren binnen de medische
beroepsgroep op hoofdlijnen consensus ontstaan te zijn over deze proble-
matiek.

Daarbij is het niet aan de orde om een binnen de NVK bestaande con-
sensus te amenderen of te modificeren, terwijl anderzijds de commissie
ervan overtuigd is dat de problematiek in de neonatologie niet buiten be-
schouwing kan blijven in het onderhavige rapport. In dit hoofdstuk zal dan
ook uitgegaan worden van hetgeen in de nota ‘Doen of laten’ is neergelegd,
terwijl de commissie op sommige onderdelen uitgebreider zal ingaan, zoals
de legitimatie van medisch handelen, en de aanvaardbaarheid van zoge-
naamd ‘kwaliteit van leven’ oordelen.

De eerdere nota’s van de commissie zijn met name bekritiseerd op twee
punten: de interimrapportage op het gebruik van een zogenaamde ’score-
tabel’ en beide rapporten op het gebruik van de term ‘zwaar-defecte pasge-
borenen’. De score-tabel is reeds in de — na de interimrapportage versche-
nen — discussienota hernomen, en de term ‘zwaar-defecte pasgeborene’ zult
u verder in dit rapport niet meer aantreffen. Ten aanzien van de score-tabel
gold dat daarmee een schijnobjectiviteit ontstond, terwijl de term ‘defect’
een te mechanistische en starre connotatie heeft.

Een alternatieve terminologie is echter niet zonder meer voorhanden,
en verschillende termen worden gebruikt zoals ‘ernstig aangedaan’, ‘levens-
bedreigend ziek’, ‘gehandicapt’, ‘ernstig bedreigd’ en ‘zwaargehavend’ . Er
is hier gekozen om te spreken van ernstig zieke pasgeborenen of van pas-
geborenen met ernstige afwijkingen.

Onder ‘pasgeborenen’ worden in de neonatologie uitsluitend de pas-
geborenen in de leeftijdsklasse van o-4 weken verstaan. Aangezien een
eventuele beslissing om een behandeling te staken of eventueel tot levens-
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beéindiging over te gaan niet altijd binnen die termijn kan worden geno-
men, betreft dit hoofdstuk ook kinderen in een leeftijd tot ongeveer 3 tot 6
maanden.

Tot de categorie pasgeborenen met ernstige afwijkingen rekent de com-
missie niet alleen de pasgeborenen met ernstige congenitale afwijkingen,
maar ook de pasgeborenen, die bij of kort na de geboorte andere (levens-
bedreigende) afwijkingen vertonen. In dit opzicht vormt met name de groep
sterk te vroeggeborenen, i.c. de prematuren (zwangerschapsduur 24-32
weken) een specifieke risicogroep.

5.2. Probleemstelling

De medisch-technische ontwikkelingen van de laatste decennia hebben ook
de behandelingsmogelijkheden in de neonatologie sterk verruimd. Niet
alleen kunnen pasgeborenen met congenitale afwijkingen thans beter wor-
den behandeld en bepaalde gebreken die voorheen onbehandelbaar waren,
wél worden behandeld, maar ook kunnen te vroeg geboren kinderen, die tot
voor kort ten dode waren opgeschreven, in toenemende mate van de dood
worden gered.

In verreweg de meeste gevallen levert deze vooruitgang uiteindelijk wel
winst op, aangezien deze patiénten daarmee tevens een gunstig of althans
niet ongunstig levensperspectief kan worden geboden. Zo bleek uit de
zogenaamde POPS-studie (Project On Preterm and Small for gestational
age infants) dat ongeveer een kwart van de kinderen die te vroeg geboren
werden of een te laag geboortegewicht hadden (<32 weken, <1500 gram) op
hun vijfde jaar één of meer beperkingen toonde. Echt gehandicapt bleek
14% te zijn, vaak door een motorische stoornis. In 6% van de gevallen was
de afwijking zo groot dat het dagelijks leven van ouders en kind er ernstig
door werd beinvloed (Ens-Dokkum, Schreuder en Veen, 1993).

Daarnaast is er de groep kinderen met ernstige aangeboren afwijkingen
zoals een uitgebreide spina bifida, of een chromosoom defect zoals trisomie
13 of 18 die een zeer slechte prognose hebben en waarbij de vraag naar de
zin van medisch handelen onherroepelijk aan de orde komt. Ook voor deze
patiénten zijn de mogelijkheden voor behandeling toegenomen, en is de
Klinische besluitvorming complexer geworden.

Voor een kleine maar toch nog aanzienlijke groep is dus op dit moment een
gunstige afloop nog niet haalbaar. Deze kinderen sterven ondanks alle in-
spanningen alsnog of blijven wel in leven, maar met ernstige tot zeer ern-
stige gebreken. Het is bij deze groep dat zich voor de behandelend arts de
vraag voordoet of het aanvangen of doorgaan met behandelen gelegitimeerd
kan worden. Als besloten wordt een behandeling niet te beginnen of te sta-
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ken, komt in het verlengde daarvan de vraag aan de orde welke palliatieve en
verzachtende maatregelen mogelijk zijn. Bij het tekortschieten van de laat-
ste kan de mogelijkheid van actieve levensbeéindiging overwogen worden.

5.3. Schets van het besluitvormingsproces
Zonder overdrijving kan worden gesteld dat de besluitvorming rond pas-

geborenen met ernstige afwijkingen bijzonder complex kan zijn. Een schets
van de mogelijkheden ziet u in figuur s.1.

nstige handicaps)

actieve levensbegindigi

In hoofdlijn komt het erop neer dat we spreken over 1) kinderen die veelal
pre- of immatuur zijn dan wel een gecompliceerde baring ondervonden, en
waarbij in de loop van de behandeling complicaties optreden, of reeds eer-
der bestaande afwijkingen aan het licht komen dan wel definitief worden
vastgesteld (bijv. de cerebrale afwijkingen ten gevolge van een hersenbloe-
ding en/of een zuurstoftekort), en 2) kinderen met ernstige en gecombi-
neerde congenitale afwijkingen, onder meer ten gevolge van chromosomale
stoornissen. Binnen deze groep valt de zeer kleine groep van kinderen die
als gevolg van een late zwangerschapsafbreking wegens zeer ernstige aan-
geboren afwijkingen levend ter wereld komen.

Daarbij is een belangrijk eerste keuzemoment het al of niet starten van
een initiéle behandeling, terwijl een tweede moment gelegen is bij het sta-
ken van een reeds ingezette behandeling (meestal beademing) omdat her-
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stel uitblijft, of er door het optreden van complicaties een verdere verslech-
tering optreedt. De overwegingen om een dergelijke beslissing te nemen
(d.w.z. om af te zien van een initiéle behandeling, dan wel een ingezette be-
handeling te staken) kunnen in algemene zin beschreven worden als ‘geen
levenskans’ en ‘wel levenskans maar slechte prognose (voor wat betreft een
leefbaar leven)’. Op de betekenis van met name de laatste term wordt nog te-
ruggekomen.

Meer en meer wordt aan de beslissing een behandeling te staken (of
niet te beginnen) een cruciale betekenis gehecht, vooral wanneer er sprake
is van het staken van de ondersteuning van de vitale functies — zoals beade-
ming. De beslissing om actieve levensbeéindiging toe te passen komt pas
aan de orde in het verlengde daarvan, enkele uitzonderingen daargelaten.
Met het staken van de beademing verwacht immers iedereen dat het kind
zal overlijden. Daarbij is het nodig twee aspecten nader aan te duiden. Het
eerste is dat het kind niet altijd ook daadwerkelijk overlijdt, zodat zich het
dilemma aandient over het vervolg. Het tweede is dat het staken van de be-
ademing soms plaatsvindt terwijl verwacht wordt dat het kind binnen enke-
le weken ‘beademingsonafthankelijk’ kan zijn (zie bijv. Brouwers en De
Vries, 1995: I1).

Indien het kind na een — uiteraard — gefundeerde beslissing om de behan-
deling niet te beginnen of te staken toch blijft leven ontstaan diverse moge-
lijkheden. Uitgangspunt is daarbij natuurlijk een adequate palliatieve zorg:
lijden zal zoveel als mogelijk moeten worden voorkomen. Vervolgens kan
een spontaan overlijden worden afgewacht. In dat verband zal in de regel
ook de reguliere zorg gehandhaafd blijven. Wanneer spontaan overlijden
evenwel niet optreedt kan natuurlijk de gedachte ontstaan dat de vitaliteit
van het kind zodanig is dat hieruit een gunstiger prognose zou blijken. Het
is echter zeer de vraag of dit werkelijk het geval is en daarin valt niet zonder
meer een legitimatie te zien om hernieuwd de behandeling te starten. Een
hernieuwde beoordeling van de situatie van de patiént is dan nodig om te
beoordelen of medisch handelen gelegitimeerd is. De vraag naar actieve
levensbeéindiging zou nu ook actueel kunnen worden, met name indien de
mogelijkheden tot palliatie onvoldoende blijken. Daarbij moet herinnerd
worden aan het gegeven dat het hier om pasgeborenen gaat zonder overle-
vingskans, of met een zeer slechte prognose wat betreft hun latere gezond-
heidstoestand (zie paragraaf 5.6).

Het tweede aspect dat werd uitgelicht betrof het staken van een vitale on-
dersteuning in de wetenschap dat enige weken later het kind deze onder-
steuning niet meer nodig zou hebben. Dit overigens zonder dat door dat ge-
geven de prognose verbetert: deze is onverminderd slecht. De slechte prog-
nose is in dit verband de kern van de zaak. Daardoor wordt de vraag naar de
legitimiteit van de behandeling negatief beantwoord: langer doorbehande-
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len zonder perspectief dient geen redelijk doel. Daarmee is ook de vraag
naar de aanvaardbaarheid van het staken van deze behandeling beantwoord.
Men zou evenwel kunnen argumenteren dat het in deze context staken van
de behandeling een handeling oplevert die niet of nauwelijks te onderschei-
den is van actieve levensbeéindiging. Gelet op de gevolgen van de handeling
— het overlijden van het kind — zou men daartoe verleid kunnen worden. De
intentie en de aard van het handelen wijzen echter in een andere richting:
de intentie kan omschreven worden als het niet laten plaatsvinden van
nodeloze handelingen, terwijl ook de aard van de handeling wezenlijk ver-
schilt van de actieve levensbeéindiging. Daaruit volgt naar de opvatting van
de commissie dat in deze gevallen zonder twijfel sprake is van het staken
van zinloos medisch handelen, en niet van actieve levensbeéindiging.

5.4. Frequentie van medisch handelen rond het levenseinde
in de neonatologie

Toen de commissie haar werkzaamheden startte was nog slechts weinig
bekend over de omvang van levensbekortend handelen in de neonatologie.
Inmiddels bestaat daarover veel meer duidelijkheid, onder meer door de
onderzoeken van Kleine et al.(1993), De Leeuw et al. (1996) en Van der Wal
en Van der Maas (1996). Op basis van deze onderzoeksgegevens kan het
volgende beeld geschetst worden.

In 1995 werden in Nederland ongeveer 19o ooo kinderen geboren, waar-
van er 1041 overleden in hun eerste levensjaar.

In 38% van deze sterfgevallen was er geen sprake van een medische
beslissing die aan het overlijden voorafging. In 62% van de gevallen was dat
dus wel het geval. In 57% betrof het een beslissing om een behandeling niet
te beginnen of om een behandeling te staken. Een dergelijke beslissing
werd gevolgd door het intensiveren van pijn- en symptoombestrijding bij
23% van de kinderen. In 8% werd uiteindelijk na een reeks voorafgaande
beslissingen een middel toegediend met het uitdrukkelijke doel om het
levenseinde van het kind te bespoedigen.

Bij ongeveer 1% van de sterfgevallen was er sprake van het toedienen
van een middel met het uitdrukkelijke doel het levenseinde te bespoedigen
(dat wil zeggen bij ongeveer 15 kinderen per jaar) zonder dat een beslissing
om een behandeling niet te beginnen of te staken daaraan voorafging. Het
betreft hier een groep kinderen waarbij vrijwel onmiddellijk na de geboorte
duidelijk is dat iedere mogelijkheid tot behandeling ontbreekt. Strikt geno-
men is er echter ook dan een beslissing genomen om van behandeling af te
zien. Van deze kinderen had 80% ernstige aangeboren afwijkingen (aan het
zenuwstelsel, aan het hart, of combinaties van verschillende afwijkingen.
Daarnaast was er nog een groep van 4% van de sterfgevallen, waarin de
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pijn- en symptoombestrijding werd geintensiveerd, zodanig dat rekening
gehouden werd met de mogelijkheid of de waarschijnlijkheid dat het kind
daaraan zou overlijden.

Aan de besluitvorming om een behandeling niet te beginnen of deze te sta-
ken blijken twee overwegingen ten grondslag te kunnen liggen, namelijk er
waren geen reéle overlevingskansen, of er was geen kans op een ‘leefbaar
leven’ (dit conform de onderverdeling zoals in Doen of Laten is gemaakt)”.
In meerderheid ging het bij het staken of niet instellen van een behandeling
om het ontbreken van een reéle levenskans, te weten bij 78%. In 18% was
het ontbreken van kansen op een leefbaar leven de reden, 5% van de geval-
len bleek niet in een van beide categorieén onder te brengen (Van der Wal
etal., 1996: 191). Vermeldenswaard is dat ook bij het ontbreken van de kans
op een leefbaar leven, de geschatte levensduurverkorting beperkt was. Ken-
nelijk gaat het om een groep patiénten die niet met zekerheid zullen overlij-
den, maar waarvan de overlevingskans anderzijds ook niet erg groot is. Bij
de afweging of deze geringe kans op overleving nastrevenswaard is, speelt
dan vervolgens de kans op een ‘leefbaar leven’ (of liever: de latere gezond-
heidstoestand) een belangrijke rol.

5.5. Morele analyse van het besluitvormingsproces

De centrale vraag bij de besluitvorming is steeds de balans van voor- en
nadelen voor het kind. Daarbij gaat het steeds om de effecten van het me-
disch handelen (of het nalaten daarvan), en de waardering van die effecten.
Van belang is natuurlijk dat die balans als voldoende positief wordt beoor-
deeld. Is dat immers niet het geval, dan ontbreekt daarmee de legitimatie
van het medisch handelen. Het bepalen van die balans is echter verre van
eenvoudig. Allereerst handelt men aanvankelijk veelal in onzekerheid over
de diagnose. Verder speelt steeds — maar bij pasgeborenen zeer uitgespro-
ken — dat men de effecten van het handelen pas op lange termijn kan evalu-
eren. Met andere woorden: vaak is de prognose (zowel bij handelen als bij
het nalaten ervan) nog moeilijk te bepalen.

De eerste vraag die daarbij aan de orde komt is of het starten van de be-
handeling aanvaardbaar is. Vaak zal daarbij in de initiéle fase het accent op
het winnen van tijd liggen, teneinde de diagnose en de prognose nader te
bepalen. Is echter in de initiéle fase al (snel) duidelijk dat de diagnose on-

1. De commissie plaatst verder in dit hoofdstuk kanttekeningen bij de term ‘onleefbaar
leven prognose’, en stelt voor deze te vervangen door het begrip ‘prognose wat betreft de
gezondheidstoestand’. In het onderzoek van Van der Wal en Van der Maas is uiteraard
aansluiting gezocht bij de huidige terminologie, zodat in de korte weergave van de
belangrijkste gegevens in deze paragraaf ook de term ‘onleefbaar leven prognose’ is

gebruikt.
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gunstig en de prognose slecht is, dan zou verder behandelen weliswaar le-
vensverlengend zijn, doch leidt deze verlenging tot niets. Ook kunnen na de
initiéle fase — nadat diagnose en prognose zijn verduidelijkt — complicaties
ontstaan (bijv. hersenbloedingen of longfunctiestoornissen) die een bijstel-
ling van de prognose geven. Ook dan kan een moment ontstaan dat het ver-
lengen van het leven niet meer aanvaardbaar kan worden geacht.

Ten aanzien van het niet aanvangen van levensverlengend handelen (zie

Doen of Laten, hoofdstuk 5) geldt uiteraard dat de beslissing daartoe in een

heel korte tijdsspanne genomen moet worden, in de regel direct na de ge-

boorte. Er zijn verschillende mogelijkheden te onderkennen:

~  inzet van alle geindiceerde medische mogelijkheden;

— inzet van beperkte (verzorgende) maatregelen (zuurstof, warmte, in-
fuus);

~  primair afzien van behandeling, en het geven van palliatieve zorg.

De laatste mogelijkheid zal men slechts overwegen indien de diagnose en
prognose duidelijk is. Soms zal dat al het geval zijn op grond van de prena-
tale diagnostiek, veelal aangevuld met direct na de geboorte gedane obser-
vaties. Het gaat bijvoorbeeld om anencefalie, en zeer extreme prematuriteit.
De eerste mogelijkheid is eigenlijk het uitgangspunt wanneer de diagnose
en prognose nog onduidelijk zijn, of aanvankelijk voldoende gunstig lijken.
De tweede mogelijkheid wordt — aldus Doen of Laten — in enkele neonato-
logische centra gehanteerd om in twijfelgevallen duidelijkheid te creéren
over de prognose van het kind, bijvoorbeeld bij kinderen geboren bij een
zwangerschapsduur van 25 tot 26 weken. Praktisch gaat het om de beslis-
sing om op de eerste levensdag de beademing te starten.

Ten aanzien van het staken van — eenmaal aangevangen — medisch hande-

len zijn ook weer verschillende mogelijkheden te onderscheiden:

—  het begrenzen van de inzet om de vitale functies te ondersteunen (bijv.
besluiten niet weer opnieuw te beademen, of om nieuwe complicaties
niet te behandelen);

—  het staken van de ondersteuning van vitale functies —i.e. het staken van
de beademing;

— het staken van basale medische en verpleegkundige zorg — i.e. couveu-
sezorg en sondevoeding;

—  het staken van elke medische zorg, behalve de zorg gericht op het voor-
komen van lijden.

De vraag welk van deze handelwijzen of mogelijkheden aanvaardbaar is
hangt in principe van twee punten af: de prognose van het kind (en daarmee
de waarde en legitimiteit van het medisch handelen) en de feitelijke condi-
tie en situatie van het kind. Zo zal het staken van de beademing gebaseerd
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moeten zijn op de prognose. De beslissing om couveusezorg, sondevoeding
en andere vormen van zorg te staken hangt af van de situatie van het kind,
waarbij leidend beginsel moet zijn dat het kind niet zal lijden onder de situ-
atie. Palliatieve zorg gericht op het voorkomen van lijden is uiteraard altijd
noodzakelijk. De beslissing om reguliere zorg en sondevoeding te staken zal
dus aan de orde komen nadat het kind niet meer beademd wordt, de ster-
vensfase is ingetreden, en het kind als gevolg van deze beslissing niet zal
lijden.

De commiissie is zich ervan bewust dat er twee cruciale momenten in het
besluitvormingsproces aan te wijzen zijn: ten eerste de beslissing om een
behandeling te staken of niet in te stellen, en ten tweede — en meestal in het
verlengde van de eerste beslissing - het besluit om eventueel actief het leven
te beéindigen. Gelet op de afhankelijkheid van een pasgeborene met ernsti-
ge afwijkingen van medische zorg, leidt een beslissing om bijvoorbeeld de
beademing te staken met aan zekerheid grenzende waarschijnlijkheid tot de
dood. Vandaar dat de commissie een dergelijke handeling heeft benoemd
als een ‘levensbekortende handeling’ (zie hoofdstuk 2), waaraan een
belangrijk moreel gewicht moet worden toegekend. Het is zelfs zo dat het
besluit om een behandeling te staken veelal meer gewicht zal hebben dan
het besluit om daarna — na een periode van palliatieve zorg — een middel toe
te dienen met het uitdrukkelijke doel het kind te doen overlijden. Vandaar
dat met name het bepalen van de prognose bij het besluit om een behande-
ling niet in te stellen of te staken, van groot belang is. In veel gevallen zal
daar het morele ‘zwaartepunt’ liggen, terwijl de vraag of de directe doods-
oorzaak nu het staken van de behandeling was, of het toedienen van een
middel, of beide na elkaar, minder relevant is.

5.6 Actieve levensbeéindiging

De opvatting van de commissie inzake actieve levensbeéindiging bij wilson-
bekwame patiénten is — zoals hierboven uiteengezet — dat de beslissing een
behandeling niet aan te vangen of te staken, de centrale beslissing is. Pas
wanneer die beslissing genomen is, en de behandeling gestaakt of niet
begonnen is, kan eventueel overwogen worden of actieve levensbeéindiging
gerechtvaardigd kan worden. Meestal gaat het om patiénten die enige tijd
behandeld zijn, en waarbij gaandeweg duidelijk wordt dat de prognose zeer
slecht is.

Daarnaast is er een kleine groep patiénten waarbij actieve levensbeéin-
diging aan de orde komt omdat er eenvoudigweg geen reéle behandeling
bestaat voor de aandoening van het kind - zoals bij anencefalie of bepaalde
chromosoomafwijkingen. Ook daar is natuurlijk in strikte zin afgezien van
een behandeling, maar het feit dat er eigenlijk geen enkele geschikte
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behandeling bestaat, staat toch op de voorgrond. Daardoor komt de beslis-
sing tot actieve levensbeéindiging al snel na de geboorte van het kind aan
de orde, hetgeen deze groep onderscheidt van de zo-even beschreven cate-
gorie.

Duidelijk is dat de opvattingen over de aanvaardbaarheid van actieve
levensbeéindiging binnen de beroepsgroep uiteenlopen (zie ook Doen of
Laten, p. 52). Van der Wal et al. vonden dat 26% van de neonatologen en
20% van de overige kinderartsen geen actieve levensbeéindiging zouden
toepassen. Ook binnen de commissie lopen hierover de meningen uiteen.

De vraag naar actieve levensbeéindiging doet zich voor indien na een
onderbouwde beslissing om niet (meer) te behandelen het kind niet spoe-
dig overlijdt, ofwel er sprake is van een lijden dat zich niet goed middels pal-
liatieve zorg laat afwenden. Daarbij kan het gaan om ernstige vormen van
spina bifida, of niet corrigeerbare ernstige hartafwijkingen. Ook kan zich de
situatie voordoen dat middels het onderbouwd en doelbewust afbreken van
de zwangerschap een ernstig beschadigd kind ter wereld komt, dat toch nog
in leven Dlijft. De keuze tussen afwachten tot een complicatie — bijvoorbeeld
een infectie — het kind doet overlijden en actief ingrijpen is daarbij een bui-
tengewoon moeilijke. Na de aanvankelijke beslissing niet meer te behande-
len (daarmee het overlijden accepterend) is een afwachtend toezien totdat
het kind uit zijn lijden wordt verlost door een toevallige infectie voor vele art-
sen onaanvaardbaar. Voor anderen is daarentegen de actieve levensbeéin-
diging als een inbreuk op de absolute beschermwaardigheid van het leven
onaanvaardbaar. Gelet op het verschil in normatieve uitgangspunten zal op
dit punt niet snel een consensus ontstaan.

Wel meent een meerderheid van de commissie dat het toedienen van far-
maca nadat er besloten is een behandeling te staken of niet in te stellen
zodat het kind zal overlijden, een plaats kan hebben binnen een zorgvuldi-
ge stervensbegeleiding. Of het farmacologische profiel van het toegediende
farmacon nu uitsluitend uit spierverslapping (zoals bij curare-preparaten),
of uit pijnstilling en sedatie met ademdepressie als bijwerking (zoals bij
opiaten) bestaat, acht de commissie eigenlijk een bijkomstigheid. Formeel-
juridisch is echter in het eerste geval sprake van actieve levensbeéindiging,
en in het tweede geval van palliatieve zorg — mits de dosering niet zodanig
hoog is dat daardoor primair het leven beéindigd wordt.

De commissie ziet op dit punt een spanning met de juridische concep-
tualisering van deze situaties: daarin speelt vooral de vraag een rol of er een
middel is toegediend dat direct de dood tot gevolg had. Hoewel hier de juri-
dische toetsing haar aanknopingspunt zoekt, is in een aantal gevallen waar
een dergelijk middel wordt toegediend er eigenlijk sprake van het verlenen
van adequate stervensbegeleiding nadat een beslissing om de behandeling
te staken of niet in te stellen was genomen, en deze beslissing in feite reeds
voldoende was om het kind te laten overlijden.
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5.7. De bepaling van de prognose?>

Nadere explicatie vraagt uiteraard de wijze waarop de prognose tot stand
komt. Daarbij worden globaal twee overwegingen gehanteerd: a) is er een
levenskans en b) is er een perspectief op voldoende levenskwaliteit?

Ook wanneer men de problematiek vanuit het perspectief van de zin
van medisch handelen beschouwt komt men bij deze overwegingen uit.
Daarbij valt te onderscheiden naar handelen dat zonder effect blijft, en naar
handelen dat weliswaar (enig) effect heeft maar waarbij de balans van voor-
en nadelen negatief uitvalt. In het laatste geval wordt in de regel van zinloos
medisch handelen gesproken. In het geval van een ernstig zieke pasgebore-
ne kan (levensverlengend) handelen medisch zinloos zijn indien er geen
levenskansen zijn. Ook kan het zijn dat er wel levenskansen zijn, maar het
kind ernstig gehandicapt zal zijn. Een zorgvuldige afweging kan dan tot de
conclusie leiden dat er sprake is van zinloos medisch handelen. Daarbij is
een belangrijke rol weggelegd voor de ouders van het kind.

Te bepalen of er geen levenskans voor het kind is, is in sommige gevallen
met zekerheid mogelijk. Er zijn aandoeningen — zoals anencefalie, het syn-
droom van Potter, trisomie 13 of 18 — waarbij de levenskans afwezig of zeer
beperkt (korter dan een jaar) is. In die gevallen is therapeutisch handelen
niet mogelijk, is levensverlenging zinloos, en moet het medisch beleid
gericht zijn op het verlichten en draaglijk maken van het bestaan van de pas-
geborene.

Wanneer er wel een levenskans is, kan de vraag ontstaan of het levensper-
spectief van dien aard is dat daarmee het onzekere pad van intensieve en
belastende behandeling gelegitimeerd kan worden. Eerder gebruikte de
commissie daarvoor de term ‘onleefbaar leven prognose’, in Doen of Laten
wordt gesproken van een ‘zeer slechte prognose wat betreft de latere ge-
zondheid, gelet op de geringe kans op een leefbaar leven’. Die vraag kent
geen vanzelfsprekend antwoord.

5.7.1 DE PLAATS VAN ‘KWALITEIT VAN LEVEN OORDELEN’

De discussie over de prognose van ernstig zieke pasgeborenen met het oog
op het levensperspectief van de betreffende kinderen speelt zich nogal eens
af rond de vraag of ‘kwaliteit van leven oordelen” wel een plaats in de ge-
neeskunde hebben. De meningen daarover lopen uiteen. Zo argumenteer-
de Roscam Abbing dat het staken van een behandeling op grond van een
onleefbaar leven prognose (zoals in het rapport Doen of Laten omschreven)

2.  Belangrijke onderdelen van deze paragraaf zijn ontleend aan de briefwisseling tussen
Roscam Abbing en Dillmann zoals gepubliceerd in Medisch Contact (Dillmann, 1997).
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niet op te vatten was als een natuurlijke doodsoorzaak (Roscam Abbing,
1993). De rechtstreekse implicatie is dat het niet aan artsen (en de ouders!)
is om op deze gronden tot het staken van een behandeling over te gaan.
Deze opvatting wordt ook door anderen verdedigd (Hubben, 1993). Daarbij
is het uiteraard zo dat het begrip ‘kwaliteit van leven’ en ‘onleefbaar leven’
loten aan dezelfde stam zijn: het gaat om waardeoordelen. De algemene
bewering luidt dan ook — kort en bondig — dat waardeoordelen (impliciet of
expliciet) niet in de geneeskunde thuishoren, omdat zij niet objectiveerbaar
zijn. Daar staat tegenover de visie dat oordelen over de aanvaardbaarheid
van levensreddende ingrepen ook altijd een oordeel over de kwaliteit van het
leven impliceren (bijv. Kuitert, 1993; Reinders, 1995; Van Willigenburg,
1996). Reinders argumenteert dat levensreddende ingrepen steeds over het
al of niet bestaan van de patiént gaan. De professionele standaard voor der-
gelijke ingrepen impliceert derhalve een standaard over de kwaliteit van
leven: ‘Neonatologen kunnen geen levensreddende ingrepen uitvoeren zon-
der een impliciet oordeel over de vraag wat het leven van hun patiént de
moeite waard maakt dat het behouden moet worden’ (Reinders, 1995: 34).

5.7.2 KAN DE GENEESKUNDE TOE ZONDER WAARDEOORDELEN?

Deze vraag is tegelijk een ethische en een kennistheoretische vraag. Is het
denkbaar dat de kennis waarmee de arts handelt zodanig van keuzen en af-
wegingen is ontdaan dat in de klinische besluitvorming de arts zonder waar-
deoordelen toe kan? De vraag stellen is haar beantwoorden: dat kan natuur-
lijk niet. Enerzijds omdat de kennis waarover wij beschikken dat niet toelaat
en anderzijds omdat het in de klinische besluitvorming steeds gaat om de
betekenis voor die ene patiént. Bij de bepaling van de kans op succes (of
falen) bij een behandeling zal steeds algemene kennis (meestal van statis-
tisch-epidemiologische aard) vertaald moeten worden naar een specifieke
patiént. Daarbij zijn vele afwegingen — impliciet of expliciet — aan de orde,
te beginnen bij de keus van de normaalwaarden, de toepasselijkheid van ge-
gevens uit klinisch onderzoek op de betreffende patiént, en de conditie van
het kind. Daarnaast gaat het om de weging van de verschillende uitkomsten
van de behandeling: om een aanvaardbare klinische keuze te maken, dient
men rekening te houden met de verschillende mogelijkheden, en met de
waardering die deze uitkomsten in de ogen van de patiént (zullen) hebben
(zie bijv. Hertogh, 1988). Dat is geen eenvoudige kwestie, niet bij volwassen
wilsbekwame patiénten, en al helemaal niet bij pasgeborenen met ernstige
aandoeningen.

In de discussie over de plaats van waardeoordelen in het klinisch han-
delen speelt steeds de vooronderstelling dat feitelijkheden en waardeoorde-
len steeds duidelijk te onderscheiden zijn. Het onderscheid tussen feit en
waardering is hierbij eerder op te vatten als een wijze van spreken, dan als
een handzaam onderscheid om het handelen van de arts in twee domeinen
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te verdelen. In de praktijk blijkt ieder medisch oordeel in meerdere of min-
dere mate samen te gaan met waardeoordelen. Daarmee is omgekeerd niet
gezegd dat waardeoordelen de basis kunnen vormen van het geneeskundig
handelen, wel is daarmee gezegd dat het (vanuit meestal juridische optiek)
willen beperken van de geneeskunde tot een domein van feitelijkheden, ge-
baseerd is op een miskenning van de structuur van het klinisch handelen.

5.7.3. WAAROVER STREKKEN ‘WAARDEOORDELEN’ ZICH UIT?

Hoewel vele (en misschien wel alle) vormen van klinisch handelen in meer-
dere of mindere mate bepaald worden door waardeoordelen — in de zin dat
er keuzen gemaakt moeten worden die niet volledig bepaald kunnen wor-
den door feitelijke kennis — gaat het in de problematiek rondom het me-
disch handelen bij ernstig zieke pasgeborenen om een specifieke situatie.
De consequentie van de beslissing om bijvoorbeeld de beademing te staken
is immers dat het kind sterft, de beslissing om te behandelen kan leiden tot
een lange reeks van medische ingrepen en stelt soms de dood alleen maar
uit. Het waarderen van de uitkomsten bij voortzetting van het medisch han-
delen is daarom van groot gewicht. Het tot stand brengen van die waarde-
ring is evenwel ingewikkeld, en verschillende vragen dringen zich daarbij
op: 1) waarover strekken deze oordelen zich uit, 2) mogen artsen en ouders
over een kind dergelijke waardeoordelen ‘vellen’, en 3) kunnen dergelijke
oordelen met voldoende betrouwbaarheid tot stand komen?

1. Waarover strekt een waardeoordeel zich uit?

Primair staat ter discussie de vraag naar de zin van (voortgaand) medisch
handelen: de waarde die dat handelen toevoegt moet de basis vormen van de
beslissing om al of niet te behandelen. Indien er geen levenskansen zijn is
die vraag betrekkelijk eenvoudig te beantwoorden. Zijn er echter levens-
kansen dan is de vraag of de uitkomsten van het handelen alles bij elkaar ge-
nomen voldoende legitimatie bieden. Op het moment van het handelen zijn
dan alle potentiéle uitkomsten relevant, alsmede de kansen op die verschil-
lende uitkomsten. Het is moreel gesproken onjuist om steeds uit te gaan
van de meest gunstige uitkomst, in de wetenschap dat in de meeste gevallen
een minder goede uitkomst wordt gerealiseerd. Omdat de vraag naar de
legitimiteit van het medisch handelen bepaald wordt door onze waardering
van de uitkomsten van dat handelen, is in tweede instantie de in de toe-
komst verwachte gezondheidstoestand van het kind van belang. Bij het
analyseren van de toekomstige gezondheidstoestand zijn verschillende
aspecten in ogenschouw te nemen, zoals afhankelijkheid en communicatie.
Daaruit laat zich indirect een oordeel over de kwaliteit van leven afleiden.
Vanaf dat punt wordt het oordeel echter onzeker, omdat we nu moeten
extrapoleren van gezondheidstoestand naar subjectieve ervaring, terwijl dat
alles tevens fictief (in de toekomst verscholen) is.
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Resumerend strekt het waardeoordeel van de ouders en de arts zich uit over
1) de zin van het medisch handelen, 2) de te verwachten gezondheidstoe-
stand van het kind, 3) de subjectieve kwaliteit van leven, gegeven de ge-
zondheidstoestand van het kind. Dit gebied is overeenkomstig het gebied
van de ‘gebonden waardeoordelen’ zoals Sutorius dat omschrijft. Duidelijk
is dat waardeoordelen die zich verder uitstrekken dan deze drie aspecten,
niet het terrein van de arts of de ouders kunnen zijn. Dan betreden we het
gebied van de vrije waardeoordelen. Deze zijn niet meer gerelateerd aan de
doelstellingen van de geneeskunde, en hebben in de geneeskunde geen
plaats. Het gaat dan om oordelen in de sfeer van maatschappelijk nut, dan
wel bepaalde levensbeschouwelijke of religieuze waardeoordelen.

2. Mogen artsen en ouders waardeoordelen vormen?

Deze vraag zou men op een normatieve wijze kunnen beantwoorden door
ervan uit te gaan dat men nimmer als derde een oordeel kan vellen over de
zin van medisch handelen, de waardering van een toekomstige gezond-
heidstoestand, of de toekomstige subjectief ervaren kwaliteit van leven. Een
dergelijk oordeel, zo kan men redeneren, is zodanig gebonden aan het indi-
viduele perspectief, dat aan anderen geen rol toe mag komen. Er zijn echter
twee problemen met deze benadering. De eerste is dat klinische beslissin-
gen niet zonder waardering tot stand kunnen komen, en de tweede is dat
men — door te eisen dat dit zo min mogelijk gebeurt — het grote risico loopt
dat de enkele aanwezigheid van een behandelingsmogelijkheid haar legiti-
meert, ongeacht de gevolgen. Men laat het waarderen dan als het ware over
aan het gehele maatschappelijke spel waarbinnen de neonatologie, inclusief
de technische mogelijkheden, tot stand is gekomen. Dat leidt voor de com-
missie tot de constatering dat artsen en ouders het niet mogen nalaten om
tot een dergelijk waardeoordeel te komen, daarbij erkennend dat zulks niet
eenvoudig is.

3. Kunnen dergelijke waardeoordelen met voldoende betrouwbaarheid tot
stand komen?

Hoewel de klinische besluitvorming bij ernstig zieke pasgeborenen niet
zonder waardeoordelen kan, is daarmee nog niet gezegd in welke mate deze
oordelen betrouwbaar zijn. Teruggrijpend op het eerder gestelde is het in
ieder geval zo dat een benoeming van de prognose in de zin van de te ver-
wachten gezondheidstoestand betrouwbaarder tot stand komt dan de extra-
polatie naar de subjectief ervaren levenskwaliteit. Tussen de subjectieve
levenskwaliteit (welbevinden) en de gezondheidstoestand (welzijn) ligt wel
een verband. Voorzover de gezondheidstoestand meer mogelijkheden biedt
mogen we veronderstellen dat de kans op een zekere mate van welbevinden
groter wordt. Zeker is dat niet, omdat het welbevinden afhangt van de
afstand tussen hetgeen men verwacht en wenst van het leven, en hetgeen
men kan realiseren. Zo kunnen grote beperkingen in de gezondheids-
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toestand tot een aanvaardbare subjectieve levenskwaliteit leiden indien men
ook minder verwacht. In zijn algemeenheid is echter te verwachten dat bij
personen die deel uitmaken van eenzelfde culturele gemeenschap vergelijk-
bare beperkingen in de gezondheidstoestand leiden tot een vergelijkbare
inperking van de subjectief ervaren levenskwaliteit. Het gaat dus om een
intersubjectieve overeenstemming, zonder dat er sprake is van (subjectieve)
willekeur (Reinders, 1995).

In die zin is de commissie ervan overtuigd dat bepaalde gezondheids-
toestanden met aan zekerheid grenzende waarschijnlijkheid zullen leiden
tot een ernstige inperking van de subjectief ervaren levenskwaliteit. Gecon-
fronteerd met een ernstig zieke pasgeborene met zo'n prognose kan het sta-
ken of niet aanvangen van een behandeling aanvaardbaar zijn.

Bij het bezien van deze gezondheidstoestanden zijn relevant:

a. de te verwachten mogelijkheden tot communicatie (zowel verbaal als
non-verbaal) resp. relatievorming;

b. de te verwachten mate van lijden (niet alleen in de zin van blijvende
functiestoornissen, pijn, benauwdheid, ongemak, maar ook in de zin
van uitzicht, hoop);

c. de te verwachten mogelijkheden tot zelfredzaamheid (w.o. het zelfstan-
dig kunnen zitten, schrijven, lopen, wonen, zichzelf verzorgen). Onder
dit criterium zou tevens de te verwachten mate van onafthankelijkheid
van het medisch circuit kunnen worden gerangschikt;

d. de te verwachten mogelijkheden tot ontplooiing (i.c. het kunnen horen,
zien, lezen, schrijven, verrichten van arbeid); en

e. dete verwachten levensduur.

Een dergelijke prognose is uiteraard niet in maat of getal vast te leggen, en
de genoemde punten kunnen hooguit het kader vormen waarbinnen men
tot een beslissing komt. Wel wil de commissie afstand nemen van de eerder
door haar gehanteerde term ‘onleefbaar leven prognose’. Gelet op het gege-
ven dat oordelen over de subjectief ervaren kwaliteit van leven (leidend tot
de conclusie ‘onleefbaar leven’) steeds feitelijk en normatief onderbepaald
zijn, acht de commissie de term ‘onleefbaar leven prognose’ te apodictisch.
De term ‘prognose wat betreft de gezondheidstoestand’ of gewoonweg
‘prognose’ is in dit opzicht neutraler en meer op haar plaats.

5.8. De rol van de ouders
Voorop staat dat de rol van de ouders bij de besluitvorming over de behan-
deling van hun kind van groot belang en van groot gewicht is. Zij zijn

moreel en juridisch de eerstaangewezenen om af te wegen wat naar hun
mening in het belang van het kind is. Daarvoor is het uiteraard van groot
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belang dat zij op een open en begrijpelijke manier worden voorgelicht over
de aandoening van hun kind, en over de mogelijkheden en beperkingen van
medische zorg en behandeling.

Hoewel de rol van de ouders dus niet onderschat mag worden, is het
anderzijds zo dat niet overschat mag worden wat de ouders aankunnen. Dat
heeft bijvoorbeeld consequenties voor het informeren en het hebben van
overleg, maar ook voor de mate waarin zij verantwoordelijkheid willen en
kunnen dragen voor de besluitvorming. Bekend is dat niet alle ouders daar-
in gelijk zijn: sommigen willen en kunnen de verantwoordelijkheid van een
besluit om de behandeling te staken zelf dragen, anderen geven er de voor-
keur aan wanneer een dergelijke beslissing door de arts wordt genomen. De
overweging dat ouders soms achteraf geplaagd worden door twijfel na het
nemen van een dergelijke beslissing kan in die afweging een rol spelen. In
het algemeen moet er echter vanuit gegaan worden dat de ouders duidelijk
aangeven wat hun wens is. Soms kan het echter wenselijk zijn dat de arts
deze verantwoordelijkheid op zich neemt. Uiteraard zullen de ouders ook
dan met een dergelijk besluit moeten kunnen instemmen.

De rol van de ouders zal in het algemeen steeds sterker worden naarmate
gebonden waardeoordelen een grotere betekenis krijgen in de besluitvor-
ming. Zo zal bij een prognose waar er geen reéle levenskans voor het kind
is, de besluitvorming meer gestuurd worden door de onafwendbaarheid van
de medische situatie. Uiteraard zijn er dan nog heel veel aspecten waar de
ouders een belangrijke stem hebben, zoals het moment waarop de behan-
deling gestaakt wordt, wat er daarna gebeurt, en waar het kind zal over-
lijden. De beslissing om de behandeling te staken is echter sterk bepaald
door de medische situatie. Een eventuele wens van de ouders om toch door
te behandelen - zoals een enkele keer wel voorkomt — wordt daardoor ook
uiteindelijk begrensd. Ook hier zijn er marges die de arts kan benutten,
maar er komt een moment waarop doorbehandelen niet meer van hem ge-
vraagd kan worden.

Indien er sprake is van een situatie waarin de toekomstige gezondheidstoe-
stand van het kind een belangrijke factor in de besluitvorming wordt, dan
zal de invloed van de ouders op de besluitvorming duidelijker en sterker
zijn. Zij zullen in alle gevallen in moeten kunnen stemmen met het besluit
een behandeling niet in te stellen of deze te staken indien de toekomstige
gezondheidstoestand daarvoor als argument wordt gehanteerd. Dit geldt
evenzeer voor de beslissing om op gegeven moment over te gaan tot actieve
levensbeéindiging.

Hierbij kan zich de moeilijke situatie voordoen dat de ouders op grond
van hun inschatting van de toekomstmogelijkheden van het kind wensen
dat de behandeling van hun kind wordt gestaakt, of niet wordt ingesteld,
daar waar de behandelend arts de opvatting is toegedaan dat er voldoende
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perspectief bestaat. Zeker waar de draagkracht van de ouders een belangrij-
ke rol in deze speelt, bestaat er voor de arts meer reden om de ouders te be-
geleiden, dan om de behandeling van het kind te staken. In een dergelijke
situatie is een goede meningsvorming in het team van groot belang. Schaart
het team zich echter achter de behandelaar, dan rest de arts slechts de mo-
gelijkheid de ouders te helpen bij het vinden van een behandellocatie waar
hierover anders wordt gedacht. Dit laatste blijkt overigens vaak ingewikkeld
te zijn. Het staken of niet instellen van een behandeling die een reéle kans
op succes heeft kan echter niet van de arts worden verwacht, vanwege zijn
verantwoordelijkheid ten opzichte van het kind. Wel dient men bedacht te
zijn op communicatiestoornissen tussen de arts en het behandelteam ener-
zijds, en de ouders anderzijds die ten grondslag kunnen liggen aan een der-
gelijk verschil van opvatting. In veel van deze gevallen blijken de ouders een
verkeerd beeld te hebben van de toekomstmogelijkheden van hun kind, het-
geen pleit voor het geven van goede informatie.

Bij de beslissing tot actieve levensbeéindiging zou men kunnen overwegen
dat deze alleen aan de orde komt wanneer de ouders daar nadrukkelijk naar
vragen. De commissie meent dat een dergelijk uitgangspunt niet hanteer-
baar is, alleen al omdat ouders tijd gegund moet kunnen worden hierover
na te denken. Zo kan het niet zo zijn dat de ouders bij een beslissing de be-
handeling te staken, niet worden voorbereid op de mogelijkheid dat het kind
daarna ernstig zou kunnen lijden, en zij niet gewezen zouden worden op de
vraag wat naar hun opvatting daaraan wel of niet gedaan zou kunnen wor-
den. Dat betekent natuurlijk niet dat de vraag tot actieve levensbeéindiging
aan de ouders mag worden opgedrongen, laat staan dat hen het antwoord
daarop wordt gesuggereerd of in de mond wordt gelegd. Wel betekent het
dat de behandelend arts — en het gehele behandelteam - op voorhand dui-
delijk moet(en) maken welke hun opvattingen in deze zijn, en dat op een ge-
schikt moment de ouders worden voorbereid indien er een gerede kans is
dat actieve levensbeéindiging aan de orde komt.

Dit laat overigens onverlet dat de behandelend arts nimmer kan worden ver-
plicht tot handelingen die hij uit medisch oogpunt zinloos acht of die hij
voor zichzelf'in geweten niet kan verantwoorden. In die gevallen behoudt de
arts ten volle het recht dergelijke handelingen te weigeren en zal overdracht
van de behandeling of desnoods een gerechtelijke procedure uitkomst moe-
ten bieden.

5.9. De besluitvorming binnen het behandelteam

Uitgangspunt voor de commissie is dat de behandelbeslissingen waar hier
sprake van is, uiteindelijk onder de verantwoordelijkheid van de behande-
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lend arts vallen. Deze is ook tuchtrechtelijk en strafrechtelijk aansprakelijk
voor het medisch handelen. Dat neemt uiteraard niet weg dat de besluitvor-
ming geen individuele of solistische aangelegenheid is. Deze zal altijd wor-
den voorbereid in teamverband, waarbij de meestbetrokken artsen en ver-
pleegkundigen tot zo'n team worden gerekend. Daarbij zal men in het alge-
meen streven naar consensus over deze beslissingen. Ook een minder
sterkere overeenstemming, waarbij bijvoorbeeld één of twee teamleden zelf
anders zouden beslissen, maar zij de conclusie van de behandelend arts
kunnen respecteren kan daarbij voldoende draagvlak bieden. Is daarentegen
het merendeel van het team het niet eens met de conclusie van de behande-
lend arts, dan zal deze niet zonder meer tot het staken van de behandeling,
of actieve levensbeéindiging kunnen overgaan. Het is verstandig voor der-
gelijke situaties binnen de afdeling een procedure te ontwilkelen, opdat
snel een impasse in de besluitvorming kan worden doorbroken.

Overigens zal bij een beslissing tot actieve levensbeéindiging altijd een
onafhankelijke en deskundige collega geconsulteerd dienen te worden.
Deze dient zich terdege te vergewissen van de medische situatie, de behan-
delmogelijkheden en de prognose.

Gegeven hun specifieke deskundigheid en intensieve contact met de pasge-
borenen en hun ouders, vormen de bij de behandeling betrokken verpleeg-
kundigen voor de behandelend arts niet alleen een belangrijke bron van re-
levante informatie, maar kunnen zij tevens waardevolle bijdragen leveren
aan een zorgvuldige menings- en besluitvorming omtrent de behandeling
en het eventuele staken daarvan. Uit het cogpunt van zorgvuldigheid acht
de commissie het overleg met deze verpleegkundigen voor de behandelend
arts dan ook even onontbeerlijk als het overleg met de artsen, die bij de be-
handeling betrokken zijn. Aan deze thematiek dient dan ook in de opleiding
van verpleegkundigen aandacht geschonken te worden. Bij de teambespre-
kingen dienen, voorzover dit nog niet het geval mocht zijn, naar de mening
van de commissie derhalve ook deze verpleegkundigen aanwezig te zijn.

Overigens geldt uiteraard ook voor verpleegkundigen dat zij nimmer
verplicht kunnen worden tot (medewerking aan) behandelingen die strijdig
zijn met de eigen beroepscode of handelingen die zij in geweten niet voor
zichzelf kunnen verantwoorden. Bij duidelijke verschillen van mening tus-
sen behandelend arts en de betrokken verpleegkundigen over de te nemen
beslissingen ten aanzien van de pasgeborene dient derhalve rekening te
worden gehouden met de mogelijkheid dat (verdere) medewerking door
hen wordt geweigerd.
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5.10. Conclusie

Voor de commissie staat steeds centraal de vraag of (voortgaand) medisch
handelen gelegitimeerd is. In het verlengde van die vraag kan de vraag naar
actieve levensbeéindiging aan de orde worden gesteld.

Bij het beantwoorden van deze vragen is een belangrijke overweging
welke de prognose van het kind is. Daarbij kan het zijn dat het kind geen
levenskansen heeft, in de zin dat het een tot maanden beperkte levens-
verwachting heeft. Ook kan het zo zijn dat de prognose wat betreft de latere
gezondheidstoestand zeer slecht is. Deze prognose werd voorheen met de
term ‘onleefbaar leven prognose’ aangeduid, maar de commissie geeft er de
voorkeur aan deze term niet meer te hanteren. Dat bij het formuleren van
die prognose waardeoordelen in het geding zijn acht de commissie een van-
zelfsprekendheid. Deze oordelen moet de arts in samenspraak met de
ouders ook kunnen vormen om zijn klinisch werk naar behoren te doen.
Daarbij zijn deze waardeoordelen uiteraard gebonden aan de situatie, en ge-
richt op de beoordelen van de toegevoegde waarde van medisch handelen.

Indien besloten is een medische behandeling niet in te stellen of te sta-
ken, kan deze situatie zodanig zijn dat palliatieve zorg is aangewezen. Deze
zorg kan soms overgaan in het actief beéindigen van het leven van het kind,
om een bitter einde niet nodeloos te rekken. De verkorting van de levens-
duur van het kind is hier veelal beperkt tot uren, eventueel enkele dagen.
Een meerderheid van de commissie meent dat deze handelingen een plaats
kunnen hebben binnen een zorgvuldige stervensbegeleiding. Hier valt een
spanningsveld te constateren met de juridische toetsing van levensbeéindi-
gend handelen door artsen, dat zich richt op het gegeven dat er een farma-
con is toegediend waardoor het overlijden van het kind direct werd ver-
oorzaakt.
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ofdstuk 6

PATIENTEN IN EEN VEGETATIEVE TOESTAND

6.1. Inleiding

In dit hoofdstuk worden de medische en morele aspecten van medisch han-
delen rond het levenseinde van patiénten in een vegetatieve toestand aan de
orde gesteld. Ook dit hoofdstuk is in eerste instantie bedoeld als een hand-
reiking aan artsen bij hun werk, met een argumentatie die zoveel als moge-
lijk aansluit bij de oordeelsvorming binnen de medische context. In dit
hoofdstuk zijn ten opzichte van de eerdere discussienota over dit onderwerp
enkele veranderingen aangebracht. Deze zijn enerzijds ingegeven doordat
de begrippen en hun definities zoals de commissie deze hanteert in de stap-
pen van discussienota naar eindrapport zijn aangepast, en anderzijds het ge-
volg van het verschijnen van nieuwe literatuur, waaronder een rapport van
de Gezondheidsraad over dit onderwerp (Gezondheidsraad, 1994). Eén van
de veranderingen blijkt reeds in de titel van dit hoofdstuk waar de term
‘langdurig comateuze patiénten’ vervangen is door ‘patiénten in een vegeta-
tieve toestand’. Daarmee is aansluiting gezocht met de gangbare (inter)na-
tionale literatuur, die spreekt van ‘persistent vegetative state’. Deze term is
juister dan de term ‘langdurig coma’ aangezien eigenlijk bij iedere coma-
teuze patiént na weken tot maanden een waak-slaap ritme ontstaat en de
ogen van de patiént af en toe open gaan.

Ten tijde van het verschijnen van de discussienota van de commissie in
1991 bestond nog veel onduidelijkheid over de wijze waarop medici met
patiénten in een aanhoudend vegetatieve toestand konden omgaan. In het
daaraan voorafgaande jaar — begin 1990 — had bijvoorbeeld een gerechtelij-
ke uitspraak over mevrouw Stinissen nog veel stof doen opwaaien. Sinds-
dien is op het gebied van comateuze patiénten — mede gelet op het rapport
van de Gezondheidsraad uit 1994 — min of meer een consensus uitgekris-
talliseerd ten aanzien van het al of niet doorgaan met behandelen van
patiénten in een vegetatieve toestand. Slechts op één specifiek onderdeel
lijkt nog duidelijk sprake van een discussiepunt, en wel ten aanzien van de
vraag of op gegeven moment actieve levensbeéindiging aan de orde zou
kunnen zijn.

De kern van het vraagstuk betreffende de behandeling van patiénten in een
vegetatieve toestand ligt in de vraag op grond waarvan besloten kan worden
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om medisch handelen voort te zetten of te staken. Daarin liggen verscheide-
ne deelvragen besloten: hoe is de prognose, en welke waardering geven we
aan bepaalde uitkomsten? Welke is de rol van de behandelend arts, van het
behandelteam en de familie in de besluitvorming? Welke perspectieven
kunnen we ontwikkelen op de situatie van een patiént in een vegetatieve toe-
stand: als iemand die in zijn stervensproces is ‘opgehoudery’, als het (reste-
rend) biologisch substraat van een persoon die ooit bewust leefde? Op deze
vragen zal hier systematisch ingegaan worden.

Dit alles staat tegen de achtergrond van de toegenomen medische mogelijk-
heden sinds het begin van de jaren zestig. De wetenschappelijke ontwikke-
lingen hebben geleid tot een sterke verbetering in de zorg voor patiénten
met een traumatisch hersenletsel, en de toegenomen mogelijkheden voor
patiénten met een niet-traumatische oorzaak van een coma, hebben ertoe
geleid dat de behandelresultaten sterk zijn verbeterd. Daarbij is echter ook
altijd een keerzijde, en dan gaat het om patiénten waar de behandeling niet
(helemaal) slaagt. Zij blijven in een vegetatieve toestand, of komen soms na
vele maanden of enkele jaren bij, volledig afhankelijk en ernstig gehandi-
capt. Juist deze keerzijde schept verantwoordelijkheid.

6.2. Terminologie en definities

Voor een goed begrip van de problematiek bij patiénten in een vegetatieve
toestand zal eerst een algemene beschrijving van het beloop gegeven wor-
den, alvorens de begrippen te definiéren die in dit hoofdstuk gehanteerd
worden.

De ziektegeschiedenis van veel mensen in een vegetatieve toestand is
begonnen met een ernstig ongeval waardoor langdurig een diep coma ont-
stond. Deze comateuze toestand is gekenmerkt doordat de patiént bij een
pijnprikkel de ogen niet opent, geen woord uit en ook geen opdrachten of
bevelen uitvoert (dit conform de definities in de Glasgow Coma Scale). De
ernst van dit coma wordt vaak onderstreept door tekenen van hersenstam-
stoornissen zoals abnormale motoriek (buig- en strekkrampen), adem-
halingsveranderingen en -stoornissen, pupilfunctiestoornissen of vegeta-
tieve ontremming (aanvallen van transpireren, hyperventilatie en onrust).
Indien een dergelijk coma langer dan 6 uur bestaat wordt van ernstig trau-
matisch hersenletsel gesproken. Daaruit is herstel in principe mogelijk,
maar hoe langer het coma duurt des te slechter is de prognose.

Patiénten die na een ongeval gedurende dagen in coma blijven, tonen
soms een zeer onvolledig herstel, waarbij de hersenstamfuncties herstellen
(zelfs tot het ontstaan van een waak-slaapritme en het daarbij behorende
openen van de ogen) doch het herstel van de hoger gelegen (corticale) func-
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ties achterwege blijft. Deze ‘vegetatieve’ toestand kan tijdelijk zijn, maar in
sommige gevallen zeer langdurig, men spreekt dan van een ‘persistent
vegetative state’ (PVS) ofwel een ‘aanhoudend vegetatieve toestand’. Aan-
gezien de onderliggende oorzaak een zeer ernstige hersenbeschadiging is,
zal ook bij een eventueel herstel van het bewustzijn, gepaard gaan met ern-
stige psychologische en lichamelijke stoornissen en handicaps. De patiént
geraakt dan na maanden van ‘awake but not aware’ in een 'severely disabled
and dependent’ toestand (conform de Glasgow Outcome Scale).

De medische behandeling van deze patiénten bestaat aanvankelijk uit
intensieve bestrijding van de gevolgen van het ongeval. Vaak worden zij be-
ademd ter behandeling van de frequent optredende longafwijkingen, of ter
voorkoming van complicaties. Vaak is shockbestrijding noodzakelijk en
soms zal (neuro-)chirurgisch moeten worden ingegrepen. Gedurende de
eerste week na het ongeval blijft een verblijf op een intensive care afdeling
noodzakelijk. Daarna wordt deze intensieve behandeling geleidelijk afge-
bouwd en wordt de beademing gestopt. Zonder dat de patiént bij bewustzijn
komt ontstaat een ’steady state’ waarin geleidelijk de verschijnselen van een
vegetatief bestaan zichtbaar worden. Het spontaan openen van de ogen zon-
der andere verbeteringen is vaak voor de arts een slecht teken (want dit wijst
op het ontstaan van een vegetatieve toestand), maar is voor de familie een
teken van hoop op herstel. In deze stabiele fase bestaat de zorg voor de
patiént meestal uit de toediening van vocht en voeding. De prognose is som-
ber en het verwachtingspatroon van de familie veelal hooggespannen. Dit
laatste gebeurt vooral wanneer de hersenstamontregelingen geduid (kun-
nen) worden als tekenen van herkenning, het openen van de ogen als ont-
luikend bewustzijn en grijpreflexen als het geven van een hand. Geleidelijk
is er sprake van het ontstaan van een aanhoudend vegetatieve toestand
waarbij uiteindelijk ook de hoop van de familie op herstel verdwijnt on-
danks een nog steeds sterke emotionele gebondenheid aan de vegetatieve
patiént. Sterke en ambivalente gevoelens kunnen het verdere leven van fa-
milieleden gaan beheersen. Daarmee samenhangend is deze situatie wel
eens geduid als ‘worse than death’.

6.2.I. COMA EN (AANHOUDEND) VEGETATIEVE TOESTAND

Omdat bij de beschrijving van de toestand van bewusteloze patiénten door-
gaans van een zeer gevarieerde terminologie gebruik wordt gemaakt, wor-
den de gehanteerde begrippen eerst omschreven.

De belangrijkste kenmerken van een toestand van coma zijn dat de
patiént niet in staat is de ogen te openen, te spreken of opdrachten uit te
voeren. Naast deze hoofdkenmerken vertonen comateuze patiénten vaak
ook andere stoornissen, zoals tekenen van ontregeling van de functies van
de hersenstam, zoals ademhalingsstoornissen en een abnormale regulatie
van de lichaamstemperatuur. Bovendien vertonen comapatiénten op pijn-
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of andere prikkels vaak abnormale motore reacties, zoals strek- of buig-
krampen.

Voorzover comapatiénten niet overlijden of weer bij bewustzijn komen,
gaan zij na enkele dagen of weken na het ontstaan van het coma vaak de
ogen openen. Indien dit ten minste gedurende een groot deel of delen van
het etmaal het geval is — met andere woorden, de patiént weer een waak-
slaapritme lijkt te ontwikkelen — wordt de toestand van de patiént veelal als
dermate verschillend van de comateuze toestand ervaren, dat niet meer van
een comateuze, maar van een ‘vegetatieve toestand’ wordt gesproken. Zolang
de patiént nog niet tot communicatie in staat is en de normale bewegingen
niet terugkeren, blijven de vooruitzichten van de patiént echter somber.

Naarmate de comateuze of vegetatieve toestand voortduurt, ontstaat er een
fase waarin van een ‘langdurig coma’ (prolonged coma) dan wel een ‘agn-
houdend vegetatieve toestand’ (persistent vegetative state) kan worden gespro-
ken. Dat is de fase waarin het geleidelijk duidelijk wordt dat de patiént met
grote waarschijnlijkheid niet meer tot bewustzijn zal komen of, zo dat toch
nog het geval mocht zijn, deze patiént in ieder geval zeer ernstig invalide en
volledig afhankelijk zal blijven. De commissie hanteert hierbij de definities
zoals vastgelegd in de Glasgow Outcome Scale (Jennett en Bond, 1975; Min-
derhoud en Van Zomeren, 1984, p. 102 e.v.). Wanneer die fase aanbreekt,
kan overigens niet precies worden aangegeven, aangezien dat behalve van
de toestand van de patiént, ook sterk athankelijk is van diens leeftijd en de
oorzaak van het coma.

Zo zal een dergelijk (infauste) prognose bij oude(re) patiénten veelal
eerder worden gesteld dan bij jonge(re) patiénten. Ook kan zij eerder ge-
steld worden bij patiénten die als gevolg van niet-traumatische oorzaken
acuut in coma zijn geraakt, dan bij patiénten als gevolg van een traumati-
sche oorzaak. Ook onder laatstgenoemde categorie zijn er echter patiénten,
waarbij op grond van bepaalde kenmerken reeds binnen enkele dagen een
ongunstige prognose kan worden gesteld. Daarnaast is er een — in deze
nota verder onbesproken blijvende — grote groep patiénten die door een
progressieve hersenziekte (waaronder de ziekte van Alzheimer) geleidelijk
in coma raakt. Hiervan is al direct na het ontstaan van het coma duidelijk,
dat er sprake is van een progressief verslechterende en irreversibele toe-
stand.

6.2.2. BELOOP

De toestand van een patiént die na een trauma niet meer bij bewustzijn
komt ontwikkelt zich als volgt.

In de acute fase zijn de ogen gesloten. Deze fase duurt vaak niet langer
dan enkele weken. Veelal is om het leven van de patiént te behouden, tijdens
deze fase een intensieve medische behandeling geboden. Op dat moment
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zijn dergelijke patiénten uitermate afhankelijk van de behandeling, zoals
beademing, intraveneuze toediening van vocht en antibiotica. Geleidelijk
echter verandert dat: de patiént is dan minder afhankelijk van de behande-
ling. De beademing kan doorgaans geheel gestaakt worden, antibiotica zijn
niet meer nodig, en de patiént wordt per sonde gevoed. De ogen kunnen ge-
sloten blijven (‘in coma’) of af en toe open gaan (‘in vegetatieve toestand’). Met
name in het laatste geval vermoeden veel van de erbij betrokkenen, dat het
contact wellicht toch weer zal terugkeren en gedurende weken of maanden
is de emotionele binding aan deze patiénten zo groot, dat men zelfs tegen
beter weten in blijft hopen op herstel uit de vegetatieve toestand. Deze fase
kan al naar gelang de leeftijd van de patiént en de oorzaak van het coma op-
lopen tot circa 1 a 3 maanden na het ontstaan van het coma. Geleidelijk
treedt dan een stabicle fase, de ‘aanhoudend vegetatieve toestand’. Patiénten die
3 maanden na de aanvang van het coma nog in deze toestand verkeren heb-
ben een kans van ongeveer 35% (trauma) resp. 11% (non-trauma) om bin-
nen I jaar weer bij bewustzijn te komen (zie tabel 6.1 en tabel 6.2). Indien
dat het geval is zullen zij veelal ernstig gehandicapt en volledig athankelijk
zijn. Wanneer deze stabiele fase is ingetreden kan men met behulp van re-
levante kenmerken van de patiént deze algemene prognose indivi-
dualiseren. Men kan dan met een grotere waarschijnlijkheid aangeven of
een dergelijk ongunstige eindtoestand zich bij de betreffende patiént zal
ontwikkelen.

Veruit de meeste van deze patiénten overlijden niet op korte termijn.
Indien zij echter overlijden is dat ten gevolge van complicaties.

Uit een en ander zijn de volgende definities af te leiden:

- Bewusteloosheid is een lichte en reversibele vorm van bewustzijnsverlies.

—  Comais een zware vorm van bewustzijnsverlies, waarbij de patiént niet
in staat is om de ogen te openen, te spreken of opdrachten uit te voeren.
Veelal toont de patiént tekenen van ontregeling van hersenstamfunc-
ties, zoals ademhalingsstoornissen en een gestoorde regulatie van de
lichaamstemperatuur.

~  De vegetatieve toestand is een bijzondere vorm van bewustzijnsverlies,
waarbij de patiént weliswaar de ogen spontaan opent — zonder overi-
gens iets bewust waar te nemen: ‘awake but not aware’ — maar niet in
staat is tot spreken of het uitvoeren van opdrachten. De patiént lijkt
walkker te zijn, zonder dat hij toont zich bewust te zijn van zichzelf of
zijn omgeving. Er is geen contact met die omgeving. Hoewel hij kreunt,
spreekt deze patiént nimmer en reageert niet op een manier, die wijst
op enig psychisch functioneren.

—  Het langdurig coma betreft een patiént die in een stabiele fase is beland.
Daarbij is steeds minder uitzicht op herstel van het bewustzijn. Voor
zover dit herstel toch nog optreedt, blijt de patiént volledig afhankelijk.
Hetzelfde geldt voor de aanhoudend vegetatieve toestand (PVS). Aange-
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zien de meeste patiénten na enige tijd in coma verkeerd te hebben over-
gaan tot een vegetatieve toestand, wordt in dit hoofdstuk gesproken van
patiénten in een (aanhoudende) vegetatieve toestand.

Een verdere objectivering van deze toestanden kan worden bereikt middels
de Glasgow Coma Scale.

—  Onder afhankelijk in deze nota dient te worden verstaan zodanig ernstig
geestelijk en/of lichamelijk gehandicapt, dat men voor de meeste dage-
lijkse levensverrichtingen op de hulp van anderen is aangewezen. Een
dergelijke persoon kan niet voor zichzelf zorgen. Er zijn ernstige neu-
ropsychologische en motorische afwijkingen.

—  Onder onafhankelijk dient te worden verstaan niet gehandicapt of niet
dusdanig gehandicapt, dat men voor de dagelijkse levensverrichtingen,
zoals eten, drinken, zich wassen, zitten, toiletgang, voortbewegen, op de
hulp van anderen is aangewezen. Deze patiénten kunnen zich zelf ver-
zorgen, kunnen met openbaar vervoer reizen en sommigen kunnen
werken, soms in het oude beroep. De veranderingen betreffen geheu-
gen- en concentratiestoornissen, karakterveranderingen, dysfasie en
paresen.

De indeling in ‘athankelijk’ en ‘onafhankelijk’ is wereldwijd gangbaar en be-

rust op de z.g. Glasgow Outcome Scale. Deze indeling loopt overigens niet

geheel parallel met die in ‘ADL afhankelijk’ en ‘ADL onathankelijk’ volgens
de schaal van de ‘Algemene Dagelijkse Levensverrichtingen’.

6.2.3. PREVALENTIE

Geschat wordt dat in ons land jaarlijks circa 500 mensen als gevolg van een
ongeval in een coma raken dat langer dan 6 uur duurt. Vermoedelijk raakt
ongeveer eenzelfde aantal door niet-traumatische oorzaken in een dergelijk
coma. Het totale aantal patiénten dat hiervan in een langdurig comateuze of
vegetatieve toestand komt te verkeren, is evenmin precies bekend. Volgens
de Sivis-registratie werden in 1995 70 patiénten in een langdurig coma op-
genomen in Nederlandse verpleeghuizen die deelnamen aan deze registra-
tie (88,5%) (SIG, 1996). De Gezondheidsraad kwam in 1994 tot een schat-
ting van 100 tot 200 patiénten.

6.2.4 DIAGNOSTIEK

De diagnostiek van een vegetatieve toestand is gebaseerd op klinische
observatie. Op de voorgrond staat het disfunctioneren van die delen van de
hersenen die verantwoordelijk zijn voor de hogere functies (cognitie, wil,
bewustzijn) en die delen van de hersenen die verantwoordelijk zijn voor de
autonome of vegetatieve functies (ademhaling, bloeddrukregulatie, slaap-
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waakritme en onwillekeurige motoriek). Een zekere klinimetrische kwanti-
ficering van de diagnostiek is mogelijk middels de Glasgow Coma Scale.

Aanvullende diagnostiek middels elektro-encefalografie levert weinig
informatie op. Op de CT-scan en MRI-scan zijn slechts aspecifieke verande-
ringen aantoonbaar (vergrote ventrikels en verlies van hersenweefsel). De
diagnostiek door een PET-scan (positron emissie tomografie) levert wel con-
sistente afwijkingen op, in de zin dat de glucose stofwisseling van de grote
hersenen bij patiénten met PVS met 50 tot 75% verminderd blijkt te zijn,
hetgeen bijvoorbeeld een sterkere vermindering is dan degene die optreedt
bij een volledige narcose. Uit recente literatuur blijkt met name een bilate-
raal afwezige vroege corticale respons bij somato sensorische evoked poten-
tials reeds op de derde dag na het ontstaan van het coma een betrouwbare
indicator te zijn van een zeer slechte prognose bij patiénten met een niet-
traumatisch coma (Zandbergen et al., 1997).

Het belang van een zorgvuldige diagnostiek is recent onderstreept door
Andrews et al. (Andrews et al., 1996). Deze auteurs rapporteerden dat bij
43% van de patiénten die verwezen werden naar een gespecialiseerde kli-
niek de diagnose vegetatieve toestand niet terecht was gesteld. Met name
het bestaan van (corticale) blindheid of een zeer slecht gezichtsvermogen
bleek een belangrijke reden voor het onterecht diagnosticeren van een vege-
tatieve toestand.

Bij de differenti€le diagnostiek moet een vegetatieve toestand onderschei-
den worden van de hersendood, het zogenaamde ‘locked-in syndrome’ en
akinetisch mutisme. Indien er sprake is van hersendood is ook de hersen-
stam uitgevallen en zijn de hersenen niet meer in staat om ademhaling,
bloeddruk en temperatuur te reguleren. Bij het locked-in syndroom is er
een beschadiging ter hoogte van het middengedeelte van de hersenstam.
Hierbij blijft het bewustzijn geheel intact, maar is de patiént verlamd tot en
met de spieren van het gelaat. Slechts verticale oogbewegingen zijn moge-
lijk, en daardoor kan er nog wel communicatie tot stand komen. Bij akine-
tisch mutisme lijken patiénten zich wel bewust van zichzelf en hun omge-
ving, maar zij spreken en bewegen niet. Zij maken wel oogcontact. Bescha-
digingen in de frontale cortex of diep in de hersenen kunnen tot dit beeld
leiden.

6.2.5. OORZAKEN

Een aanhoudend vegetatieve toestand heeft verschillende oorzaken, in
hoofdlijnen traumatische en niet-traumatische oorzaken. Wat betreft de
laatste gaat het om anoxie van de hersenen ten gevolge van een hart- of
ademstilstand, hersenbloedingen, cerebrale infecties en stofwisselingsziek-
ten.
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6.3. De prognose van diverse categorieén vegetatieve patiénten

Er kunnen diverse categorieén vegetatieve patiénten onderscheiden worden.
Het is gebruikelijk om een onderscheid te maken tussen patiénten die door
een ongeval en patiénten die door andere, niet traumatische, oorzaken in
coma raken. De prognose van deze categorieén patiénten is verschillend.

Tevens kunnen comateuze patiénten worden ingedeeld naar de duur
van het coma. In het volgende hoofdstuk wordt de prognose besproken van
de groep patiénten die na 6 uur, resp. 1 maand nog in coma verkeert. De
verstrekte cijfers slaan derhalve niet op alle patiénten die in coma geraken,
maar alleen op de groepen die op genoemde tijdstippen nog steeds in coma
zijn. Op enkele plaatsen zal de informatie aangevuld worden voor de groep
patiénten die nog langer (3 maanden, 6 maanden of een jaar) in een vegeta-
tieve toestand is.

Andrews et al. beschreven dat bij een intensief behandelprogramma
bemoedigende resultaten kunnen worden behaald (Andrews et al., 1996).
Nadere beschouwing leert echter dat van de groep patiénten die terecht de
diagnose PVS had, een minderheid tot enige vorm van communicatie
kwam, terwijl er steeds sprake is van een blijvend ernstig gehandicapte toe-
stand. De prognose voor een patiént 6 maanden tot een jaar in een PVS,
blijft helaas onverminderd slecht (zie ook Minderhoud et al., 1996).

631 DE PROGNOSE VAN PATIENTEN NA EEN TRAUMATISCH
HERSENLETSEL

In een aantal internationale studies is de prognose van groepen patiénten
nagegaan. Daarbij is ook weer een indeling gemaakt tussen traumatische en
niet-traumatische oorzaken.

Van de patiénten die als gevolg van een ongeval langer dan 6 uur in coma
zijn, bleek na 1 maand ongeveer 50% weer bij bewustzijn te zijn gekomen,
40% te zijn overleden en verkeerde 10% nog in coma dan wel in een vegeta-
tieve toestand. Na 1 jaar is van deze laatste groep patiénten 45% overleden.
Deze cijfers zijn het resultaat van een onderzoek betreffende een serie van
ongeveer 3 000 patiénten met een ernstig traumatisch hersenletsel (Braak-
man et al., 1985).

Van de patiénten in een traumatisch coma is na 1 maand nog ongeveer 10%
in coma of in een vegetatieve toestand. Van dat moment af is het beloop
weergegeven in tabel 6.1. Patiénten in de Multi-Society Task Force studie
die binnen 1 jaar bij bewustzijn kwamen (52%) hadden ernstige handicaps
(28%), matige handicaps (17%) of een goed herstel (7%). Van deze groep
toonden alle patiénten tekenen van herstel in de eerste 3 tot 6 maanden na

84 HOOFDSTUK 6



populatie 3 maanden 6 maanden 12 maanden”

140 35% 38% 42% (nog in PVS 10%)
134 43% 49% 54%
434 33% 46% 52% (nog in PVS 15%)

het trauma. Na 12 maanden zal nog 10 tot 15% in een vegetatieve toestand
zijn. Daarna komt nog slechts een enkele patiént (7 van de 434 in de studie
van de Multi-Society Task Force on PVS) nog tot bewustzijn. Vier van deze
patiénten hadden ernstige handicaps, één had matige handicaps en van
I patiént waren geen gegevens bekend.

Verder is gebleken van de groep traumapatiénten dat:
— indien zij langer dan 1 maand in een coma of een vegetatieve toestand
zijn, ongeveer 40 tot 50% weer tot bewustzijn komt. Het merendeel van

conscious

conscious

conscious
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hen blijft echter volledig athankelijk?; slechts circa 10% van hen bereikt
nog een onathankelijke toestand;

- indien zij na 1 maand nog in coma of vegetatieve toestand zijn, nie-
mand ouder dan 40 jaar weer onathankelijk is geworden;

— van diegenen die na 3 tot 6 maanden nog comateus of vegeterend
waren, weliswaar 10-20% weer bij bewustzijn komt, maar niemand
weer onafhankelijk is geworden, ongeacht de leeftijd;

— indien zij na 1 jaar nog in een coma of vegetatieve toestand verkeerden,
nog slechts een enkeling bij bewustzijn komt. Ook deze patiénten ble-
ven echter afhankelijk;

— ertussen de verschillende centra geen duidelijk verschil bestaat in prog-
nose op de langere termijn, ongeacht de duur en de aard van de inten-
sieve behandeling in de acute fase;

- bij 10% (met name bij patiénten boven de 7o jaar) al in de eerste dagen
na het ontstaan van het coma met een hoge mate van waarschijnlijkheid
kan worden aangegeven of deze zullen overlijden dan wel in een vege-
tatieve toestand zullen blijven.

De leeftijd van de patiént vormt in vele gevallen een belangrijke factor in de
individualisering van de statistische kans om te overlijden dan wel weer bij
bewustzijn te komen. Daarnaast zijn ook het al of niet spontaan openen van
de ogen alsmede de aan- of afwezigheid van spontane oogbewegingen en
van pupilreacties op licht, medebepalend voor de individuele prognose.

632. DE PROGNOSE NA EEN NIET-TRAUMATISCH HERSENLETSEL

Het verschil tussen beide patiéntengroepen wordt niet alleen veroorzaakt
door de verschillende aard van de beschadiging, maar ook door de leeftijd
van de betrokken patiént (de traumapatiént is doorgaans veel jonger).

De meest voorkomende oorzaken van een langer dan 6 uur durend
niet-traumatisch coma zijn: hersenbloeding, hersentrombose, subarachnoi-
deale bloeding, zuurstofgebrek van de hersenen (bijv. door hartstilstand,
verdrinking, ademhalingsstilstand) en stofwisselingsstoornissen (zoals
acute leverstoornissen en hypoglykemie).

Aandoeningen die uitgebreide en macroscopisch zichtbare schade ver-
oorzaken in de hersenen (bloeding, trombose) hebben van deze groep de
slechtste prognose. Minder dan 10% van de patiénten in coma met zo'n aan-
doening blijkt na 1 jaar onathankelijk te zijn geworden.

Coma als gevolg van een stofwisselingsstoornis heeft een minder slech-
te prognose: ongeveer een derde van de patiénten is na 1 jaar onafthankelijk.

1. ‘Afhankelijk’ impliceert hier steeds de aanwezigheid van zeer ernstige handicaps.
Overigens betekent ‘onafhankelijkheid’ niet dat er geen handicaps zouden bestaan.
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De aanhoudend vegetatieve toestand wordt vooral gezien na zuurstofgebrek
van de hersenen.

De cijfers voor de niet-traumatische groep patiénten liggen duidelijk ongun-
stiger dan voor patiénten in de traumatische groep. In de eerste maand over-
lijdt 85% of meer (Task Force, 1994). Herstel van bewustzijn is in het alge-
meen onwaarschijnlijk, tot een maximum van 15% na 1 jaar. Tussen
6 en 12 maanden na het ontstaan van het coma herwint geen enkele patiént
het bewustzijn in de studie van de Multi-Society Task Force. Wel zijn enke-
le incidentele beschrijvingen bekend (zie tabel 6.3). Van de patiénten die
na 1 maand nog in coma of vegeterend waren, blijkt 1 jaar na het begin van
het coma 53 tot 83% alsnog te zijn overleden, en 4% tot 32% nog in een
vegetatieve toestand te verkeren (zie tabel 6.2).

Indien het bewustzijn wordt herwonnen is het functieherstel altijd
slecht. Van de 15% die binnen een jaar het bewustzijn hervindt heeft het me-
rendeel (11%) ernstige handicaps. Van die patiénten die een redelijk herstel
toonden bleek het overgrote deel reeds in de eerste maanden te verbeteren.

Na 1 week is het bij de niet-traumatische groep patiénten op grond van het
al dan niet spontaan openen van de ogen en de motore reactie van de armen
op pijnprikkels, reeds mogelijk een verdere differentiatie te maken tussen
de groep van patiénten met een goede kans om te overleven en de groep met
een grote kans te overlijden (zie Levy et al., 1985). Eerder al werd gewezen
op de prognostische waarde van somato-sensorische evoked potentials.

Ook hier blijkt, naarmate de comateuze of vegetatieve toestand langer be-
staat, de kans op een onafhankelijk herstel snel af te nemen, zelfs sneller
dan bij patiénten na een ongeval.

Tabel 6 2. Herstel van 7bewustz ijn b _] patlenten dte zrch na1 maand na niet- tmumat:sch hersenletsel in
een coma of | vegetatleve toestand bevonden . . s -

populat!e 3 maanden 6 maanden 12 maanden (nogin PVS)

lev,1978 25 8% 3% 8% “)

Levy, 198 = 210 13% (4%)

Sazbon; 1993 100 12% 20% 20% )
(

Taskforce, 1994 - 169 1% 15% 15%

633 LAAT HERSTEL UIT EEN COMA OF PVS

Er zijn wereldwijd slechts enkele gedocumenteerde gevalsbeschrijvingen
van patiénten met een laat herstel uit een coma of langdurig vegetatieve toe-
stand (zie tabel 6.3). Daarbij geldt dat het herstel steeds gepaard gaat met
matige tot ernstige afwijkingen.
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Leeftijd/sekse oorzaak duur uitkomst

18/V trauma 30 maanden ernstige handicaps
43/M anoxie 17 maanden ernstige handicaps
61/V bloeding 36 maanden matige handicaps
 26/M anoxie 8 maanden matige handicaps
36/M anoxie 22 maanden ernstige handicaps

6.4. Probleemstelling

Evenals op andere gebieden van de geneeskunde hebben de medisch-tech-
nische ontwikkelingen van de laatste decennia ook de behandelingsmoge-
lijkheden van in coma rakende patiénten sterk verruimd. Vooral door de
mogelijkheid om patiénten d.m.v. beademing en andere intensieve behan-
delingen kunstmatig in leven te houden kunnen aanzienlijk meer patiénten
van de dood worden gered dan vroeger. Hoewel comapatiénten, die een der-
gelijke intensieve behandeling behoeven, niet altijd volledig zullen herstel-
len is het mede door deze nieuwe verworvenheden mogelijk geworden een
deel van deze patiénten tevens een (relatief) gunstig perspectief te bieden.

Voor een ander deel van deze patiénten blijken de huidige medische
mogelijkheden echter nog niet toereikend. Deze patiénten komen ondanks
alle inspanningen toch te overlijden of raken na verloop van enige tijd in een
vegetatieve toestand. De meeste patiénten die in een dergelijke toestand
raken overlijden uiteindelijk zonder dat zij ooit nog bij bewustzijn zijn ge-
komen. Alleen laat de dood in hun geval langer en soms zelfs zeer lang op
zich wachten. Voorzover deze patiénten een dergelijke toestand nog wél te
boven komen en weer bij bewustzijn komen is hun prognose overigens ook
erg slecht. Voor deze patiénten rest slechts een volledig athankelijk, ernstig
lichamelijk en geestelijk gehandicapt bestaan.

Het is bij deze categorie patiénten dat zich voor de behandelend arts de
vraag voordoet of het ondanks hun slechte prognose blijven behandelen van
deze patiénten nog wel in overeenstemming kan worden geacht met de pri-
maire doelstellingen van de geneeskunde. Als deze vraag ontkennend wordt
beantwoord, dan ontstaat de gewetensvraag of het dan niet humaner moet
worden geacht om deze patiénten alsnog te laten overlijden. Alvorens dieper
op deze vragen in te gaan zal hieronder eerst worden geschetst hoe thans in
de praktijk met deze problematiek wordt omgegaan.

6.5. Het huidige behandelingsbeleid

Op grond van recent gepubliceerd onderzoek is gebleken dat in 61% van de
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Nederlandse verpleeghuizen wel eens vegetatieve patiénten verbleven, zij
het dat dit in 2/3 van de verpleeghuizen zelden voorkwam. In 8% van deze
verpleeghuizen bestonden aparte richtlijnen voor vegetatieve patiénten. In
30% van de ziekenhuizen verblijven regelmatig patiénten met een PVS, in
5% van alle ziekenhuizen op min of meer permanente basis (Haverkate en
Van der Wal, 1995). Slechts in 1 ziekenhuis blijkt (in 1995) een richtlijn te
zijn specifiek voor deze groep patiénten.

In de nota van 1991 concludeerde de commissie dat het behandelings-
beleid ten aanzien van langdurig comateuze of vegetatieve patiénten voor-
namelijk gericht is op de instandhouding van het leven. Daarbij bleek dit be-
leid vooral in de beginfase gericht op de inzet van alle benodigde medisch-
technische mogelijkheden om de patiént in leven te houden teneinde op die
manier tijd te winnen voor het stellen van een betrouwbare diagnose en
prognose. Ook nadat de diagnose en prognose duidelijk waren geworden
bleek het behandelingsbeleid vooral gericht op de overleving van de patiént.

Of in 1997 het behandelbeleid nog vrijwel uitsluitend gericht is op de
verlenging van het leven kan niet beantwoord worden op basis van recent
empirisch materiaal. De indruk bestaat echter dat dit minder het geval is
dan enkele jaren geleden, gelet ook op het bestaan van richtlijnen in een
aantal verpleeghuizen. Daaruit kunnen echter geen conclusies worden
getrokken over veranderingen in het feitelijke behandelbeleid. Hoewel de
bevindingen van de commissie dus reeds van enige jaren terug dateren, is
het nog steeds het enige voorhanden zijnde materiaal (zie KNMG, 1991).

In de discussienota van 1991 werd geconcludeerd dat het behandelingsbe-
leid ten aanzien van langdurig vegetatieve patiénten met een infauste prog-
nose vrijwel uitsluitend gericht was op behoud van leven. Levensbeéindi-
gend handelen kwam bij deze patiénten derhalve nauwelijks voor, en de
commissie heeft de stellige indruk dat dit nog steeds zo is. In 1991 conclu-
deerde de commissie dat veel vaker werd besloten om eventueel optredende
intercurrente ziekten niet te behandelen, terwijl het stoppen van de beade-
ming of de sondevoeding (in een later stadium) naar haar indruk toen nau-
welijks voorkwam. De indruk bestaat dat met name de laatste twee beslis-
singen de laatste jaren vaker worden genomen. Het evaluatieonderzoek
naar de meldingsprocedure heeft zich niet gericht op deze specifieke groep
patiénten zodat alleen nader onderzoek hierover uitsluitsel kan geven (Van
der Wal et a., 1996).

6.6. Familie en naasten
Aangezien er een lange periode overheen kan gaan voordat de prognose van

een comateuze patiént duidelijk is geworden, is het vanzelfsprekend dat
familie en naasten zich op de nieuwe situatie moeten instellen. Daarbij
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speelt de hoop op herstel en het niet afscheid willen en kunnen nemen van
iemand die nog zo dichtbij en tastbaar aanwezig is, een belangrijke rol.

Tijdens deze lange periode zijn sterke bindingen, ondanks de verslech-
terende perspectieven voor de patiént, voor de hand liggend. Toch kan en
mag het naar de mening van de commissie niet zo zijn dat een verantwoord
besluit tot het staken van een behandeling hierdoor op de lange baan wordt
geschoven. Het is van groot belang dat in de begeleiding van de familie op
open en duidelijke wijze omgegaan wordt met de toekomstmogelijkheden,
daarbij rekening houdend met het gegeven dat naarmate het coma langer
duurt de vooruitzichten steeds somberder worden.

In de aanwezigheid van sterke hechtingsverschijnselen na een langere
periode, waarin de overlevingskansen van de patiént alleen maar zijn ver-
slechterd, ziet de commissie overigens ook een aanwijzing dat de begelei-
ding van betrokkenen tekort is geschoten. Weliswaar zijn sterke gevoelens
en (te hoog) gespannen verwachtingen niet altijd tegen te gaan, maar dat
neemt niet weg dat met een van meet af aan intensieve begeleiding van en
vooral ook eerlijke voorlichting aan de naaste familie, en in het bijzonder
aan de door deze aangewezen contactpersoon, in ieder geval het (blijven)
koesteren van valse hoop aanzienlijk kan worden gereduceerd, zo niet weg-
genomen. Dat ook de betrokken verpleegkundigen een dergelijke intensie-
ve voorlichting en begeleiding behoeven, ook en juist wanneer de patiént
in mindere mate op medische zorg is aangewezen, spreekt voor zich. Op
deze wijze kunnen immers niet alleen bij hen een overmatige emotionele
betrokkenheid of irreéle verwachtingen worden tegengegaan, maar kan
er via hen tevens toe worden bijgedragen dat deze bij de familie van de
patiént, betrokken medici en andere verplegenden en verzorgenden niet
ontstaan.

6.7. Wilsverklaringen

Ook patiénten die in een vegetatieve toestand geraken hebben bij tijd en
wijle een wilsverklaring opgesteld. Een dergelijke verklaring kan een be-
langrijke bijdrage leveren aan de besluitvorming om de behandeling na een
bepaalde periode te staken. In principe gelden voor deze situatie alle in het
algemeen relevante aspecten voor wilsverklaringen — die daarvoor hoofd-
stuk 11 van dit rapport. De hoofdlijn is dat een zogenaamde negatieve wils-
verklaring (een verklaring die vraagt een behandeling niet te beginnen of te
staken) door de behandelaar dient te worden gevolgd. Slechts bij hoge uit-
zondering, bijvoorbeeld wanneer het staken van de behandeling evident in
strijd is met het belang van de patiént, kan daarvan worden afgeweken. Bij
een positieve wilsverklaring ligt dit anders. Daar is de arts gebonden door de
professionele standaard die de vraag van een patiént om een behandeling
begrenst. Is er sprake van een verklaring waarin om actieve levensbeéindi-
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ging wordt gevraagd (ook een positieve wilsverklaring) dan ligt de begren-
zing in de professionele standaard, en in de morele opvattingen van de arts.

In het geval van een patiént die blijkens de wilsverklaring verzoekt om
het staken van de behandeling zal dus in de regel dit verzoek opgevolgd die-
nen te worden. Indien er tevens een verzoek is tot actieve levensbeéindi-
ging kan dat verzoek in overweging genomen worden nadat de behan-
deling is gestaakt. De wilsverklaring mag in die situatie opgevat worden als
een duidelijke indicatie van de wil van de patiént. De arts is echter niet ver-
plicht een dergelijk verzoek op te volgen, gelet ook op de verschillende op-
vattingen die dienaangaande binnen de beroepsgroep bestaan.

6.8. De morele aanvaardbaarheid van voortgezet medisch
handelen

Het voortzetten van medisch handelen kan niet onder alle omstandigheden
als zinvol medisch handelen worden beschouwd. Bij de categorie langdurig
vegetatieve patiénten geldt dat met name wanneer de primaire doelstellin-
gen van de geneeskunde, te weten het genezen van ziekten, het verlengen
van het leven en het opheffen of verlichten van lichamelijk en/of geestelijk
lijden niet meer gerealiseerd kunnen worden. Wanneer uitsluitend nog
(biologisch) leven gecontinueerd kan worden acht de commissie de legiti-
matie van voortgezet medisch handelen onvoldoende onderbouwd.

Het is zinvol om de verschillende relevante overwegingen en argumenten
om al dan niet door te gaan met behandelen te ordenen.

6.8.1. ‘DE VEGETATIEVE PATIENT IS EIGENLIJK REEDS DOOD’

Dit argument is gedurende het einde van de jaren tachtig in de Verenigde
Staten veelvuldig gehanteerd. Het komt in hoofdlijnen neer op de redene-
ring dat het onderscheidende criterium tussen leven en dood voor mensen
gelegen is in de aan- of afwezigheid van bewustzijn (zie Wikler, 1988; ook
Pranger, 1992). Vanuit antropologisch perspectief is daar ook veel voor te
zeggen: het bewustzijn van zichzelf, medemensen en de wereld, en te kun-
nen communiceren daarmee wordt veelal beschouwd als het relevante ver-
schil tussen menselijk leven en andere vormen van leven. Indien het be-
wustzijn verdwijnt doordat de noodzakelijke neocorticale gebieden niet
meer functioneren, verdwijnt daarmee ook de mens en diens persoonlijk-
heid. Als zodanig is deze argumentatie te beschouwen als een volgende stap
in een reeks van de cardiopulmonale definitie van de dood, via de totale her-
sendood-definitie naar een corticale hersendood-definitie.
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Dat neemt evenwel niet weg dat de bovengenoemde argumentatie momen-
teel weinig steun geniet. Hoewel deze argumentatie theoretisch gesproken
houdbaar lijkt, vervulde zij eind jaren tachtig in de Verenigde Staten een
specifieke rol in het debat rond PVS-patiénten. Nadat in dat debat uitkristal-
liseerde dat het staken van de toediening van voedsel en vocht na een be-
paalde periode van coma tot de mogelijkheden behoorde gelet op het gebrek
aan (medisch) perspectief, was het niet meer nodig de status van patiénten
te wijzigen van levend naar dood. Dat neemt natuurlijk niet weg dat ook
daar — in de definitie van voedsel en vochttoediening als medische hande-
ling ~ een morele beoordeling is opgesloten die verband houdt met de ernst
van de afwijkingen bij PVS-patiénten, en de gevolgen ervan voor het bestaan
als mens.

De implicaties van het hanteren van een corticale hersendood definitie
— gelet op het vaststellen van hersendoodcriteria, en de consequenties voor
bijvoorbeeld orgaandonatie — maken de stap echter weinig aantrekkelijk.
Ook de Gezondheidsraad wees deze definitie af, ook al gebeurde dat met
een cirkelredenering: ‘Patiénten in een vegetatieve toestand leven en vol-
doen dus niet aan de criteria voor hersendood...” (Gezondheidsraad, 1994:
48). Wel is het zo dat de argumenten die gebruikt zijn voor zo'n definitie re-
levant kunnen zijn bij het beantwoorden van de vraag of het voortgaan met
medisch handelen nog wel gelegitimeerd is.

6.8.2. ‘EEN COMATEUZE PATIENT LIJDT NIET

De vraag, hoezeer langdurig comateuze patiénten belast worden, c.q. in hoe-
verre zij lijden aan hun situatie, wordt verschillend beantwoord. De menin-
gen van de betrokken behandelaars en verzorgers zijn daaromtrent niet
eensluidend. Door artsen wordt op grond van klinisch onderzoek algemeen
aangenomen dat vegetatieve patiénten niet kunnen lijden (ANA Committee
on Ethical Affairs, 1988; Multi Society Task Force, 1994; Gezondheidsraad,
1994). Deze conclusie wordt hoofdzakelijk gebaseerd op het niet functione-
ren van de hersenschors, resp. op het gegeven dat er onvoldoende bloed-
doorstroming is in de hersenschors.

Daar staat echter tegenover dat verpleegkundigen en vooral ook familie-
leden, die zeer lang en intensief bij de verzorging van vegetatieve patiénten
betrokken zijn geweest en zich sterk in het wel en wee van deze patiénten
hebben ingeleefd, soms de stellige indruk hebben gekregen dat deze
patiénten wel degelijk (kunnen) lijden, maar alleen niet bij machte zijn om
dat kenbaar te maken.2

2. Indeliteratuur is gewezen op de gelijkenis tussen de aanhoudend vegetatieve toestand
en sommige vormen van het ‘Locked-in syndrome’. In het ‘Locked-in syndrome’ kan de
patiént zijn toestand beleven, doch heeft vaak geen mogelijkheid tot reactie (en com-
municatie). Desalniettemin is de kans dat deze twee vormen van ernstig hersenletsel
met elkaar verward worden uiterst gering.
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De commissie onderschrijft de opvatting, dat er geen aanwijzingen zijn dat
comateuze patiénten of patiénten in een aanhoudend vegetatieve toestand
zich bewust zijn van zichzelf en hun omgeving. Derhalve acht de commis-
sie het praktisch uitgesloten dat comateuze patiénten kunnen lijden aan
hun aandoening en de gevolgen daarvan.

De opvatting dat doorbehandelen reeds gelegitimeerd zou zijn door de
overweging dat deze patiénten geen bewustzijn hebben en daardoor niet
kunnen lijden, wordt door de commissie echter niet gedeeld. Ten eerste
vergt medisch handelen steeds ook een positieve legitimatie. Een voort-
durend biologisch leven met afwezigheid van bewustzijn (en van een expli-
ciete wilsverklaring) is een onvoldoende voorwaarde om doorbehandelen te
legitimeren. Die legitimatie kan hooguit bestaan indien er door het hande-
len met een redelijke waarschijnlijkheid positieve effecten voor de patiént in
de toekomst verwacht mogen worden. Ten tweede vanwege het feit dat het
kunstmatig in leven houden van patiénten met een infauste prognose zoal
niet voor de patiént dan toch in ieder geval voor diens familie en naasten,
voor behandelaars en verpleegkundigen een (enorme) geestelijke belasting
betekent. Hierbij kan worden overwogen dat de veronderstelde wil van de
patiént zou kunnen zijn dat zijn naasten niet zwaar worden belast door de
situatie.

6.8.3. ‘DE COMATEUZE PATIENT IS STERVEND’

Deze benadering is bijvoorbeeld door Pranger in zijn proefschrift verdedigd
(Pranger, 1992; zie ook Kuitert, 1993). Zij werd ook door de commissie in
1991 naar voren gebracht. Zij komt erop neer dat de patiént in een nie-
mandsland tussen leven en dood is komen te verkeren. Medisch ingrijpen
was aanvankelijk gelegitimeerd vanwege de kans op herstel. Enkele patién-
ten echter profiteren niet van de mogelijkheden en blijven vegetatief. Was
er toentertijd niet ingegrepen, dan waren zij gewoon gestorven. Tussen een
langdurige vegetatieve toestand en sterven is de behandeling komen te
staan, terwijl herstel uitgesloten mag worden geacht. Sterker: medisch han-
delen verlengt slechts het stervensproces.

6.8.4. ‘BIOLOGISCH LEVEN IS NIET VOLDOENDE’

In de kern wordt hiermee gedoeld op de volgende argumentatie. Uitgangs-
punt voor menselijk leven is de aanwezigheid van biologisch leven. Zonder
dat is er geen sprake van die aspecten van mens-zijn die we als fundamen-
teel beschouwen: bewustzijn, communicatie en cognitie. Indien mensen
beschadigd raken en daardoor in een vegetatieve toestand terechtkomen,
ontvalt hen dat deel van het biologisch substraat dat noodzakelijk is voor
mens-zijn. Zij houden echter een deel over waardoor een aantal basale li-
chaamsfuncties blijven bestaan. Zij houden dus slechts dat deel van het bio-
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logisch leven over dat niet een voldoende voorwaarde belichaamt voor mens-
zijn. Soms wordt dit aangeduid met een onderscheid tussen biologisch en
biografisch leven. Dat is echter minder juist, omdat de kern van de zaak is
dat er delen zijn van de menselijke biologie waarin het (biografisch) mens-
zijn ligt besloten, zonder dat het ervan onderscheiden kan worden.

6.8.5. “ER IS ALTIJD NOG EEN KANS DAT DE PATIENT BIJKOMT’

Patiénten die als gevolg van een trauma of een acuut somatische oorzaak in
coma raken hebben aanvankelijk een kans om weer bij bewustzijn te
komen, maar ook om volledig te herstellen of althans een niet al te zware
restschade op te lopen. Naarmate hun comateuze toestand voortduurt,
komt er vroeger of later een moment waarop die kansen bijzonder klein ge-
worden zijn en hen een voortbestaan als vegetatieve patiént wacht (met een
grote kans op overlijden zonder bij kennis te komen), of, in een kleine min-
derheid, een herstel met ernstige lichamelijke en geestelijke handicaps.
In de eerdere discussienota over dit onderwerp hanteerde de commissie
grenzen van resp. 3 en 6 maanden voor non-trauma- en traumapatiénten.
De Gezondheidsraad heeft — overigens zonder uitgebreide argumentatie —
gekozen voor grenzen van resp. 6 en 12 maanden. Gelet op de boven aan-
gehaalde wetenschappelijke literatuur mag er van uit gegaan worden dat de
grenzen van 6 en 12 maanden in ieder geval aan de veilige kant zijn.
Slechts enkele gevallen zijn beschreven van patiénten die na 12 maanden
bij een traumatisch coma nog bij bewustzijn kwamen, en deze waren op
1 patiént na ernstig gehandicapt. Bij patiénten met een niet-traumatisch
coma treedt na 3 maanden eigenlijk geen herstel meer op, hoewel ook daar
enkele incidentele gevallen beschreven zijn waarbij na 8 tot 36 maanden
het bewustzijn nog terugkeerde. Ook deze patiénten waren alle ernstig ge-
handicapt.

In zijn algemeenheid mag dus geconcludeerd worden dat er slechts een bij-
zonder kleine kans is dat patiénten na 3 tot 6 maanden bij een niet-traurmna-
tisch coma, en na 12 maanden bij een traumatisch coma nog het bewustzijn
herwinnen, en dat alleen tegen de prijs van ernstige handicaps. Is dat resul-
taat voldoende reden om vele patiénten in een vegetatieve toestand jaren-
lang te behandelen of is hier sprake van zinloos medisch handelen?
Bijkomen uit een langdurig vegetatieve toestand gebeurt dus bij een
minderheid van de patiénten, en als het gebeurt is er sprake van een zeer
belastende situatie, zowel voor de patiént als diens familieleden. Dit is niet
zozeer door de lichamelijke als wel door de geestelijke veranderingen bij de
patiént. Deze is zich daarvan veelal veel minder bewust dan de familie, die
ontdekt hoezeer hun verwant geestelijk is veranderd, gedragsstoornissen
toont, kinderlijker is geworden. Hoewel lichamelijke afwijkingen door de
familie niet zozeer als belastend worden ervaren, en de persoonlijkheids-
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veranderingen wel, wil de commissie de laatste niet mee laten wegen bij een
beslissing de behandeling te staken. Het is overigens maar zelden zo, dat de
patiént secundair dusdanig onder de gedragsstoornissen, de vereenzaming
en de fysieke handicap gaat lijden, dat daaruit een verzoek om levensbeéin-
diging voortvloeit.

Deze constateringen resulteren in twee tussentijdse conclusies. Ten
eerste moet de arts zich minstens verantwoordelijk houden voor de uit-
komst als hij besluit door te behandelen. Dat impliceert ook begeleiding (of
adequate verwijzing) van de patiént wanneer deze de uitkomst als uitzicht-
loos beschouwt en op die gronden een euthanasieverzoek zou uiten. Dat
geldt overigens ook voor die patiénten die binnen resp. 3 tot 6 en 12 maan-
den bij bewustzijn komen. Ten tweede kan men concluderen dat de reden
waarom men zou behandelen een beperkte reikwijdte heeft. Men neemt
een langdurige verpleging van comateuze patiénten op zich om in een klei-
ne groep herstel van het bewustzijn te kunnen waarnemen, een herstel dat
tegelijk gepaard gaat met de introductie van een grote belasting en mogelijk
lijden.

6.8.6. ‘EEN BEHANDELING STAKEN IS HETZELFDE ALS DE PATIENT
DODEN’

Deze argumentatie is in hoge mate bepaald door het morele onderscheid
tussen doen of laten. Dat onderscheid wordt in zijn algemeenheid door
velen als relevant erkend, maar wordt soms bij specifieke situaties verschil-
lend gehanteerd. In het algemeen wordt ervan uitgegaan dat de betekenis
van iets doen (in de zin van schade of leed toebrengen) moreel gesproken
zwaarder weegt dan iets nalaten. In de medische context ligt dit onderscheid
overigens subtieler omdat het staken of niet beginnen van een behandeling
ook de vraag naar de legitimiteit van die behandeling oproept. Het is dan
niet simpelweg het nalaten van medisch handelen, maar nalaten omdat
voortgaan met handelen niet-zinvol of niet (meer) gelegitimeerd is. Het ge-
volg is evenwel dat de patiént door het staken van de behandeling — beade-
ming of de kunstmatige toediening van voedsel en vocht — komt te overlij-
den. Dat is echter niet de intentie van het handelen, en evenmin kan men
volhouden dat uitsluitend het staken van de behandeling tot gevolg heeft dat
de patiént overlijdt. De primaire oorzaak is immers de ziekte van de patiént.
Op grond hiervan heeft de commissie de overtuiging dat het niet juist is om
te stellen dat het staken van de behandeling hetzelfde is als de patiént
doden. Dat neemt niet weg dat feitelijk het verschil tussen doen en laten
heel gering kan zijn: het staken van de behandeling kan feitelijk geschieden
door een handeling te verrichten — bijvoorbeeld het verwijderen van een
maagsonde. Toch staat ook dan op de voorgrond dat de hoofdzaak van de
handeling het staken van een behandeling is.
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6.8.7. ‘DE LEGITIMATIE VAN VOORTGEZET MEDISCH HANDELEN
ONTBREEKT: ER IS SPRAKE VAN ZINLOOS MEDISCH HANDELEN’

Deze argumentatie voor het staken van de medische behandeling van een
langdurig comateuze patiént gaat uit van de vooronderstelling dat er een
oordeel gevormd kan worden over de zin van medisch handelen. In hoofd-
stuk 5 werd hier reeds uitgebreid bij stilgestaan. Kern is dat medisch hande-
len zinloos kan worden doordat de verhouding tussen doel en middelen dis-
proportioneel wordt. Het doel (of het te verwachten effect) kan voor de pa-
tiént niet meer opwegen tegen de belasting en bijwerkingen van de
behandeling. Daarbij ontstaat uiteraard de vraag wie dan kan oordelen over
deze afweging. In principe is dat — vanzelfsprekend — de patiént, doch in-
dien deze comateus is zal een dergelijk oordeel door anderen geveld moeten
worden. De vraag of een behandeling disproportioneel is zal dan vertaald
moeten worden naar hetgeen in het belang van de patiént geacht wordt te
zijn. Daarbij spelen uiteraard verschillende overwegingen een rol, zoals de
kans op herstel, en de kans op (ernstige) restverschijnselen. Hierboven is bij
punt 5 reeds aangegeven welke de prognose is bij patiénten in een aanhou-
dend vegetatieve toestand, en op welk moment een verdere medische be-
handeling disproportioneel, c.q. zinloos geworden is. Gezien het uitgangs-
punt dat voor medisch handelen steeds een positieve legitimatie aanwezig
moet zijn, leidt de conclusie dat er sprake is van zinloos medisch handelen
tot de consequentie dat de behandeling gestaakt moet worden.

6.8.8. ‘VOEDING EN VOCHT ZIJN GEEN MEDISCHE MAAR BASAAL
VERZORGENDE HANDELINGEN’

Wat de kunstmatige toediening van voedsel en vocht betreft is de commis-
sie van mening dat deze in principe niet te onderscheiden zijn van andere
vormen van kunstmatig levensbehoud (zoals mechanische ventilatie en
het toedienen van zuurstof). Derhalve dienen zij tot het medisch handelen
te worden gerekend. Deze handelingen acht de commissie overigens
slechts te rechtvaardigen indien en voorzover deze als middel worden ge-
bruikt om een expliciet en realiseerbaar geacht geneeskundig doel te be-
reiken, zoals het stellen van een betrouwbare diagnose/prognose of het
herstel van de functies van de patiént, waarvoor de kunstgreep als tijdelij-
ke vervanging dient. Zodra dat doel is bereikt dan wel niet realiseerbaar
blijkt te zijn, dienen dergelijke maatregelen weer te worden gestaakt. Zeker
in dat geval dient ook de kunstmatige voedsel- en vochttoediening te wor-
den gestaakt, 66k wanneer de patiént voor het overige niet meer van medi-
sche behandeling afhankelijk is. Zou de arts dit onder de gegeven omstan-
digheden nalaten en de patiént op die manier ondanks een infauste prog-
nose kunstmatig in leven houden, dan is er sprake van zinloos medisch
handelen.
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In haar nota van 1991 constateerde de commissie dat er onder artsen (nog)
zeer verschillend werd gedacht over het effect van het staken van de voedsel-
en vochttoediening. Enerzijds werd namelijk gesteld dat uithongering en
verdroging tot een ontluisterend sterfbed leiden, terwijl anderzijds ook de
opvatting werd gehuldigd dat dit juist een rustige en humane wijze van ster-
ven bewerkstelligt. Uit de literatuur blijkt echter dat het staken van voedsel-
en vochttoediening resulteert in een rustig sterfbed (Gezondheidsraad,
1994). Dat zal enerzijds het gevolg zijn van het ontbreken van bewustzijn,
anderzijds lijkt dehydratie ook bij andere patiénten te resulteren in een rus-
tige dood.

6.8.9. ‘WACHTEN OP DE INTERCURRENTE AANDOENING’

Gedurende de behandeling van patiénten in een vegetatieve toestand kun-
nen zich uiteraard complicaties en intercurrente aandoeningen voordoen.
Onder een complicatie wordt dan een gecompliceerd verloop van de oor-
spronkelijke aandoening of de behandeling daarvan verstaan, terwijl een in-
tercurrente ziekte daarvan geheel los staat. Het komt bij langdurig coma-
teuze patiénten regelmatig voor dat een optredende complicatie of een in-
tercurrente ziekte niet behandeld wordt. Het resultaat van deze beslissing is
datin een aantal gevallen de patiént overlijdt.

Zoals uiteengezet meent de commissie dat ook tot het voortgaan met
levensverlengend handelen steeds besloten moet worden, op grond van een
afweging of het levensverlengend handelen zélf nog wel gelegitimeerd is,
waarDbij de prognose van de patiént een belangrijke basis is. Hierbij dient
men zich uiteraard te realiseren dat een prognose zo veel als mogelijk gein-
dividualiseerd moet worden. De duur van het coma, de tendens tot verbe-
tering die zich in de toestand van de patiént voordoet, en andere klinisch-
neurologische verschijnselen dragen alle bij aan het preciseren van de prog-
nose.

Treedt er na een langere periode van vegetatief bestaan alsnog een com-
plicatie op of is er sprake van een intercurrente aandoening dan is er, wat
besluitvorming betreft een nieuwe situatie ontstaan waarbij er meer inzicht
bestaat in de prognose op langere termijn. Over het algemeen treden com-
plicaties na langere tijd niet meer op, doch indien dit wel het geval is hebben
ze meestal ernstiger gevolgen dan intercurrente aandoeningen (die vaker
voorkomen).

Treedt de complicatie op wanneer de prognose van de patiént nog rela-
tief gunstig is, dan is die prognose een goede reden om de patiént optimaal
te blijven behandelen, inclusief de complicatie. Het kan echter ook zo zijn
dat een optredende complicatie zich net voordoet in een fase waarin lang-
zamerhand twijfel is ontstaan omtrent de prognose van de patiént. In die
situatie voegt een complicatie iets toe aan de situatie, en kan zij de behan-
delbeslissingen beinvloeden. Het al of niet behandelen van de complicatie
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is dan het resultaat van een beslissingsproces waarbij doorgaan met levens-
verlengend handelen al of niet gelegitimeerd geacht wordt.

Van een optredende goed behandelbare intercurrente ziekte kan men
vaststellen dat zij geen invloed op het behandelbeleid heeft indien de prog-
nose van de patiént voor wat betreft de vegetatieve toestand gunstig is. Is de
prognose al zo ongunstig geworden dat doorgaan met behandelen niet meer
gelegitimeerd is, dan is dat het argument om de behandeling te stoppen.
Wachten totdat een intercurrente aandoening optreedt als middel om het
overlijden van een patiént te bewerkstelligen verdient dan niet de voorkeur.

Dat de beslissing om een behandeling te staken — een beslissing waar-
door de patiént zal overlijden — niet licht genomen wordt is voor de com-
missie steeds een belangrijk uitgangspunt geweest. Om haar daarom niet te
nemen, en af te wachten of een complicatie of een intercurrente ziekte zich
al of niet voordoet, is evenwel geen alternatief. De vraag of de basisbehande-
ling nog gelegitimeerd is, gaat naar de mening van de commissie steeds
vooraf. ‘Afwachten’ (hetgeen feitelijk dus doorbehandelen is) is daarmee
slechts mogelijk als uitkomst van een expliciete beslissing, gebaseerd op de
zinvolheid van de behandeling.

6.9. De legitimatie van voortgezet medisch handelen

Wanneer men een patiént in een vegetatieve toestand voortgaand wil be-
handelen dan zijn daarbij een aantal afwegingen te maken. Allereerst die-
nen de uitkomsten van de behandeling duidelijk te zijn. Ten tweede dient
men zich af te vragen welke de legitimering van het handelen zou kunnen
zijn, deze uitkomsten tegen elkaar afwegend.

De uitkomsten van de behandeling zijn in de voorgaande paragrafen ge-
schetst. Indien men doorbehandelt na een periode van 1 resp. 3 tot 6 maan-
den coma, dan doet men dat omdat 10-20% van de patiénten uit coma zal
komen, terwijl 80-90% niet uit coma komt. De patiénten die uit coma
komen blijven allen athankelijk en in meerdere of mindere mate lichame-
lijk en geestelijk gehandicapt. De patiénten die in coma blijven zijn uiter-
aard allen volledig athankelijk en kunnen een zware belasting voor verwan-
ten en verzorgenden vormen. Na een periode van 3-6 maanden respectieve-
lijk 1 jaar liggen deze cijfers nog veel ongunstiger.

Bij de behandeling van vegetatieve patiénten ontstaat uiteindelijk voor
een groep patiénten deze situatie. De vraag die dan gesteld moet worden is
of levensverlengend handelen nog gelegitimeerd is en de behandeling ge-
staakt moet worden.

De toestand van langdurig vegetatieve patiénten is de resultante van de
aandoening van de patiént en het medisch handelen gericht op die aandoe-
ning. De medisch-ethische grondregel dat géén behandeling dient te wor-
den ingesteld, zolang het nut daarvan twijfelachtig is (in dubio abstine) heeft
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ter wille van een zorgvuldige(r) diagnose en prognose plaatsgemaakt voor
een ‘in dubio fac’. Deze handelwijze is in het licht van de huidige medisch-
technische mogelijkheden alleszins te billijken (vanwege de positieve bete-
kenis die dit voor vele patiénten heeft). Echter, op een gegeven moment ver-
andert de grootte van de onzekerheid omtrent de uitkomst: de prognose
wordt naarmate men langer in PVS blijft steeds ongunstiger. Tegelijkertijd
is het steeds duidelijker dat de patiént nog in leven is als resultaat van me-
disch handelen. Vitale functies zijn overgenomen of ondersteund, wellicht
zijn complicaties behandeld en wordt de patiént kunstmatig van voedsel en
vocht voorzien. Ook wanneer de situatie stabiel is geworden blijft de patiént
afhankelijk van dergelijk handelen.

Als men de analyse accepteert dat het bestaan van een langdurig vege-
tatieve patiént een resultante is van een bestaand leven, van een ernstige
aandoening, én van de medische behandeling van die aandoening en on-
dersteuning van het leven, dan kan men zich bij voortgaande behandeling
niet meer als vanzelfsprekend beroepen op de aanwezigheid van leven in
deze patiént. Men heeft immers er zelf aan bijgedragen dat dit leven in deze
specifieke situatie terecht heeft kunnen komen. Daarmee is men minstens
medeverantwoordelijk geworden voor alle gevolgen van dien. Dat de patiént
leeft is daarom nog wel relevant en van groot belang, maar is niet een vol-
doende argument om door te behandelen.

Aanvullende argumenten zullen gevonden moeten — en kunnen - wor-
den in de mogelijkheden die nog in een later stadium te realiseren zijn door
middel van het voortgaande handelen. Blijken ook deze onvoldoende —
nadat men zich door het ‘in dubio fac’ heeft laten leiden zodat uiteindelijk
met zekerheid een prognose gesteld kan worden, dan is iedere legitimatie
om te blijven (be)handelen vervallen.

Wat kan er gezegd worden omtrent de mogelijkheden die voor deze groep
patiénten nog te realiseren zijn in de toekomst? Na verloop van tijd blijkt dat
een comateuze patiént nog maar zelden bij bewustzijn zal komen, en zo dat
al gebeurt, moet verwacht worden dat hij athankelijk zal blijven. Met andere
woorden: een volledig herstel is uitgesloten. De groep patiénten die in PVS
blijft heeft naar alle waarschijnlijkheid geen bewustzijn, en is volledig
afhankelijk. Er is nog sprake van een beperkt biologisch leven: de hersen-
structuren die noodzakelijk zijn voor bewustzijn, willen en ervaren zijn
namelijk niet meer intact, zelfs niet voor een minimale aanwezigheid van
deze psychische capaciteiten. Er zijn geen argumenten om deze situatie te
doen voortduren: degene namens wie men handelt, is er niet meer om dat
handelen te ervaren en te waarderen. Niet alleen ontbreekt een argument
v66r doorbehandelen, er is ook nog een argument tégen. Het in deze situ-
atie doorgaan met behandelen — waarbij men een beperkt biologisch leven,
inadequaat om een menselijk bestaan vorm te geven, in stand houdt — is
een bejegening die in strijd lijkt te zijn met de menselijke waardigheid. Die
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waardigheid kan geweld aangedaan worden doordat men in strijd zou kun-
nen handelen met hetgeen de persoon in kwestie zelf gewild zou hebben.
Zij is ook in het geding doordat men op deze wijze belet dat een stervens-
proces tot een einde komt.

De enige reden die men kan hebben om door te behandelen is de (na
enige tijd) minimale kans dat de situatie verandert, en de patiént weer bij be-
wustzijn komt. Daarbij gaat men er dan vanuit dat de patiént in kwestie dat
ook zo wenst. Dat men dat wenst is echter lang niet evident, omdat bij
bewustzijn komen in deze gevallen helaas altijd gepaard gaat met ernstige
stoornissen en een ingeperkte mogelijkheid het eigen leven nog vorm te
gever.

Wat de plaats van externe kwaliteitsoordelen in deze afweging is, is een
moeilijke vraag. Allereerst moet men zich realiseren dat doorbehandelen
ook een (impliciet) kwaliteitsoordeel inhoudt, een oordeel dat bij een voort-
durend PVS — en dus voor de meerderheid van de patiénten — ingrijpende
en zeker ook negatieve consequenties kan hebben. Ten aanzien van de mo-
gelijkheid om de kwaliteit van het bestaan van de enkelingen die uit een ve-
getatieve toestand komen te waarderen is grote terughoudendheid geboden.
Het woord is daarbij allereerst aan de betrokkenen zelf. Toch mag men
overwegen of degenen die uit een vegetatieve toestand gekomen zijn — in-
dien zij een keuze hadden kunnen maken — anders zouden hebben geko-
zen. Wanneer men het bewustzijn eenmaal heeft hervonden, neemt men er
moeilijk afstand van, hoewel men van te voren een dergelijke situatie als
niet wenselijk had kunnen verwerpen. De vaak optredende persoonlijk-
heidsveranderingen maken het eens te meer moeilijk om in te schatten of
de situatie niet anders was uitgevallen indien er een keuzemogelijkheid was
geweest,

Dit alles overwegende meent de commissie dat er in de behandeling
van langdurig comateuze patiénten een moment komt waarop verder le-
vensverlengend handelen geen legitimatie meer heeft. Dat moment hangt
ten dele af van de prognose die op dat moment gesteld kan worden, en van
de waardering en afweging van de verschillende uitkomsten die in die prog-
nose begrepen zijn. Als richtsnoer hanteert de commissie daarbij een perio-
de van 3 tot 6 maanden voor non-traumapatiénten en ongeveer 12 maanden
voor traumapatiénten. De commissie gaat ervan uit dat deze grenzen tel-
kens weer in het individuele geval moeten worden afgewogen.

6.10. Levensbeéindigend handelen bij langdurig comateuze
patiénten met een infauste prognose?
Naast het staken van de behandeling bij langdurig comateuze patiénten kan

de vraag gesteld worden in hoeverre het moreel aanvaardbaar kan zijn om
over te gaan tot actieve levensbeéindiging.
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1. Hetafzien van behandeling betreft met name de acute fase na het ont-
staan van de comateuze toestand, wanneer de patiént nog athankelijk is van
levensreddende maatregelen. In die fase bestaat echter lang niet altijd een
helder inzicht in de prognose van de patiént. Dit geldt vooral voor patiénten
na een ongeval. Bij patiénten met een hypoxisch-ischemische hersen-
beschadiging kan de prognose vaak al eerder met nauwkeurigheid worden
vastgesteld, en zal op grond van de prognose dus ook eerder besloten kun-
nen worden af te zien van een behandeling. Afzien van behandeling kan
zich uiteraard ook in een latere fase voordoen, wanneer er bijvoorbeeld een
complicatie optreedt die de prognose van de patiént nadelig beinvloedt.
Afzien van behandeling van de complicatie ~ op grond van de slechte per-
spectieven van de langdurig comateuze patiént — is dan vaak een tussenstap
op weg naar het overlijden van de patiént.

2. Het stoppen van een medisch zinloze handeling richt zich op die han-
delingen die gezien de prognose van de patiént zinloos zijn geworden. De
legitimatie van levensverlengende handelingen is dan weggevallen omdat
de kwaliteit van het leven nu én in de toekomst niet meer aanvaardbaar is.
Van de aard van sommige van deze handelingen — zoals het toedienen van
antibiotica — kan echter niet gesteld worden dat zij een grote belasting voor
de patiént inhouden. Ook bij die medische handelingen die de vitale func-
ties instandhouden, zoals mechanische ventilatie en de kunstmatige toe-
diening van voedsel en vocht, is er sprake van handelingen die uiteindelijk
medisch zinloos kunnen worden.

3. Alleen bij het toedienen van ‘euthanatica’ is er sprake van een hande-
ling waarmee direct levensbeéindiging wordt beoogd. De toediening van
‘euthanatica’ wordt door de commissie dan ook gedefinieerd als actief
levensbeéindigend handelen.

De commissie wil expliciet vaststellen dat er weliswaar overeenkomsten be-
staan tussen het stopzetten van een behandeling en het verzachten van de
gevolgen daarvan enerzijds, en het toedienen van ‘euthanatica’ anderzijds,
maar dat daarmee de morele betekenis van deze vormen van handelen nog
niet voor iedereen gelijkwaardig hoeft te zijn. Het toedienen van euthanati-
ca wordt door sommigen in het verlengde gezien van een beslissing om een
behandeling stop te zetten, maar wordt door anderen (ook binnen de com-
missie) moreel gesproken als een verdergaande stap opgevat.

Twee benaderingswijzen kunnen hier naast elkaar geschetst worden. De
eerste is dat het overlijden van de patiént na het staken van medisch hande-
len geaccepteerd kan worden. Eigenlijk wordt het stervensproces waarin de
patiént was opgehouden weer in gang gezet. De intentie waarmee men han-
delt is om medisch handelen waarvoor geen legitimatie meer kan worden
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gevonden, te staken. Deze benaderingswijze geeft geen legitimatie voor
actief levensbeéindigend handelen, tenzij men de argumentatie zou accep-
teren dat een comateuze patiént reeds dood is (hetgeen overigens door de
commissie wordt afgewezen).

De tweede benaderingswijze is dat met het staken van de behandeling
ook het overlijden van de patiént wordt bedoeld. Deze benadering volgend
zou men kunnen concluderen dat met de besluitvorming over het staken
van de behandeling, reeds de besluitvorming over actieve levensbeéindiging
is geimpliceerd. Het toedienen van farmaca in een dodelijke dosering heeft
dan moreel gesproken geen extra betekenis. Dit geldt eens te meer nu de
patiént toch binnen korte tijd zal sterven. De commissie heeft begrip voor
deze benadering, maar mist daarin een wezenlijk element, namelijk de on-
draaglijkheid van het lijden dat de arts legitimeert tot actieve levensbeéindi-
ging. Nu in het algemeen wordt geaccepteerd dat patiénten in een aanhou-
dend vegetatieve toestand niet kunnen lijden, wordt daarmee de legitimatie
van actieve levensbeéindiging minder krachtig. Wel kan een legitimatie ge-
zocht worden in het argument dat het gaat om het beéindigen van een toe-
stand die in strijd is met de menselijke waardigheid. Deze argumentatie
acht de commissie wel relevant, maar vanwege het algemene karakter moei-
lijk bruikbaar.

In het licht van de tweede benaderingswijze — waarin een belangrijke
kern van waarheid schuilt — meent de commissie dat actieve levensbeéindi-
ging nadat alle medische behandelingen zijn gestaakt en waardoor de
patiént hoe dan ook zal overlijden, niet noodzakelijk is, maar evenmin cate-
gorisch verworpen hoeft te worden.

6.11. Conclusie

De commissie meent dat er een moment komt bij de behandeling van lang-
durig comateuze patiénten dat de medicus geroepen is deze behandeling
stop te zetten. De prognose van de patiént is slecht, het doen voortduren van
de toestand van de patiént is een bejegening in strijd met de menselijke
waardigheid, en er is bij de patiént in een vegetatieve toestand nog slechts
sprake van een beperlt biologisch leven dat onvoldoende is om een mense-
lijk bestaan vorm te geven. Op grond hiervan is voortgaand medisch hande-
len als zinloos te beschouwen. De consequentie van het staken van de be-
handeling is als regel dat de patiént overlijdt. De medicus is dan bovendien
gehouden om het daardoor intredende stervensproces daar waar nodig en
mogelijk te verzachten.

De eerste consequentie van deze conclusie is dat er geen aanleiding kan
zijn om optredende complicaties en intercurrente aandoeningen bij een
vegetatieve patiént met infauste prognose causaal te behandelen. Een ver-
zachtende behandeling kan aangewezen zijn. Is de prognose niet infaust
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dan kan de situatie anders liggen. In het algemeen is men dan in de begin-
fase van het coma, en goed behandelbare complicaties en intercurrente aan-
doeningen zal men behandelen, totdat men meer zekerheid over de prog-
nose heeft.

De tweede consequentie van de conclusie dat levensverlenging niet te
allen tijde nagestreefd moet worden is dat men van de medicus mag ver-
wachten dat hij op een gegeven moment over gaat tot het staken van de be-
handeling. Met dat staken is het overlijden van de patiént ten zeerste ver-
bonden, zo het niet beoogd wordt. Immers de situatie van de comateuze
patiént is zodanig dat diens voortbestaan direct afhankelijk is van medisch
handelen. Vandaar dat de commissie in dit verband spreekt van een vorm
van handelen die onder de brede definitie van levensbekortend handelen
valt. Het behoort dan tot de plichten van de arts om dat stervensproces zo
goed mogelijk te begeleiden.

De commissie heeft de vraag onder ogen gezien of van een arts die de
behandeling begint van een patiént die pas in coma is geraakt, verwacht
mag worden dat deze ook bereid is de behandeling op een bepaald moment
te staken. Gelet op de kern van haar argumentatie is de commissie de op-
vatting toegedaan dat een niet meer gelegitimeerde medische behandeling
niet meer voortgezet mag worden. De consequentie daarvan is dat de arts,
indien de naasten van de patiént dat wensen, en de medische situatie van de
patiént uitzichtloos is (conform het in dit rapport en het Rapport van de Ge-
zondheidsraad gestelde), geen ruimte heeft om zich te beroepen op gewe-
tensbezwaren die hem zouden beletten de behandeling te staken. Wanneer
de naasten van de patiént wel aandringen op voortzetting van de behande-
ling, dan rust op de arts de plicht om voldoende informatie te geven, en be-
geleiding aan te bieden, teneinde de naasten tot andere gedachten te bren-
gen, en alsnog binnen enige tijd de behandeling te kunnen staken met
instemming van de naasten van de patiént.

Een andere situatie doet zich voor wanneer een patiént na verloop van tijd
naar een andere afdeling of een andere instelling, bijvoorbeeld een ver-
pleeghuis, wordt overgeplaatst. Het behoort tot de verantwoordelijkheid van
de nieuwe behandelaar en/of de instelling om duidelijk te maken welk
beleid men hanteert, zodat de consequenties van een beslissing tot over-
plaatsing duidelijk zijn. De commissie realiseert zich dat de beperkte plaat-
singsmogelijkheid van (langdurig vegetatieve) patiénten in verpleeghuizen
een echte keuze soms moeilijk of onmogelijk kan maken. Desalniettemin
dient er over het beleid dat men bij de behandeling van langdurig vegetatie-
ve patiénten hanteert duidelijkheid te bestaan.

De vraag of het gebruik van farmaca die direct en op korte termijn de dood

tot gevolg hebben gerechtvaardigd is, wordt bij deze groep patiénten altijd
voorafgegaan door de vraag of de medische behandeling nog wel zinvol en
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geéigend is. Men zal nimmer dergelijk ingrijpen mogen overwegen indien
men deze laatste vraag bevestigend beantwoordt. De beslissing om af'te zien
van levensverlengend handelen gaat dus altijd vooraf aan de beslissing om
dergelijke farmaca te gebruiken. Er is, met andere woorden, een volgtijdelij-
ke relatie tussen de beslissing omtrent de aanvaardbaarheid van voortgaand
levensverlengend handelen, en de beslissing om tot levensbeéindigend han-
delen in engere zin over te gaan.

De argumentatie van de commissie ten aanzien van actieve levens-
beéindiging is opgebouwd vanuit de vraag of een voortgaande medische be-
handeling nog gelegitimeerd was. Indien dat niet het geval was, en de be-
handeling (incl. de toediening van voedsel en vocht) wordt gestaakt, dan
volgt daar de facto het overlijden van de patiént uit. De commissie gaat er
vanuit dat dit overlijden daarmee reeds geaccepteerd is, zodat het toedienen
van farmaca in dodelijke doseringen geindiceerd kan zijn uit het oogpunt
van stervensbegeleiding. De commissie spreekt nogmaals uit dat voor som-
migen deze gevolgen ook tot de intentie behoren waarmee men dit proces
(staken van de behandeling en vervolgens het verstrekken van adequate ster-
venshulp) initieert. Men kan dan over het bewerkstelligen van het overlijden
van de patiént spreken, én dat overlijden ook bedoelen. Anderen gaan niet
verder dan de overweging dat zinloos medisch handelen gestaakt moet wor-
den, en dat het feitelijk daarmee verbonden overlijden van de patiént zo
goed als mogelijk begeleid moet worden. Daarmee wordt weliswaar het
overlijden ook bewerkstelligd, doch niet als zodanig bedoeld.

De commissie signaleert dat er medici zijn die het toedienen van far-
maca in dodelijke doseringen op morele gronden niet kunnen accepteren.
Mocht uit het oogpunt van adequate stervenshulp de toediening van deze
middelen toch noodzakelijk worden gevonden (en de discussies daarover
lopen uiteen) dan verdient het aanbeveling om tot een adequate verwijzing,
dan wel overdracht van de behandeling te komen.
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PATIENTEN MET DEMENTIE

7.1. Inleiding

In dit hoofdstuk worden de medische en morele aspecten van de behandeling
van (ernstig) demente patiénten belicht. Ook hier staat de problematiek rond
de legitimatie van medisch handelen centraal. De commissie heeft verschil-
lende redenen om een hoofdstuk aan demente patiénten te wijden. Er is spra-
ke van een kwetsbare groep patiénten, met een verminderde of afwezige wils-
bekwaamheid. Bovendien neemt het aantal patiénten met dementie toe. Daar-
naast blijken er vele vragen te leven met betrekking tot de legitimatie van
levensverlengend handelen (0.a. door kunstmatige toediening van voedsel en
vocht) bij patiénten met dementie. Ook worden artsen steeds vaker gecon-
fronteerd met patiénten die een wilsverklaring hebben opgesteld voor het
geval zij dement zullen zijn geworden. Dat de levensduur van demente pa-
tiénten de laatste decennia duidelijk is toegenomen mede door medisch en
verpleegkundig handelen schept ten slotte ook een extra verantwoordelijkheid.

Demente patiénten onderscheiden zich van de eerder door de commis-
sie besproken categorieén patiénten, doordat in een geleidelijk proces de
voorheen bestaande wilsbekwaamheid geheel — en ook definitief — verloren
gaat. Derhalve is juist voor deze groep patiénten de vraag naar de mate waar-
in een patiént (nog) wilsbekwaam is relevant.

7.2. Dementie

De categorie patiénten die ooit wilsbekwaam was en waar deze bekwaam-
heid in een geleidelijk proces uiteindelijk verloren is gegaan, bestaat uit
meer patiénten dan alleen uit patiénten met dementie. Daarbij kan men bij-
voorbeeld denken aan patiénten die meerdere malen een cerebrovasculair
accident hebben doorgemaakt. Omwille van de overzichtelijkheid van haar
rapportage heeft de commissie zich evenwel beperkt tot de categorie patién-
ten met dementie, met name op basis van de ziekte van Alzheimer. Deze
keuze is mede ingegeven door de omvang van deze categorie patiénten.
Voorzover de medische karakteristieken van andere groepen patiénten over-
eenstemmen met de karakteristieken van patiénten met de ziekte van
Alzheimer is hetgeen in dit hoofdstuk wordt gesteld uiteraard ook relevant
voor deze patiénten.
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7.2.I. KLINISCH BEELD

Dementie is geen ziekte, maar een symptomencomplex waaraan verschil-
lende oorzaken ten grondslag kunnen liggen. Het is gangbaar dit sympto-
mencomplex aan te duiden als een (klinisch) syndroom, en het verdient dan
ook de voorkeur om van een ‘dementieel syndroom’ te spreken. De diagno-
se ‘dementie’ of ‘dementieel syndroom’ impliceert derhalve geen uitspraak
over de oorzaak, beloop of de mate van reversibiliteit van het syndroom
(Centraal Begeleidingsorgaan voor de Intercollegiale Toetsing, 1988). Daar-
mee is ook aangegeven dat de diagnose dementie een klinische diagnose is.
De klinische verschijnselen die tot het dementieel syndroom gerekend wor-
den zijn divers, maar bepaalde symptomen staan duidelijk op de voorgrond.
Voor de diagnose wordt gebruik gemaakt van verschillende diagnostische
definities. De meest bekende is die in de Diagnostic and Statistical Manual
of Mental Disorders van de American Psychiatric Association, afgekort
DSM. Momenteel wordt daarvan de vierde versie, de DSM-IV gebruikt
(American Psychiatric Association, 1994). Een tweede veel gebruikte defini-
tie is die van de NINCDS-ADRDA werkgroep (McKhahn et al., 1984). Op
basis hiervan (en de (oudere) DSM-IIIR definitie) is in Nederland met be-
hulp van het CBO consensus tot stand gekomen omtrent de diagnostiek van
dementie (CBO, 1988; Schulte, 1989).

A De ontwikkeling van multipele cognitieve stoornissen, die gepaard gaan met
1. Geheugenstoornissen (verminderd vermogen om nieuwe informatie te leren, of eerder
- geleerde informatie op te roepen).
2. Een of meer van de volgende cognitieve stoornissen:
a. afasie (taalstoornissen)
b.  apraxie (gestoorde motoriek)
c.  agnosie (onmogelijkheid objecten te herkennen of te identificeren)
: d.  verstoord oordeelsvermogen (planning, organisatie, ordenen enz.).
B De stoornissen onder A1 en A2 genoemd veroorzaken een significante stoornis in het sociaal
- en beroepsmatig functioneren, en betekenen een aanzienlijke verslechtering ten opzichte van
- het oorspronkelijk niveau van functioneren.
- €. Het beloop wordt gekenmerkt door een geleidelijk begin en een voortgaande cognitieve ver-
_ slechtering.
De stoornissen onder A1 en A2 worden niet veroorzaakt door:
(1) Andere stoornissen in de hersenen die progressieve afwijkingen in geheugen en cognitie
: veroorzaken (ziekte van Huntington, hersentumoren, subduraal hematoom);
(2) Algemeen lichamelijke aandoeningen die dementie kunnen veroorzaken (hypothyreoidie,
vitamine-B12-deficiéntie enz.);
(3) Gebruik van (verslavende) middelen.
De afwijkingen treden niet uitsluitend op ten tijde van een delirium.

De diagnose ‘vasculaire dementie’ conform de DSM-IV lijkt sterk op de
diagnose van dementie van het Alzheimer-type. Het beloopscriterium onder
C. is echter vervangen door het criterium ‘aanwezigheid van focale neurolo-
gische verschijnselen’ . Deze zouden wijzen op gelokaliseerde afwijkingen

106 HOOFDSTUK 7



als gevolg van kleine infarcten in het hersenweefsel, die op hun beurt weer
ontstaan door vaatafwijkingen, met name atherosclerose. Hoewel niet in de
DSM-IV-criteria terug te vinden wordt vasculaire dementie in de regel ge-
associeerd met een schoksgewijs beloop. Multiple kleine CVA’s kunnen zo
leiden tot een dementieel beeld, waarbij het beloop gekenmerkt wordt door
een toename van de afwijkingen, afgewisseld met episoden van herstel.

De diagnostiek van dementie is niet eenvoudig. Het gaat om een proces dat
meestal min of meer geleidelijk in de tijd verloopt, vaak met een sluipend
begin. De eerste tekenen zijn lang niet altijd meteen te interpreteren als een
beginnende dementie. Niet zelden wordt de situatie gecompliceerd doordat
patiénten ook tekenen van depressie tonen, zodat een deel van het klinisch
beeld reversibel kan zijn. In de latere stadia van dementie bestaat een der-
gelijke onzekerheid niet meer, en is duidelijk dat de patiént aan een ernstige
cerebrale degeneratie lijdt, die irreversibel is, en die onafwendbaar tot een
diepe dementie leidt.

7.2.2. OORZAKEN

Er zijn tientallen oorzaken van een dementieel syndroom (Stam, 1985;
Gezondheidsraad, 1988). Sommige van deze oorzaken zijn behandelbaar,
en de diagnostiek is er veelal op gericht deze oorzaken (zoals hersentumo-
ren, vitaminedeficiénties, medicamenten enz.) uit te sluiten. Men schat dat
nog geen 10% van de dementiéle syndromen een behandelbare oorzaak
heeft (Katzman et al., 1988; Gezondheidsraad, 1988). De categorie patién-
ten met een reversibele of behandelbare dementie is slechts tijdelijk (par-
tieel) wilsonbekwaam, en valt derhalve buiten het bestek van deze nota.

Meestal gaat het echter om een dementie op basis van de ziekte van
Alzheimer (50 tot 70%), of een dementie op basis van cerebrovasculair
lijden, aangeduid met de term ‘vasculaire dementie’ (vroeger wel ‘multi
infarct dementie’) (20-30%). In deze gevallen is de dementie irreversibel, en
progressief. De diagnose van deze specifieke oorzaken van dementie is tij-
dens het leven niet direct, maar alleen indirect te stellen. Door andere oor-
zaken uit te sluiten, door het beloop te bekijken (dat voor deze diagnosen
progressief moet zijn) kan men klinisch de diagnose ziekte van Alzheimer,
of vasculaire dementie stellen. Voor de diagnose ziekte van Alzheimer is
een sluipend begin met een geleidelijke progressie een eis. Voor de diagno-
se vasculaire dementie is een stapsgewijze verergering met een meer speci-
fieke (‘lacunaire’) functieuitval een vereiste, alsmede aanwijzingen voor een
significante mate van atherosclerotische veranderingen.

De nauwkeurigheid van de klinische diagnostieck van dementie op
basis van de ziekte van Alzheimer — gemeten aan de hand van post-mortem
neuropathologisch onderzoek is — zeker in latere stadia van de dementie —
hoog (tot 85% nauwkeurig, waarbij de onnauwkeurigheid bestaat uit het
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niet differentiéren met andere chronisch progressieve hersenziekten) (Sul-
kava, 1983).

7.2.3. BEHANDELING

Een causale behandeling van dementie op grond van de ziekte van Alzhei-
mer, dan wel cerebrale arteriosclerose is niet voorhanden, en de mogelijk-
heden zijn beperkt tot begeleiding, verzorging en uiteindelijk verpleging.
Een symptomatische behandeling van veel voorkomende problemen, zoals
slaapstoornissen, sterke onrust, contracturen of decubitus behoort uiteraard
wel tot de mogelijkheden. De definitieve betekenis van bepaalde farmaca, is
momenteel nog onduidelijk (zie bijv. Weinstein et al., 1991; Nordberg en
Winblad, 199o0; Fibiger, 1991; Claus et al., 1992). In de VS is in 1994 regi-
stratie verkregen voor een cholinerg farmacon (tetra-hydro-aminoacridine —
THA) dat de ontwikkeling van enkele kernsymptomen kan vertragen (in de
orde van grootte van maximaal 1 jaar). Dat geldt echter slechts voor een be-
perkte patiéntengroep, omdat het middel vanwege de bijwerkingen frequent
niet wordt verdragen (Knapp et al., 1994). In Nederland is dit farmacon
(nog) niet geregistreerd. De conclusie dat therapie vooralsnog niet of nau-
welijks mogelijk is, is helaas dus nog steeds geldig.

7.2.4. BELOOP

Over de bepaling van de ernst of de gradatie van de dementie wordt in de
Nederlandse consensusuitspraken niets gezegd. In de DSM-III-R werd de
ernst van de dementie wel aangegeven ( in drie stadia) maar in de DSM-IV
is deze gradering weer verdwenen, omdat in sterke mate is aangesloten bij
de syndromale benadering van dementie. Een dementie kan derhalve in
formele zin statisch, op en neer gaand, of chronisch progressief zijn. Is er
echter sprake van de ziekte van Alzheimer dan kunnen wel degelijk in
hoofdlijnen verschillende stadia worden onderscheiden waarin het demen-
tieel beeld zich ontwikkelt.

Uitgebreide indelingen van de stadia van progressie van dementie zijn
voorhanden, zoals de ‘Global Deterioration Scale’ (GDS) van Reisberg,
Ferris en Crook (zie Reisberg, 1983: 174-175, ook tabel 1). Steeds gaat het om
toenemende geheugenstoornissen, stoornissen in de oriéntatie in tijd en
plaats, stoornissen bij het uitvoeren van complexe en uiteindelijk minder
complexe taken, en karakterveranderingen. Ook ernstiger psychiatrische
stoornissen zoals wanen en hallucinaties kunnen optreden. Slaapstoornis-
sen zijn frequent. Uiteindelijk kunnen patiénten geen enkele handeling
meer uitvoeren, kunnen zij niet meer spreken, en niet meer begrijpen — en
niet meer begrijpelijk reageren op — hetgeen tegen hen gezegd wordt. Part-
ners en kinderen worden niet meer herkend. In strikte zin verliezen zij ech-
ter niet het bewustzijn, zoals dat bij comateuze patiénten het geval is.
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N

geen normaal geen klachten en afwijkingen

~ zeermild vergeetachtigheid subjectieve klachten (vergeten van objecten of

bekende namen); geen objectieve afwijkingen in werk
of sociaal verkeer

.~ mild enige verwarring  vroegste afwijkingen (zoek raken, dalende prestaties,

duidelijke woord- en naamvindingsstoornissen,
concentratiestoornissen); objectieve afwijkingen
alleen bij diepgaand onderzoek door ervaren
onderzoeker; ontkenning alsmede angst-
verschijnselen kunnen voorkomen

matig duidelijke duidelijke afwijkingen bij klinisch onderzoek; kennis

verwarring van recente gebeurtenissen is afgenomen, alsmede

lacunes in eigen levensverhaal, concentratie-
stoornis bij rekenen, afgenomen mogelijkheden om te
reizen en financién te beheren; moeite om complexe
taken te volvoeren, vaak gepaard met ontkenning en
vervlakking

matig tot ernstig  vroege dementie  dagelijks leven kan niet meer zonder enige hulp;
essentialia van huidige leven (adres, namen van
kleinkinderen, enz.) worden vergeten; desoriéntatie in
tijd of plaats komt voor, alsmede stoornissen bij
rekenen (terugtellen); kinderen en partner zijn nog
bekend, eten en toiletgang zijn ongestoord, maar
enige hulp bij aankleden kan noodzakelijk zijn

ernstig matige dementie  vergeten soms de naam van de partner, van wie zij
overigens volledig afhankelijk zijn; zijn onbekend met
recente gebeurtenissen, ook in hun eigen leven;
moeite met tellen; verstoord dag-nachtritme; wanen,
obsessies en angsten komen voor, alsmede een ge-
brek aan daadkracht omdat een gedachte niet lang ge-
noeg kan worden vastgehouden om hem in een actie
om te zetten

zeer ernstig late dementie alle verbale mogelijkheden zijn verloren;
incontinentie; hulp bij wassen en toiletgang is nodig;
vaardigheid om te lopen gaat verloren; algemene en
corticale symptomen zijn veelal aanwezig

Patiénten blijven reacties tonen op aanraking en andere externe prikkels,
waaronder pijnprikkels. Dat neemt overigens niet weg dat de aard van het
bewustzijn sterk veranderd is, en dat de ervaring van de omgeving en van
het zelf niet meer overeenkomt met die van mensen zonder dementie. Op
welke wijze deze ervaring verandert, is overigens zeer moeilijk aan te geven.
Wel zijn er verslagen en beschrijvingen van patiénten in de beginstadia van
hun dementie, zoals van de psychiater/auteur Van Eeden, maar over de
eindstadia is uiteraard weinig definitiefs te zeggen. Wij zijn hier aangewe-
zen op ons eigen voorstellingsvermogen, of dat van schrijvers zoals Bernlef
(Bernlef, 1984).

Gedurende de ziekte doorloopt de patiént in het algemeen de in tabel
7.1 genoemde stadia. Daarbij gaat hij in het verloop van zijn aandoening
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alle verschijnselen tonen zoals deze in de diagnostische definitie werden
aangegeven. De duur van dit proces kan variéren van enkele maanden tot
meer dan 10 jaar (Gruenberg, 1978). Gemiddeld verloopt er ongeveer 5 jaar
tussen het optreden van de eerste symptomen en het tijdstip waarop conti-
nue zorg nodig wordt. De patiénten overlijden gemiddeld ongeveer drie
jaar na dit laatste tijdstip (Diesfeldt, 1986). De gemiddelde leeftijd waarop
patiénten tekenen van dementie begonnen te tonen is 775 jaar. Zij blijven
dan ongeveer 5 jaar in hun thuissituatie, om daarna nog drie jaar in een ver-
pleeghuis te verblijven. Hun levensverwachting is ongeveer vijf jaar korter
dan van vergelijkbare leeftijdgenoten zonder dementie (Koopmans, 1994).

De patiénten overlijden meestal aan een bijkomende ziekte, zoals
decompensatio cordis, een hartinfarct, een cerebrovasculair accident, arte-
rieel vaatlijden, diabetes mellitus, slikstoornissen, luchtweg- of urineweg-
infecties, decubitus, cachexie en eetproblemen (Koopmans, 1994).

Het beloop van het ziekteproces, althans de verandering in de klinische
manifestatie daarvan, is niet uniform, en lang niet altijd strikt lineair
progressief. Er doen zich perioden van relatieve ‘stilstand’ voor, naast perio-
den van versnelde progressie. Ook fluctueren de verschijnselen, zodat korte
periodes van lichte verbetering zich kunnen voordoen. Het progressieve be-
loop is dus wel in algemene zin aanwezig en als zodanig ook onontkoom-
baar, maar afwijkingen daarvan treden zeker op. Daarnaast zijn de psychi-
sche veranderingen niet uniform: bepaalde vaardigheden kunnen langer in-
tact blijven dan andere, en niet alle vaardigheden nemen in hetzelfde tempo
af. Is men echter in het eindstadium van een dementie, dan zijn deze ver-
schillen niet of nauwelijks meer relevant.

Het chronisch progressieve beloop, met daarop gesuperponeerd tijde-
lijke variaties, is uiteraard een extra complicatie met betrekking tot de vraag
in hoeverre patiénten nog wilsbekwaam geacht kunnen worden. Deze pro-
blematiek wordt in hoofdstuk 4 van dit rapport behandeld.

7.2.5. PREVALENTIE EN INCIDENTIE

De prevalentie van dementie op basis van de ziekte van Alzheimer (die 50
tot 70% van de gevallen van dementie veroorzaakt) is plusminus 3,2% in de
groep van 70 jaar en ouder, en plusminus 10,8% in de groep van 8o tot 8¢
jaar (Rocca et al., 1991). Er is duidelijk een leeftijdgebonden incidentie. De
ziekte van Alzheimer komt overigens ook op jongere leeftijd voor (dat wil
zeggen vanaf 45 jaar en ouder). Zij is dan zeldzaam, en familiair gebonden.
Deze ‘early onset’ vorm is dominant erfelijk. Deze vorm wordt familiaire of
preseniele ziekte van Alzheimer genoemd, terwijl de vorm op oudere leef-
tijd vaak aangeduid wordt met Seniele Dementie Type Alzheimer (SDAT).
Ook van deze vorm is de laatste jaren duidelijk geworden dat er een belang-
rijke genetische component bestaat.

Uit Nederlands onderzoek blijkt dat de opname incidentie voor een psy-
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chogeriatrische voorziening bij mannen oploopt van 0,8 per 1 oo mens-
jaren op de leeftijd van 65-69 jaar, tot 19 per 1000 boven de go jaar. Bij
vrouwen resp. 0,7 en 25,7 per 1000 mensjaren (De Leeuw en Hofman,
1987). Dat resulteerde in 1995 in 10 200 nieuw opgenomen patiénten met
een dementieel syndroom in de verpleeghuizen die deelnamen aan de
SIVIS-registratie, dat wil zeggen ongeveer 85% van alle verpleeghuizen
(Jaarboek Verpleeghuizen, 1995). Ongeveer 21 ooo patiénten met de hoofd-
diagnose dementie verbleven in een verpleeghuis. In 1990 bedroeg dit aan-
tal nog 15 500. Daarnaast verbleven in 1990 ongeveer 23 500 patiénten in
een verzorgingstehuis (NRV, 1994).

Het totaal aantal mensen met een dementieel syndroom, werd geschat
op 133 000 in 1990, toenemend tot 161 000 in het jaar 2000 (NRV, 1994).
Het merendeel van de patiénten verblijft derhalve — zoals ook te verwachten
was — buiten het verpleeghuis of verzorgingshuis. De patiénten met een
ernstige dementie zullen naar alle waarschijnlijkheid merendeels in het ver-
pleeghuis verblijven.

7.3. Medische beslissingen rond het levenseinde in verpleeghuizen

Op basis van het onderzoek van Van der Maas et al. is gebleken dat in 55,9%
van alle sterfgevallen in een verpleeghuis door de verpleeghuisarts een
zogenaamde ‘Medische beslissing rond het levenseinde’ was genomen (Van
der Maas et al., 1991: p. 114). In 31,29% betrof het een beslissing een behan-
deling niet aan te vangen, of deze te staken. In 20,8% ging het om intensi-
vering van een symptomatische behandeling, in 3,5% mede met het doel het
levenseinde te bespoedigen. Slechts in 0,4% van alle sterfgevallen betrof het
euthanasie. Dit stemt overeen met de bevindingen van Van der Wal dat
euthanasie in verpleeghuizen slechts 25 maal per jaar voorkomt (Van der
Wal, 1992). Muller vond dat in een periode van 5 jaar van 1986 tot 1990
ongeveer 300 verzoeken voor euthanasie of hulp bij zelfdoding werden ge-
daan, doch dat het aantal feitelijke gevallen van euthanasie of hulp bij zelf-
doding rond de 25 per jaar lag (Muller, 1996). Daarbij gaat het meestal niet
om patiénten met dementie.

Uit onderzoek (Van der Maas et al., 1991: p. 71) is verder gebleken dat bij
wilsonbekwame patiénten behandelingen gestaakt of niet ingesteld werden
zonder dat daartoe een uitdrukkelijk verzoek van de patiént bestond.
Dementie was in 68% van deze beslissingen de oorzaak van wilsonbe-
kwaamheid. In 21% van al deze beslissingen had de patiént eerder iets dien-
aangaande kenbaar gemaakt. Slechts 2% van de patiénten had een schrifte-
lijke wilsverklaring opgesteld. In 11% van deze beslissingen had de arts het
uitdrukkelijk doel het leven van de patiént te bekorten, in 18% was dat mede
het doel (p. 72). Geschat werd dat de mate van levensbekorting die hierdoor
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optreedt in 93% minder dan 6 maanden is, en in 61% minder dan 4 weken
bedraagt.

In verpleeghuizen komt het eveneens voor dat morfine wordt toege-
diend zodanig dat het leven vrijwel zeker wordt bekort zonder dat daarvoor
een uitdrukkelijk verzoek van de patiént bestond. Dementie is in 57% van
deze gevallen de oorzaak van de wilsonbekwaamheid. Van de gehele groep
patiénten (wilsbekwamen en wilsonbekwamen) schatten de geinterviewde
verpleeghuisartsen dat de mate van levensbekorting in 87% minder dan
4 weken bedroeg. In 14% was er sprake van uitdrukkelijk verzoek, terwijl
25% van de patiénten ooit daarover iets kenbaar maakte.

Muller vond dat 10% van de huisartsen en 5% van de verpleeghuisartsen wel
eens het leven had beéindigd van een patiént zonder verzoek, waarbij het
gaat om ongeveer 10 gevallen per jaar in verpleeghuizen, en 100 gevallen
per jaar in de huisartspraktijk (resp. 0,6 % en 0,2 % van de sterfgevallen)
(Muller, 1996: 97). Uit de beschreven casuistiek blijkt dat het gaat om ern-
stig zieke patiénten, die onder andere in coma verkeren, dan wel in een
eindstadium van dementie (maar steeds in combinatie met andere ernstige
symptomen).

In het recente onderzoek naar de meldingsprocedure euthanasie is nog niet
gerapporteerd over de bevindingen in verpleeghuizen (Van der Wal en Van
der Maas, 1996). Wel bleek daaruit dat bij het intensiveren van pijn- en
symptoombestrijding, en het staken of niet-instellen van medisch handelen,
dementie regelmatig de reden is waarom niet met een patiént kan worden
overlegd. Patiénten waren wilsonbekwaam vanwege dementie resp. bij 15 en
249% van de beslissingen rekening houdende met bespoediging van het
overlijden, en bij 7 en 23% van de beslissingen mede met het doel het
levenseinde te bespoedigen. Ook bij actieve levensbeéindiging zonder uit-
drukkelijk verzoek wordt dementie met enige regelmaat vermeld als een
oorzaak waarom niet met de patiént kon worden overlegd op het moment
van de uitvoering, namelijk in 14% van de gevallen zonder uitdrulkkelijk ver-
zoek. Daarbij dient uitdrukkelijk vermeld te worden dat er in deze gevallen
wel eerder met de patiént kan zijn overlegd. De voorziene deelstudies uit het
recente evaluatieonderzoek zullen hierover vermoedelijk meer informatie
opleveren.

Uit het tot dusver gepubliceerde onderzoek is duidelijk dat het accent bij de
besluitvorming in verpleeghuizen ligt op het staken en niet aanvangen van
medische behandelingen, en niet op actieve levensbeéindiging. In hoeverre
dementie een factor van betekenis is bij de besluitvorming door de huisarts
of in andere instellingen valt niet met zekerheid te zeggen. Aanwijzingen
daarvoor bestaan zeker, ook in de context van actieve levensbe€indiging.
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7.4. Het huidige behandelbeleid bij demente patiénten

In de periode 1991-1992 hebben verschillende leden van de commissie
interviews gehouden met verpleeghuisartsen in den lande. De resultaten
daarvan zijn in de discussienota beschreven (KNMG, 1993). Enkele hoofd-
punten zullen hier worden weergegeven, met die kanttekening dat het
onderzoek van Muller meer recente informatie biedt, met name ten aanzien
van euthanasie en hulp bij zelfdoding (Muller, 1996).

7.4.I. CENTRALE PROBLEMATIEK

De problematiek die centraal stond betrof het door de patiént weigeren van
voedsel en vocht, dan wel verzet van de patiént tegen een sonde of een in-
fuus, vitgedrukt als het (herhaald) lostrekken ervan. Tevens werd genoemd
het gebied van beslissingen rond de behandeling van (levensbedreigende)
aandoeningen, inclusief de beslissing om voor een dergelijke behandeling
te verwijzen.

7.4.2. WILSBEKWAAMHEID

In het algemeen werden geen duidelijke criteria gebruikt om te bepalen of
een patiént wilsbekwaam is. Men laat zich meestal leiden door uitingen van
de patiént die een indirecte aanwijzing opleveren, of door het gedrag, bij-
voorbeeld het afweren van voedsel of medicatie. Langer durende observatie,
ook gericht op emotionele reacties, gebruik makend van de ervaring van art-
sen en verpleegkundigen speelt hierbij een duidelijke rol.

In enkele gevallen was men meer expliciet, en hanteerde men criteria
als: de mogelijkheid tot communicatie, het herkennen van familieleden, de
aanwezigheid van ziekte-inzicht, het resultaat bij screenend neuropsycho-
logisch onderzoek (bijv. Mini Mental State Examination (Folstein, 197s)), of
de resultaten van de diagnostiek in een nabije gespecialiseerde kliniek.

De familie, naastbestaanden of een wettelijk vertegenwoordiger (cura-
tor) spelen bij deze beslissingen een belangrijke, maar nooit een doorslag-
gevende rol. De familie is allereerst een belangrijke bron van informatie om
de wil van de patiént te achterhalen. Daarnaast wordt de familie altijd ge-
consulteerd, en men streeft naar een consensus tussen familie en behan-
delteam. Deze wordt uiteindelijk ook altijd bereikt. Enkele malen werd ver-
meld dat de familie nogal eens (sterk) aandringt op voortgezet medisch han-
delen, in één interview werd opgemerkt dat dit ook voor kon komen
wanneer er kennelijk verzet van de patiént was, en ook de arts geneigd was
het medisch handelen te staken. De levensbeschouwelijke achtergrond van
de patiént en zijn familie speelt daarbij een duidelijke rol. Alle geinterview-
de artsen gaven aan dat — indien de wil van de patiént niet te achterhalen
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is — de beslissing om wel of niet te behandelen uiteindelijk door de arts
moet worden genomen.

7.4.3. BESLISSINGEN OM BEHANDELINGEN IN TE STELLEN: NIET-
LEVENSBEDREIGENDE AANDOENINGEN

In de regel werd de beslissing om een niet-levensbedreigende aandoening
te behandelen genomen op geleide van een afweging van de belasting voor
de patiént tegenover het voordeel/de verbetering die met de behandeling te
behalen valt. Het gaat dan niet zozeer om curatie, maar vooral om palliatie:
verbetering van de toestand van de patiént. Ook als een patiént hier behan-
deling weigert of afweert komt het voor dat men, vanwege de te verwachten
positieve effecten toch behandelt, zeker indien de last van de behandeling
gering is. In de afweging van voor- en nadelen van medisch handelen wordt
rekening gehouden met de specifieke belastbaarheid van de patiént. Des-
oriéntatie en afwezig ziekte-inzicht maken bijvoorbeeld een ziekenhuis-
opname vaak tot een belastend gebeuren. Meerdere malen werd opgemerkt
dat de dementie als zodanig nooit een reden vormde om een niet-levens-
bedreigende aandoening wel of niet te behandelen.

7.4.4. BESLISSINGEN OM BEHANDELINGEN IN TE STELLEN:
LEVENSBEDREIGENDE AANDOENINGEN

Men woog bij deze beslissingen af: a) de kansen op herstel of een reéle ver-
betering voor de patiént, b) de belasting door de ingreep/behandeling, c) de
opvatting van de familie, en indien deze nog achterhaald kan worden, d) de
opvatting of wens van de patiént. Daarnaast werd eenmaal opgemerkt dat
men in de stervensfase zeer terughoudend was, en men in principe geen
nieuwe behandelingen meer start indien de dood ophanden is.

7.4.5. STAKEN VAN DE ONDERSTEUNING VAN VITALE FUNCTIES

Beslissingen om de ondersteuning van vitale functies te staken worden bij
tijd en wijle genomen. In dit verband werd in ongeveer de helft van de in-
terviews aangegeven dat de beslissing om een behandeling te starten in feite
van groter belang is: ‘bezint eer ge begint’. Desalniettemin kan ook een aan-
vankelijk geindiceerde behandeling naderhand gestaakt moeten worden.
Tets dergelijks blijkt zich ook voor te doen wanneer patiénten vanuit het zie-
kenhuis (opnieuw) opgenomen worden in het verpleeghuis. De reacties van
de patiént op de behandeling zijn hierbij van groot belang: als een patiént
bijvoorbeeld bij herhaling een sonde uittrekt dan werd dit in alle gevallen ge-
respecteerd als een uitdrukking van de wens van de patiént. Sondevoeding
werd in dit verband als een medische behandeling beschouwd.

Het staken van ondersteuning van de vitale functies werd door enkele
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respondenten beperkt tot de stervensfase, waarbij men onderkende dat deze
soms moeilijk af te grenzen kon zijn. Meestal echter werd aangegeven dat
men ook buiten de stervensfase ertoe over kan gaan om de ondersteuning
van de vitale functies te staken, uiteraard met inachtneming van het boven-
staande.

7.4.6. PIJNBESTRIJDING

In alle interviews kwam naar voren dat men bij pijn, ernstige benauwdheid
(asthma cardiale) en in sommige gevallen bij sterke onrust wel morfine toe-
past. Daarbij was de medische indicatie altijd uitgangspunt, en werd in de
regel overlijden als bijkomend effect geaccepteerd.

7.4.7. ACTIEF LEVENSBEEINDIGEND HANDELEN

Over actief levensbeéindigend handelen werd in alle interviews die de com-
missie voerde aangegeven dat zulks feitelijk niet plaats vindt. In de meeste
gevallen werd actieve levensbeéindiging ook op morele gronden als moge-
lijkheid uitgesloten. Daarbij werd steeds als reden aangevoerd dat er geen
expliciet verzoek van de patiént is. Daarnaast berustte deze uitsluiting in en-
kele gevallen op een expliciet verbod van de zijde van de directie of het be-
stuur van de instelling, waarbij dan ook euthanasie was inbegrepen. De ach-
tergrond van een verbod was in enkele gevallen de levensbeschouwelijke
signatuur van de instelling, en in een enkel geval de maatschappelijke
repercussies van dergelijk handelen. In een enkel geval werd aangegeven
dat actief levensbeéindigend handelen wel bespreekbaar zou kunnen zijn
indien er een schriftelijke wilsbeschikking van de betrokkene zou zijn.

Haverkate en Van der Wal vonden in 1995 dat van de verpleeghuizen 74%
een expliciet beleid ten aanzien van euthanasie en hulp bij zelfdoding had
geformuleerd, 17% dat mondeling had gedaan, terwijl 9% geen beleids-
standpunt had. Een dergelijk standpunt werd overigens in beperkte mate
bekend gemaakt aan verwijzers (30%) en aan patiénten (58%), al of niet op
verzoek. Ten aanzien van levensbeéindigend handelen zonder verzoek had
37% een schriftelijk en 25% een mondeling beleidsstandpunt. Indien er een
standpunt was, hield dat in dat in 91% van de verpleeghuizen levensbeéin-
digend handelen zonder verzoek niet mogelijk was (Haverkate en Van der
Wal, 1996). Verder zijn er ook verpleeghuizen met specifieke richtlijnen
voor comateuze en demente patiénten (8 resp. 13%).

7.4.8. BESLUITVORMING

Bij de besluitvorming speelt de arts altijd een duidelijke rol. Hij heeft ook de
eindverantwoordelijkheid voor de beslissingen. Beslissingen worden in de
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regel in samenspraak met het afdelingshoofd en de betrokken verpleegkun-
dige(n) genomen. Daarnaast is de familie altijd betrokken, doch de mening
van familieleden (en/of naasten) is niet doorslaggevend. Ook werd de aan-
wezigheid van een stervensbegeleidingsteam vermeld waarin dergelijke be-
slissingen genomen worden.

Meerdere malen werd opgemerkt dat in de besluitvorming de beroeps-
ethiek van de arts, en de indruk die men zo mogelijk van de wens van de
patiént kan verkrijgen belangrijk zijn.

Sommige respondenten gaven aan dat het voorkomt dat familieleden
van patiénten aandringen op het niet aanvangen en het staken van een be-
handeling, alsmede op het actief beéindigen van het leven van een patiént.
Voorzover dit gebeurde bleek dit meestal het geval te zijn in het eerste con-
tact met het verpleeghuis. Angst voor de toekomst, en onzekerheid omtrent
wat er zou kunnen gaan gebeuren spelen daarbij een grote rol. Adequate
voorlichting bleek naar de overtuiging van de respondenten in deze gevallen
voldoende om deze initiéle onzekerheid en angst weg te nemen. Wanneer
zich een vertrouwensrelatie heeft opgebouwd dan kunnen deze vragen
uiteraard wederom aan de orde komen, en dan spelen zij een rol in de be-
sluitvorming. Daarnaast komt het evenzeer voor dat familieleden, doch
soms ook verpleegkundigen aandringen op voortgezette behandeling of op
het starten van een nieuwe behandeling. Ook dan ligt de uiteindelijke ver-
antwoordelijkheid voor de beslissing bij de arts.

7.5. Vraagstukken rond de behandeling van demente patiénten

Kenmerk van dementie is dat de oriéntatie in tijd en plaats, het geheugen,
de oordeelsvorming, het taalvermogen en de praktische vaardigheden van
patiénten in toenemende mate verloren gaan. De patiént verliest de greep
op zijn of haar bestaan, kan niet meer zelfstandig wonen, kan situaties niet
meer beoordelen, en kan niet meer adequaat beslissen. Aanvankelijk gaat
de oordeelsvorming over gecompliceerde problemen verloren, uiteindelijk
kan een patiént ook niet goed over eenvoudige problemen beslissingen
nemen.

Net zoals bij patiénten in een vegetatieve toestand gaat het bij de ernstig
demente patiénten om personen die hun wil ooit wél hebben kunnen uiten.
In onderscheid met de categorie patiénten in een vegetatieve toestand gaat
het bij demente patiénten om personen die in een geleidelijk proces steeds
minder wilsbekwaam worden. Dat introduceert een complicerend probleem
waarover tot op heden nog weinig duidelijkheid bestaat: de gedeeltelijke
wilsonbekwaamheid, en de bepaling en waardering daarvan in de (beslis-
sings)context waarin patiént en hulpverlener zich bevinden (zie bijv. Van de
Klippe, 1990; Tholen, 1990; Dillmann en Legemaate, 1992; Marson, 1994).
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In meer theoretische bewoordingen: de patiént is steeds minder in staat
om over zichzelf te beschikken. Weliswaar heeft hij nog steeds zelfbeschik-
kingsrecht, en recht op respect voor zijn autonomie, maar hij kan die zelf-
beschikking feitelijk steeds minder goed realiseren.

In het beginstadium van de dementie levert dat andere problemen op, dan
in het eindstadium. In het begin van de dementie zijn er geheugenstoornis-
sen, waarvan de patiént last heeft in zijn werk of sociale contacten. Andere
cognitieve en praktische vaardigheden kunnen nog intact zijn, terwijl de ge-
heugenstoornissen kunnen fluctueren. In deze fase kan een patiént nog op
adequate wijze zijn wensen voor de behandeling, nu en in de toekomst, ken-
baar maken. Deze wensen kunnen in de vorm van een schriftelijke wilsver-
klaring worden vastgelegd, al of niet met de aanwijzing van een vertegen-
woordiger. Ook is denkbaar dat een patiént in deze fase een verzoek tot
euthanasie, of hulp bij zelfdoding formuleert. Daarbij kan gevraagd worden
om het verzoek snel te effectueren, of dat juist verder in de tijd te doen, wan-
neer de patiént zijn wensen niet meer kenbaar kan maken.

In verder gevorderde stadia van dementie doen zich enkele andere proble-
men voor. De prognose van dergelijke patiénten is voor wat betreft herstel
van hun geestelijke vermogens altijd infaust. De prognose quoad vitam is
minder dan de levensverwachting van een niet-demente bejaarde (Diesfeldt,
1986; Koopmans, 1994). Desalniettemin is de levensverwachting van de-
mente patiénten sinds de jaren 50 toegenomen, onder andere door een ver-
beterde verzorging, maar ook door het gebruik van antibiotica en andere
vormen van medische zorg.

In deze fase van de dementie ontstaan vaak vragen met betrekking tot
de omvang van de medische zorg die nog gegeven moet worden. Er zijn be-
handelingen voor aandoeningen die min of meer te beschouwen zijn als het
gevolg van de dementie, bijvoorbeeld decubitus of contracturen. De behan-
deling van dergelijke problemen zal, naar mag worden aangenomen, op de
gebruikelijke wijze geschieden. Zij beinvloeden de kwaliteit van het bestaan
van de patiént in positieve zin: er kan sprake zijn van een evident (lichame-
lijk) lijden.

Het kan ook om behandelingen voor aandoeningen anders dan de de-
mentie gaan, zoals het inbrengen van een pacemaker, een totale of partiéle
heupprothese, maar ook om de behandeling van een bronchopneumonie
(‘the old man’s best friend’). Wanneer is het moment gekomen — als het
komt — om bij de behandeling van deze aandoeningen terughoudend te
zijn? Hoe verhoudt het antwoord op deze vraag zich tot de eventueel nog
aanwezige (rest)capaciteit van de patiént om beslissingen te nemen?
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7.6. Wils(on)bekwaamheid

Een apart probleemgebied vormt de afnemende wilsbekwaamheid van de
demente patiént. Ten eerste omdat steeds opnieuw ingeschat moet worden
hoe wilsbekwaam de patiént nog is. Ten tweede omdat er gaandeweg een
gebied van beslissingen ontstaat waarop anderen dan de patiént voor hem of
haar moeten beslissen.

In het algemeen kan de situatie rondom de behandeling van demente
patiénten als volgt aangeduid worden. Naarmate het dementieel syndroom
zich uitbreidt, zowel in de omvang van de symptomatologie, als de ernst
ervan, nemen de conditie, de levensverwachting, en de mogelijkheid om
positieve resultaten met medische behandeling te bereiken, af. Voor een
behandeling van de gevolgen van de dementie en de dementie zelf geldt dit,
maar het geldt evenzeer voor de behandeling van intercurrente aandoenin-
gen. Kortweg: de beslissingen worden moeilijker, en gaan gaandeweg steeds
meer afhangen van hetgeen anderen in het belang van de patiént achten.
Het komt er eigenlijk op neer dat naarmate de dementie voortschrijdt we in
sterkere mate een beroep zouden willen doen op de evaluatie van de situatie
door de patiént zelf. En dat is nu juist hetgeen een demente patiént niet
meer — of steeds minder goed — kan.

Dit is een goede reden om zoveel als nog mogelijk is de patiént te be-
trekken in de besluitvorming. Een evaluatie van de vaardigheden op dit ge-
bied — onthouden en begrijpen van informatie, op basis daarvan keuzen
kunnen maken, in het licht van een zinvolle persoonlijke evaluatie van de
situatie en van de toekomst — die de patiént nog tot zijn of haar beschikking
heeft is derhalve zeker op zijn plaats. Er is dus meer aan de hand dan het
nagaan of een beslissing die tegen het klaarblijkelijke belang van een patiént
ingaat, wel de beslissing van een wilsbekwame patiént is. Het gaat erom de
(rest)capaciteit van de patiént te schatten opdat deze nog optimaal aan het
besluitvormingsproces kan deelnemen.

Op deze problematiek is de commissie in hoofdstuk 4 reeds uitgebreid
ingegaan. Deze paragraaf heeft als doel een globale oriéntatie op dit pro-
bleemgebied te geven.

In principe is het zo dat zoveel mogelijk beslissingen aan individuen, ook
als zij dement zijn, overgelaten worden. Het respect voor de autonomie
brengt dat met zich mee. Wanneer deze individuen echter niet meer in staat
zijn te besluiten, of wanneer zij beslissingen nemen waardoor zij ernstige
schade zullen lijden, dan zullen we in principe beslissingen voor hen gaan
nemen. Het motief om schade te voorkomen, en uiteindelijk het welzijn van
de patiént te bevorderen neemt dan de overhand.

Deze positie houdt in dat het ‘protected milieu of autonomy’ van de
patiént (Oppenheimer, 1991} zo groot als mogelijk is.* Daarin kan de zorg
voor demente patiénten zich voltrekken met een open oog en oor voor hun
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wensen, en hun van de zorgverlening athankelijke positie (Collopy, Boyle
en Jennings, 1991). Het gebied kan ingeperkt worden wanneer aan twee
eisen is voldaan: 1) de patiént gaat iets doen, of heeft een beslissing geno-
men die ernstige gevolgen voor hem- of haarzelf kan hebben, én 2) de pa-
tiént voldoet niet aan bepaalde eisen ten aanzien van zijn/haar wilsbe-
kwaambheid.

Die eisen kunnen niet heel precies geoperationaliseerd worden, maar
twee basiselementen zijn daarin wel altijd van belang: a) de patiént heeft het
vermogen om relevante informatie te onthouden, en b) de patiént heeft het
vermogen met behulp van deze informatie de redelijkerwijs voorzienbare
gevolgen van de beslissing te kunnen beoordelen (zie ook Dillmann en
Legemaate, 1992). De aanleiding om na te gaan of de patiént voldoende
wilsbekwaam is, is uitsluitend gelegen in de te voorziene ernstige gevolgen
van de beslissing (zie daarover ook hoofdstuk 4).

Eerder is reeds aangegeven dat een keuze voor een criterium dat hoge eisen
stelt aan een patiént bij een relatief onbelangrijke beslissing, moeilijk ver-
dedigbaar is. Gaat het echter om beslissingen die ernstige consequenties
hebben, dan zullen we ertoe neigen om een strikter criterium (i.e. een crite-
rium dat hogere eisen stelt) te hanteren.

De benadering van de commissie is gekenmerkt door het streven de auto-
nomie van de demente patiént zoveel als mogelijk te blijven respecteren, i.e.
te streven naar een zo groot mogelijke ‘area of protected autonomy’. Dat-
gene wat een patiént aangeeft (in woord of gedrag) wordt niet meer geres-
pecteerd wanneer de gevolgen ernstig zijn, én de patiént niet voldoende
wilsbekwaam blijkt. Of een gevolg ernstig is hangt af van de specifieke situ-
atie van de demente patiént (diens aandoening, de daarbij behorende prog-
nose). Het te gebruiken criterium voor wilsbekwaamheid vervolgens, dient
hogere eisen te stellen naarmate de gevolgen als ernstiger gewaardeerd wor-
den.

761 DE VERONDERSTELDE WIL VAN DE PATIENT

Een specifiek probleem bij demente patiénten is dat zij geleidelijk steeds
minder wilsbekwaam worden, terwijl de complexiteit van de (medische) be-
sluitvorming kan toenemen. Bovendien hebben zij (nog) zelden een wils-

1. Oppenheimer geeft aan welke verantwoordelijkheden daar voor een hulpverlener uit
voortvloeien: 1) te beoordelen waar de keuze van de patiént noodzakelijkerwijs beperkt
wordt, en waar de keuze vrijgelaten wordt, 2) als een keuze gelaten wordt, deze dan ook
daadwerkelijk vrij te laten, zonder bepaalde keuzen uiteindelijk toch te limiteren, of
inadequate informatie te verschaffen, 3) mogelijkheden te zoeken om informatie te ver-
schaffen en keuze-alternatieven voor te stellen, die zoveel als mogelijk rekening houden
met de beperkingen van de patiént.
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verklaring opgesteld, zodat ook de hulpverlener, en de naastbestaanden be-
trekkelijk weinig houvast hebben bij de besluitvorming, zeker wanneer de
dementie reeds verder gevorderd is. Vandaar dat in de praktijk nogal eens
teruggegrepen moet worden op min of meer informele manieren om de wil
van de patiént te reconstrueren, en op basis daarvan te besluiten wat nog in
het belang van de patiént is.

Een demente patiént is iemand met een levensgeschiedenis, is iemand
die ooit een levensopvatting of -beschouwing heeft gehad of beleden, is
iemand die over de situatie waarin hij/zij nu verkeert een opvatting zou heb-
ben gehad, en daarin een keuze zou hebben gemaakt. In de interviews die
de commissie gehouden heeft werd in dit verband ook het begrip ‘levens-
concept’ gebruikt.

De vraag kan natuurlijk gesteld worden of de opvattingen die een
patiént voorheen had, nog relevant zijn nu hij of zij dement is geworden.
Beschouwen we de levensgeschiedenis als een continuiim dan moet die
vraag bevestigend beantwoord worden. Dan moeten we — om recht te doen
aan de persoon die hij/zij ooit was — recht doen aan de demente patiént die
hij nu geworden is (zie ook Dworkin, 1986). Zouden we ervan uitgaan dat
de dementie iemand tot een ander maakt, dan moeten we de demente
patiént nog steeds recht doen, maar dan vloeit daar nog niet uit voort dat
hetgeen hij voorheen vond daarvoor relevant is. Deze laatste interpretatie
stuit echter op veel bezwaren. Zo kunnen we wel vaststellen dat een demen-
te patiént verandert, maar dan vloeit daar nog niet uit voort dat hij een ander
geworden is, en dat zijn oorspronkelijke opvattingen niet meer relevant zijn
voor de situatie nu. De commissie meent dan ook dat, indien de patiént
geen actuele wil heeft, en er evenmin een wilsverklaring is, dat de veronder-
stelde wil zoveel als mogelijk achterhaald moet worden en als leidraad ge-
bruikt moet worden voor het handelen. Naasten en familieleden zijn hierbij
uiteraard van groot belang.

Dat neemt uiteraard niet weg dat een veronderstelde wil afgeleid moet
worden uit de vroegere persoonlijke overtuigingen van de patiént, en dat
daardoor er onafwendbaar sprake is van interpretatie en ook van extrapola-
tie. Daaruit vloeit voort dat deze gereconstrueerde wil in sommige beslissin-
gen doorslaggevend kan zijn, maar niet in alle (zie Arras, 1988). Bij beslis-
singen om een belastende behandeling in te stellen, of daarmee door te
gaan kan een veronderstelde wil doorslaggevend zijn. Bij beslissingen om
tot levensbeéindigend handelen over te gaan zal dat echter tot de hoge uit-
zonderingen behoren. Hierop wordt nog uitgebreid ingegaan.

7.7. De legitimatie van medisch handelen bij ernstig demente
patiénten

De meeste aandoeningen die dementie veroorzaken zijn van dien aard dat
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genezing niet naderbij gebracht of behaald kan worden. De ziekte van
Alzheimer bijvoorbeeld is een progressief proces, waarvan de patiént nim-
mer zal genezen. De toestand zal steeds slechter worden. Oriéntatie in
plaats en tijd gaan uiteindelijk geheel verloren, het geheugen functioneert
niet meer, uiteindelijk worden de partner, familieleden en naasten niet
meer herkend. Soms ontstaan onrust en zwerfneigingen. Ook in motorisch
opzicht ontstaan ernstige stoornissen. Vaak bestaat incontinentie voor urine
en ontlasting. Soms weigert de patiént te eten en te drinken. Uiteindelijk
neigen patiénten ertoe bij voortduring in bed te liggen, met kans op decubi-
tus en contracturen. De patiénten zullen meestal niet sterven aan de oor-
zaak van de dementie, maar in de regel als gevolg van een bijkomende aan-
doening, zoals een CVA, een hartinfarct of een pneumonie. Het enige dat
men kan doen is het verzachten en opvangen van de gevolgen, en het
behandelen van intercurrente aandoeningen.

Gelet op de slechte prognose van een dementie veroorzaakt door de ziekte
van Alzheimer en van een vasculaire dementie (zie Koopmans, 1994), ont-
staan vragen over hoe te handelen bij levensbedreigende aandoeningen,
zoals een hartinfarct, of een pneumonie. Ook de vraag of een niet-levens-
bedreigende aandoening nog behandeld moet worden, zal gelet de matige
prognose anders beantwoord worden dan bij gezonde ouderen. Ook doet
zich op gegeven moment de vraag voor of het ondersteunen van vitale func-
ties, bijvoorbeeld de toediening van sondevoeding, gestaakt zou moeten
worden.

In dit verband kan ook gewezen worden op de onderverdeling die gemaakt
wordt in een nota van de Nederlandse Vereniging van Verpleeghuisartsen
(Medische zorg met beleid, 1997) In deze nota worden onderscheiden cura-
tieve zorg, palliatieve zorg (conform de WHO-definitie) en symptomatische
zorg. Symptomatische zorg wordt onderscheiden van palliatieve zorg door-
dat bij symptomatische zorg een eventuele levensverlenging niet wordt aan-
vaard, terwijl dat bij palliatieve zorg wel zo is. De overeenkomst tussen beide
is dat levensverlenging in ieder geval niet wordt nagestreefd, wel het ver-
lichten van pijn en andere belastende symptomen. Dat laatste staat bij pal-
liatieve zorg uiteraard voorop. De commissie kan zich dit onderscheid voor-
stellen, maar vraagt zich af of palliatieve zorg en symptomatische zorg in de
praktijk wel goed af te grenzen zullen zijn. Dat neemt niet weg dat de on-
derliggende ratio van deze indeling goed aansluit bij de opvatting van de
commissie dat de legitimiteit van medisch handelen bij ernstig demente
patiénten niet gelegen is in een (eventueel) levensverlengend effect, maar
slechts gevonden kan worden in de positieve effecten wat betreft het wel-
bevinden van de patiént. Eventuele levensverlenging kan athankelijk van de
situatie van de patient positief, neutraal of zelfs negatief uitvallen. De com-
missie geeft er de voorkeur aan de problematiek steeds vanuit die centrale
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vraag te bezien, en voor iedere medische handeling af te wegen of deze nog
in het belang van de patiént zal zijn.

De vraag welke behandelingen nu wel of niet aan de orde kunnen zijjn, heeft

de commissie benaderd met behulp van de volgende uitgangspunten.

a. Indien een patiént zelf nog aan kan geven wat hij/zij wenst dan dient
dat in principe de doorslag te geven.

b. Wanneer dat niet meer het geval is, is de primaire vraag of medisch
handelen gelegitimeerd is. Met andere woorden: zowel wanneer een be-
handeling gestart wordt, als bij de beslissing de behandeling te continu-
eren, dient er een voldoende legitimatie te zijn.

c. Een dergelijke legitimatie kan voortvloeien uit verschillende overwegin-
gen. Ten eerste wat de veronderstelde wil van de patiént is. Ten tweede
wat de belasting van het handelen is, en ten derde wat de positieve
effecten van het handelen zijn. Als vierde en laatste kunnen behande-
laars en naasten zich de vraag stellen wat zij in het belang van de patiént
achten. De commissie acht de drie laatste van deze vier overwegingen
een nadere uitwerking van het begrip ‘zinloos medisch handelen’ in het
kader van behandelbeslissingen bij demente patiénten. De volgende
paragrafen kunnen beschouwd worden als een nadere invulling en
nuancering van dit — meer globale — begrip.

7.7.1 DE BELASTING VAN HET HANDELEN

De belasting van medisch handelen moet bij demente patiénten anders ge-
wogen worden dan bij patiénten zonder dementie. De dementie brengt met
zich mee dat patiénten kwetsbaar zijn voor veranderingen in hun omgeving:
zij kunnen zich daar niet aan aanpassen, en kunnen daarvan angstig en on-
rustig raken. Een ziekenhuisopname bijvoorbeeld is derhalve alleen al op
grond daarvan belastend.

Daarnaast mag aangenomen worden dat de wijze waarop niet-demente
patiénten medisch handelen als belastend ervaren, weliswaar verschilt,
maar wel gelijk opgaat met de belasting die demente patiénten onder-
vinden.

7.7.2. DE EFFECTEN VAN HET HANDELEN

Uiteraard zijn handelingen zonder effect nimmer geindiceerd. Daarnaast
zijn er echter handelingen die wel effect sorteren, maar waarvan de waarde
van dat effect nader bepaald moet worden. Zo zijn er legio aandoeningen
waar demente patiénten in concrete zin hinder en pijn van ondervinden.
Daarbij moet gedacht worden aan decubitus e.d.. Het wegnemen daarvan is
duidelijk waardevol, en is als een medisch zinvolle handelwijze te betitelen.
In het algémeen geldt uiteraard wel dat de belasting voor de patiént niet te
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hoog moet zijn. Deze handelingen zijn te rubriceren binnen het kader van
de palliatieve zorg conform de WHO-definitie.

Er zijn echter ook aandoeningen die geen klachten veroorzaken, maar
waarvan vermoed kan worden dat zij de levensduur van de patiént kunnen
bekorten. Gedacht kan worden aan een chronische nierinsufficiéntie. Dat
roept de vraag op of het hebben van dementie en de daarbij behorende prog-
nose een relevant gegeven kan zijn bij de overweging om nog een behande-
ling in te stellen. Een behandeling kan dan wellicht effectief zijn, en het
leven verlengen, maar wat is de waarde daarvan?

Deze vraag kan op de volgende wijze beantwoord worden. Allereerst
moet er inzicht zijn in de (veronderstelde) wil van de patiént. Ten tweede
moet duidelijk zijn welke de belasting voor de patiént is, zowel door de
kwaal, als door de behandeling. Als derde element moet daaraan toegevoegd
worden dat de behandeling gelegitimeerd moet kunnen worden. Tot slot
spelen overwegingen ten aanzien van de prognose van de patiént met
dementie een rol.

Wanneer die slotoverweging nodig is — wanneer men met behulp van
de drie eerder genoemde overwegingen geen uitkomst verkrijgt — dan kan
deze inhouden dat men, op grond van de aanwezigheid van een dementie,
een handeling niet instelt omdat zij levensverlengend is (conform het be-
grip symptomatische zorg). Dat impliceert niet direct een oordeel over de
kwaliteit van het leven van de demente patiént, maar wel een oordeel over
de toegevoegde kwaliteit door medisch handelen. Als die toevoeging onvol-
doende is — en het feit dat de patiént dement is speelt daarin een rol - dan is
er geen legitimatie om zodanig te handelen dat daardoor tevens een levens-
verlenging optreedt. Dat dementie derhalve een rol speelt in de waardebe-
paling van medisch handelen is daarmee geaccepteerd. Dat is echter funda-
menteel verschillend van de gedachte dat de waarde van het leven van de de-
mente patiént daarmee ook aan een oordeel is onderworpen. Het leven van
de demente patiént is de maatstaf waarmee de toegevoegde waarde van
voortgezet of in te stellen medisch handelen wordt bepaald. De maatstaf zelf
is echter niet aan een beoordeling onderworpen.

7.7.3. HET BELANG VAN DE PATIENT

Wat in het belang van de demente patiént (diens ‘best interests’) is, kan een
leidraad vormen om - indien de eigen wil en de veronderstelde wil niet
bekend zijn, of niet met voldoende zekerheid bepaald kunnen worden — te
bepalen welke handelingen aangewezen zijn (Arras, 1988).

Belangen van demente patiénten kunnen op verschillende manieren
aan de orde zijn. Allereerst kan het gaan om primaire ervaringen, zoals hon-
ger, dorst, pijn, benauwdheid en dergelijke. Uiteraard hebben demente
patiénten er belang bij dat zij van dergelijke ervaringen gevrijwaard blijven.
Ook is er een belang om zodanig verzorgd te worden dat positieve elemen-
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ten naar voren komen, en dat men niet alleen van negatieve aspecten blijft
gevrijwaard.

Een tweede manier waarop het belang van een demente patiént kan
worden bepaald, is via de waardering van een situatie (nu of in de toekomst)
op grond van het ‘levensconcept’ of de levensloop van de patiént. Het kan in
het belang van een demente patiént zijn om behandeld te worden in over-
eenstemming met opvattingen die hij/zij voorheen huldigde, maar vandaag
de dag niet meer kan uiten, en wellicht niet meer kan denken.

De derde en laatste vorm die het belang van een demente patiént kan
aannemen is hieraan verwant, en betreft een algemene interpretatie van het-
geen binnen het levensconcept van westerse mensen past. Dat kan bijvoor-
beeld ook een bepaalde vorm van sterven zijn, waarvan wij dan zeggen dat
zij menswaardig is. Het gaat dan om een afweging die de meeste redelijke
mensen zouden maken ten aanzien van wat zij in een dergelijke situatie ge-
wenst achten.

Nadeel van deze benadering via ‘belangen’ of ‘best interests’ is dat
alleen de eerste categorie daarvan een duidelijke aanwijzing kan geven over
wat het belang van een patiént op het moment zelf is. Naarmate mensen
dieper dement worden bestaat de mogelijkheid dat de ervaring van deze pri-
maire sensaties steeds minder wordt, en wellicht uiteindelijk ophoudt. Wat
dan nog in het belang van deze concrete patiént is wordt dan steeds moei-
lijker te zeggen. De twee andere categorieén bieden algemene overwegin-
gen, die maar in beperkte mate een specifieke patiént op een specifiek
moment betreffen. Desalniettemin zijn deze overwegingen wel relevant.
Het zijn overwegingen waartoe we onze toevlucht moeten zoeken wanneer
een andere bepaling van hetgeen moreel juiste handelingen zijn, onmoge-
lijk is geworden. In de zorgvuldigheid van die redeneringen en overwegin-
gen Dblijkt dan welke waarde wij hechten aan een goede verzorging van
demente patiénten.

Hierin ziet de commissie een ondersteuning voor haar pleidooi voor de
‘veronderstelde wil’. Deze zal immers een steun kunnen zijn om te bepalen
wat nog in het belang van de patiént is, en komt daarmee overeen met de ge-
noemde tweede manier om het belang van de patiént te formuleren. Dat
lijkt althans een betere benadering te zijn, dan het hanteren van de derde
categorie om het belang van de patiént te achterhalen. Het behoeft geen
betoog dat een wilsverklaring op deze punten duidelijkheid kan verschaffen
over de wil van de patiént. Is een wilsverklaring evenwel afwezig dan zal
men desalniettemin op een zorgvuldige wijze tot besluitvorming moeten
komen.

7.7-4. HET NIET AANVANGEN VAN EEN BEHANDELING

De beslissing om een behandeling niet aan te vangen kan dus benaderd
worden met de vier uitgangspunten die hierboven werden geschetst. De vier
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uitgangspunten waren: a) de veronderstelde wil van de patiént, b) de belas-
ting door het handelen, c) de effecten van het handelen, d) het belang van de
patiént, dan wel van demente patiénten in het algemeen.

Met behulp van deze uitgangspunten wordt duidelijk dat er situaties
zijn waarin medisch handelen niet meer gelegitimeerd is. Twee behandel-
beslissingen bij demente patiénten zijn daarbij in het bijzonder te noemen:
antibiotische therapie en de beslissing sondevoeding in te stellen, c.q. van
een door de patiént niet goed verdragen neus-maagsonde over te gaan tot
een gastrostoma.

De beslissing om een antibiotische therapie niet meer aan te vangen zal
in de regel niet genomen kunnen worden op geleide van een specifieke
wilsuiting van de patiént. Wel kunnen er andere indicaties zijn, zoals het
weigeren te eten of te drinken, waardoor men de sterke indruk kan krijgen
dat de patiént ook een antibiotische therapie niet meer zou wensen. Derge-
lijke actuele indicaties kunnen ondersteund worden door de veronderstelde
wil van de patiént, die echter zelden een specifieke medische beslissing zal
betreffen. De belasting van een antibiotische therapie zal in de regel gering
zijn zodat men daar weinig gronden voor de besluitvorming kan vinden.
Welke de effecten van de therapie zijn, en wat de waardering van die effec-
ten is, zal derhalve een belangrijke rol spelen in de besluitvorming. Dat be-
tekent dat de ernst van de dementie, de conditie van de patiént, en de nog te
verwachten levensduur een belangrijke rol gaan spelen. De commissie acht
het denkbaar dat er een moment komt bij een bepaalde patiént waarop men
besluit een antibiotische therapie niet meer in te stellen. Dat moment is
uiteraard niet op de dag nauwkeurig te bepalen, maar een indicatie ervoor is
de afweging tussen de mogelijkheid onaangename symptomen te bestrij-
den enerzijds, en de onwenselijkheid van verdere levensverlenging ander-
zijds. Naarmate de patiént in een vergevorderd stadium van dementie ver-
keert, zal de waarde van verdere levensverlenging sterk afnemen. De aan-
wezigheid van andere aandoeningen, alsmede andere patient-specifieke
aspecten kunnen daarbij uiteraard ook een rol spelen.

Dezelfde argumentatie is relevant voor de beslissing een neus-maag-
sonde te vervangen door een gastrostoma. Die beslissing wordt — gezien de
technische aspecten van de ingreep — nogal eens in een ziekenhuis geno-
men, bijvoorbeeld wanneer de patiént daar verblijft wegens een andere
reden. De commissie heeft de indruk dat er soms vanuit efficiéntieoverwe-
gingen een gastrostoma wordt aangebracht. Een demente patiént die her-
haaldelijk zijn neus-maagsonde uittrekt is nu eenmaal moeilijk te hanteren
in de context van een gemiddelde verpleegafdeling in een algemeen zieken-
huis. Wanneer er geen andere redenen dan deze aan een dergelijke ingreep
ten grondslag liggen, staat de commissie huiverig tegenover een dergelijke
handelwijze. Temeer daar deze beslissing langdurige gevolgen kan hebben,
en de besluitvorming om de behandeling weer te staken nu zoveel moei-
lijker is geworden en bovendien door anderen (wanneer de patiént weer in
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het verpleeghuis verblijft) moet worden uitgevoerd. Ook hier geldt dat de
vier overwegingen zoals eerder genoemd een rol moeten spelen bij de be-
sluitvorming. Dat impliceert dat een goede bekendheid van het behandel-
team met een patiént een eerste vereiste is. Wanneer een patiént reeds eer-
der in een verpleeghuis verbleef, is in het behandelteam daar de betreffende
expertise te vinden, en dient de besluitvorming vooral in samenspraak met
dat team plaats te vinden. In de gevallen waarin het uittrekken van de sonde
een uitdrukking van lichamelijke irritatie lijkt te zijn, en er aanwijzingen
zijn dat het niet zozeer om voedselweigering gaat, kan de commissie zich
voorstellen dat men tot het aanleggen van een gastrostoma overgaat, dit met
inachtneming van het gestelde over de besluitvorming.

7.7.5- HET STAKEN VAN MEDISCH HANDELEN

Het staken van medisch handelen is het tweede mogelijke gevolg van het
wegvallen van de legitimatie van medisch handelen. Daarbij kan gedacht
worden aan het staken van een antibiotische therapie, of van andere medi-
catie, dan wel het staken van voedsel of vochttoediening (hetgeen door de
commissie tot de medische behandelingen wordt gerekend). De vier eerder
genoemde uitgangspunten zijn ook nu weer van belang.

Het stoppen van de toediening van voedsel en vocht bij demente
patiénten is in de regel verbonden met het niet meer willen eten en drinken
door de patiént. De vraag is dan hoe daar op gereageerd moet worden. Is
sondevoeding dan te rechtvaardigen, en/of vochttoediening per infuus, of
moet volstaan worden met het aanbieden van voedsel en vocht? Als men
eenmaal tot sondevoeding besloten heeft, dan is de volgende vraag hoe lang
men daarmee doorgaat. Brengt men een sonde opnieuw in wanneer de pa-
tiént deze heeft verwijderd?

Ook hier geldt dat de wens van de patiént voorzover deze in zijn/haar
gedrag tot uitdrukking komt, bijvoorbeeld door niet meer te eten, of her-
haaldelijk een sonde te verwijderen, gerespecteerd dient te worden. Zijn er
echter omstandigheden waarin een sonde verwijderd kan worden, ook
indien de patiént zich niet tegen de sonde verzet? Allereerst moet dan
gewezen worden op de veronderstelde wil van de patiént. Diens veronder-
stelde opvatting dient te prevaleren. Wanneer deze opvatting geen duidelijke
gedragslijn oplevert dient in het belang van de patiént geredeneerd te wor-
den. Dan moet de belasting van de behandeling gerelateerd worden aan de
positieve effecten ervan. Wanneer duidelijk is dat de levensverwachting be-
perkt is, bijvoorbeeld kleiner dan een aantal weken of wanneer de stervens-
fase is ingetreden, dan moet geconcludeerd worden dat de meerwaarde van
de sondevoeding zodanig beperkt is dat zij niet meer gelegitimeerd is. Het
geven van sondevoeding zou dan slechts het stervensproces rekken. Op
grond hiervan meent de commissie dat er een moment kan komen waarop
de sondevoeding, ook wanneer de patiént zijn sonde niet herhaaldelijk uit
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trekt, kan worden gestaakt. Eventueel daaruit voortvloeiende onaangename
gevolgen voor de patiént dienen dan verzacht te (kunnen) worden. Deze ar-
gumentatie richt zich niet in de laatste plaats op de situatie waarin de pa-
tiént een gastrostoma heeft. Aan kunstmatige toediening van voedsel en
vocht via een gastrostoma dat in technische zin goed verdragen wordt, bij
een ernstig demente patiént in de laatste fase van zijn of haar leven, ontvalt
uiteindelijk de legitimatie. Zou men toch een dergelijke behandeling door
laten gaan dan wordt de demente patiént daarmee geheel teruggebracht tot
een aantal nog intacte fysiologische functies. Het sterven wordt dan gerekt,
genezing kan niet meer worden bereikt: de patiént wordt door de behande-
ling in een mensonwaardige situatie gebracht en langer dan nodig daarin
gehouden.

776 SYMPTOMATISCHE BEHANDELING MET LEVENSBEKORTING ALS
NEVENEFFECT

Het primaire effect bij een symptomatische behandeling met levensbekor-
ting als neveneffect staat uiteraard voorop: het bestrijden van pijn, van be-
nauwdheid of andere onaangename subjectieve sensaties. Het is mogelijk
dat hierdoor het leven van de patiént wordt bekort. Hoewel voorzien, zal
deze levensbekorting niet door iedereen ook als zodanig gewenst worden.
Gezien het primaire doel van een symptomatische behandeling — verzach-
ting — mag ervan uitgegaan worden dat een dergelijke behandeling voor een
ieder aanvaardbaar en wenselijk is. Zij moet dan ook tot de professionele
standaard gerekend worden.

7.7.7. DE BETEKENIS VAN EEN WILSBESCHIKKING

Een schriftelijke wilsbeschikking van de patiént kan op twee manieren een
rol spelen. De patiént kan een vertegenwoordiger aanwijzen, en de patiént
zelf kan een aantal beslissingen of wilsuitingen in de verklaring vastleggen.
Indien een vertegenwoordiger wordt aangewezen zal aan diens mening een
zwaar gewicht moeten worden toegekend. Wel zal deze bij ingrijpende be-
slissingen aannemelijk moeten kunnen maken dat hij/zij handelt conform
de wens van de patiént. Indien de patiént zelf een aantal beslissingen om-
schrijft in een wilsbeschikking dan moet onderscheid gemaakt worden naar
het achterwege laten van handelingen, en het verlangen van handelingen
(zoals levensbeéindigend handelen indien men ernstig dement is gewor-
den). In de volgende paragraaf wordt expliciet ingegaan op de wilsbeschik-
king waarin om levensbeéindigend handelen wordt verzocht. Deze para-
graaf beperkt zich tot de overige situaties.

Indien een patiént in een wilsbeschikking laat opnemen dat hij/zij
bepaalde behandelingen niet wenst te ondergaan (zoals een reanimatie of
voeding per sonde) dan zal in het algemeen aan deze wens tegemoet geko-
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men moeten worden. Hetzelfde geldt wanneer een patiént aangeeft datin
bepaalde omstandigheden een behandeling gestaakt dient te worden. Zie
nader over de schriftelijke wilsbeschikking hoofdstuk 11.

In een situatie waarin het staken of niet aanvangen van een behande-
ling ernstige gevolgen kan hebben zou misschien op basis van het principe
‘primum non nocere’ gesteld kunnen worden dat een dergelijke beslissing
indien deze ernstige gevolgen heeft, niet kan worden gerespecteerd. Een
dergelijke positie wordt hier niet ingenomen: juist de eventuele schadelijke
gevolgen van de beslissing dienen met geéigende middelen verzacht te wor-
den. Het niet respecteren van de beslissing van de patiént is in principe niet
de juiste weg om schade te voorkomen. Dit alles laat uiteraard onverlet en
vestigt de aandacht op het belang dat patiénten een wilsbeschikking zodanig
opstellen dat deze duidelijk is. Dat wil zeggen dat bij voorkeur zowel het
type beslissing als de context waarin de wilsbeschikking geldt, wordt
beschreven.

Overigens moet gewezen worden op de mogelijkheid dat patiénten niet
alleen aangeven bepaalde behandelingen niet te willen ondergaan, maar dat
zij eveneens om bepaalde behandelingen vragen. Indien deze handelingen
geindiceerd zijn, dan zal dat uiteraard geen probleem opleveren, en zal de
arts zich in zijn/haar medische beslissing om te behandelen gesteund
weten. In het algemeen zal gelden dat een in een wilsbeschikking geformu-
leerde vraag om een medische behandeling kan worden gehonoreerd indien
de behandeling niet in strijd is met de professionele standaard. Een derge-
lijke situatie zal overigens niet heel vaak voorkomen: het is eenvoudiger aan
te geven wat men aan behandelingen niet wil, dan dat men op voorhand in
een wilsbeschikking om handelingen verzoekt die men zich wel wenst, en
die in overeenstemming zijn met de professionele standaard. Slechts een
enkel geval zou hier genoemd kunnen worden en dat is de symptomatische
behandeling met als neveneftect dat het leven bekort wordt. De patiént zou
bijvoorbeeld de arts kunnen verzoeken om in ruime mate pijn bestrijdende
medicatie toe te dienen, dan wel de arts daar toestemming voor kunnen
geven. Indien de doseringen echter duidelijk uitgaan boven hetgeen me-
disch geindiceerd is, dan ontstaat feitelijk een situatie die een overgang
vormt naar levensbeéindigend handelen. Omdat daarmee gevraagd wordt af
te wijken van de professionele standaard hoeft de arts een dergelijk verzoek
uiteraard niet in te willigen. Bovendien is het in dat geval duidelijker om ex-
pliciet over levensbeéindigend handelen te spreken. De discussie daarover
wordt in de volgende paragraaf gevoerd.

In dit verband moet overigens worden opgemerkt dat de aanwezigheid van
een wilsbeschikking vraagt dat hierover met de patiént regelmatig gespro-
ken wordt. Onder andere bij opname in het verpleeghuis, en op gezette tij-
den daarna. De aris kan zich er zo van vergewissen welke de achtergronden
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en de overtuigingen van de patiént zijn. Daarmee gaat (de inhoud van) de
wilsbeschikking een rol spelen bij het nemen van behandelbeslissingen, en
kan de patiént daarin zoveel als mogelijk betrokken worden. Dan kan wel-
licht nog overlegd worden met de patiént over de inhoud van zijn wils-
beschikking, voordat deze daartoe niet meer in staat is. De commissie reali-
seert zich dat dit zelden het geval zal zijn: patiénten die vanwege een
dementie in een verpleeghuis worden opgenomen zullen slechts zelden nog
in staat zijn een eventuele wilsbeschikking toe te lichten of te bespreken.
Meestal zal de huisarts geconfronteerd worden met patiénten in een vroeg
stadium van dementie. Bij deze rust dan de taak om helderheid te krijgen
over de opvattingen van de patiént, al of niet geéxpliciteerd in de vorm van
een wilsverklaring.

Indien een wilsbeschikking aan bovengenoemde eisen voldoet en wanneer
daarnaast de eventueel door de patiént aangewezen vertegenwoordiger de
inhoud van de wilsbeschikking bevestigt, dan zal een arts gehouden zijn
om deze wilsbeschikking te respecteren. Wanneer na het respecteren van
de wens van de patiént een voor de patiént moeilijke of zelfs ondraaglijke
of mensonwaardige situatie ontstaat, dan rijst de vraag welke middelen ge-
eigend zijn om de situatie van de patiént te verzachten. Allereerst zijn dat
de middelen die behoren tot de professionele standaard, zoals alle ge¢igen-
de symptomatische behandelingen. Wanneer deze tekortschieten en het
lijden van de patiént slechts verlengd wordt, dan kan een bijzonder moei-
lijke situatie ontstaan. Deze wordt in de volgende paragraaf nader geanaly-
seerd.

7.8. Levensbeéindigend handelen

Het toedienen van farmaca uitsluitend of grotendeels gericht op het bekor-
ten, c.q. beéindigen van het leven bij deze (kwetsbare) categorie patiénten,
is een uiterst ingewikkeld vraagstuk. Daarbij is het van belang om diverse
situaties te onderscheiden. Zo kan de patiént een wilsbeschikking hebben
opgesteld waarin om levensbeéindigend handelen wordt verzocht op een
moment dat de patiént ernstig dement zal zijn geworden. Ook kan een der-
gelijke beschikking ontbreken, doch kan wellicht de veronderstelde wil van
de patiént op overtuigende wijze worden gereconstrueerd. Ten derde kan
het voorkomen dat noch een wilsbeschikking bestaat, noch een veronder-
stelde wil overtuigend kan worden gereconstrueerd, maar dat de patiént nog
voldoende wilsbekwaam kan worden geacht, zoals het geval is bij een be-
ginnende dementie. Deze drie situaties zullen achtereenvolgens aan de orde
worden gesteld.
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78I DE AANVAARDBAARHEID VAN ACTIEVE LEVENSBEEINDIGING
BIJ] EEN BEGINNENDE DEMENTIE

Eén van de punten van kritiek op de eerdere discussienota over demente
patiénten was het ontbreken van aandacht voor de situatie van patiénten
met een beginnende dementie. Juist die groep patiénten ervaart het ont-
staan van geheugen — en andere stoornissen, hetgeen nogal eens gepaard
gaat met het ontstaan van depressieve verschijnselen. Derhalve mag veron-
dersteld worden dat juist deze groep patiénten het meest nadrukkelijk lijdt
onder de toenemende verschijnselen van dementie. Hoewel de commissie
deze observaties onderschrijft, merkt zij tevens op dat desalniettemin
patiénten zelden of nooit in deze omstandigheden een verzoek tot euthana-
sie en hulp bij zelfdoding formuleren. Mocht echter een patiént met een be-
ginnende dementie toch een dergelijk verzoek formuleren dan ligt het voor
de hand om een dergelijk verzoek op overeenkomstige wijze te benaderen
als het verzoek van een psychiatrische patiént (zie hootfdstuk 8). Daarbij zal
aan verschillende vragen aandacht geschonken moeten worden. Ten eerste
de wilsbekwaamheid van de patiént, ten tweede het behandelperspectief, en
ten derde de ernst en uitzichtloosheid van het lijden.

Wat betreft de wilsbekwaambheid zal ook hier gelden dat het meest strik-
te criterium voor wilsbekwaamheid onbarmbhartig kan zijn. Dat neemt ech-
ter niet weg dat de patiént een uitdrukkelijk verzoek moet uiten, en dat deze
zijn situatie moet kunnen overzien en begrijpen. Ten aanzien van het be-
handelperspectief moet bij voorbaat worden vastgesteld dat dit bij dementie
op basis van de ziekte van Alzheimer volledig ontbreekt. In de aanvang van
een dementie syndroom is echter de oorzaak daarvan lang niet altijd be-
kend. In enkele procenten is er sprake van een behandelbare oorzaak van
dementie. Totdat de diagnose vaststaat is het ingaan op de vraag van de
patiént in ieder geval uitgesloten. Complicatie daarbij is dat de diagnose
ziekte van Alzheimer klinisch gesproken gesteld moet worden door 1) ande-
re oorzaken van dementie uit te sluiten, en 2) het chronisch progressieve
beloop. Zekerheid over de diagnose kan dan betekenen dat de patiént
inmiddels wilsonbekwaam geworden is.

Daarmee kondigt het derde punt — de uitzichtloosheid van het lijden —
zich aan: indien het proces voortschrijdt, neemt de bewuste ervaring daar-
van voor de patiént af. Daarmee wordt het tevens steeds moeilijker te bepa-
len of er sprake is van een ernstig uitzichtloos lijden. Weliswaar is de situatie
uitzichtloos, maar de bewuste ervaring daarvan lijkt beperkt te zijn (en uit-
eindelijk geheel te verdwijnen). Daarmee staat ter discussie of een ernstige
dementie wel voldoet aan het criterium ondraaglijk en uitzichtloos lijden.
Echter het is evident dat voor de patiént een toenemende en verregaande
ontluistering dreigt, waarvan hij slechts gevrijwaard kan worden door het
toeval (een intercurrente aandoening), door het staken van de toediening
van voedsel en vocht, of door actieve levensbeéindiging. De patiént die een
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beginnende dementie heeft is zich daarvan bewust, en kan nadrukkelijk lijden
onder dat bewustzijn. Die bewuste episode is echter beperkt in de tijd,
omdat met de progressie van de ziekte, ook de ervaring ziek te zijn ver-
dwijnt. Daarin schuilt een wrede paradox: het vrezen van een situatie die
men niet bewust zal meemaken, maar die evident ontluisterend is, leidt
mogelijkerwijs niet tot ‘ernstig en uitzichtloos lijden’.

De patiént met dementie bevindt zich als het ware in het schemerge-
bied tussen een psychiatrische aandoening, en een patiént in een vegetatie-
ve toestand. Hij verliest ‘voldoende’ het bewustzijn om niet meer zeker te
zijn van het lijden aan zijn ziekte, terwijl hij voldoende bewustzijn behoudt
om het toedienen van voedsel en vocht te kunnen legitimeren, en het toe-
passen van actieve levensbeéindiging moreel gecompliceerd te maken.

Deze overwegingen overziend concludeert de commissie dat er vrijwel geen
ruimte lijkt te bestaan om bij een patiént met een beginnende dementie
daadwerkelijk een verzoek tot actieve levensbeéindiging of hulp bij zelf-
doding in te willigen indien men een strikte interpretatie van het begrip ‘uit-
zichtloos lijden’ hanteert. Echter bij een patiént met een duidelijke diagno-
se, die een persisterende en weloverwogen wens tot euthanasie — of hulp bij
zelfdoding heeft, kan een meerderheid van de commissie zich voorstellen
dat in een uitzonderlijk geval toch aan de zorgvuldigheidseisen voldaan kan
zijn. Dit gelet op de onafwendbare ontluistering waarmee een dementie
gepaard zal gaan.

'782. DE AANVAARDBAARHEID VAN ACTIEVE LEVENSBEEINDIGING
BIJ] EEN ERNSTIGE DEMENTIE

Hoewel momenteel nog niet in alle instellingen voor verpleeghuiszorg
patiénten verblijven die een wilsbeschikking hebben opgesteld, zijn wils-
beschikkingen inmiddels geen zeldzaamheid meer. Verwacht wordt dat
patiénten steeds vaker wilsbeschikkingen opstellen, zodat artsen vaker met
de daarin vastgelegde wensen geconfronteerd zullen worden. Dat geldt niet
alleen voor wilsbeschikkingen inzake het staken van medisch handelen, of
het uitvoeren van levensbeéindigend handelen wanneer de patiént in kwes-
tie nog in staat is om hetgeen op schrift staat persoonlijk te bekrachtigen,
maar dat geldt ook voor wilsbeschikkingen betreffende levensbeéindigend
handelen wanneer de patiént wilsonbekwaam is geworden.

Indien er sprake is van een wilsbeschikking waarin om levensbeéindi-
gend handelen wordt verzocht op een moment dat de patiént ernstig
dement is geworden, dan moeten onder andere twee belangrijke vragen ge-
steld worden. Ten eerste of de aanwezigheid van een ernstige dementie zon-
der meer, voldoet aan de bij euthanasie gangbare vereisten van duurzaam-
heid, ondraaglijkheid en uitzichtloosheid van het lijden. Ten tweede dringt
de vraag zich op hoe een dergelijke beschikking zich verhoudt met de ver-
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antwoordelijkheid van de arts: hoe kan deze op basis van een wilsbeschik-
king besluiten dat het moment daar is om naar de inhoud van die beschik-
king te handelen?

Wat betreft de mogelijkheid dat een patiént met dementie ondraaglijk lijdt
aan zijn dementie heeft de NVVA in haar ‘meningsvormende notitie’
‘Medische zorg met beleid’ twee redenen aangegeven waarom dat niet
voor de hand ligt: 1) in de praktijk heeft men die indruk niet, 2) de ziekte
heeft zodanige gevolgen dat de patiént diens situatie niet meer kan waar-
deren als uitzichtloos, ontluisterend of ondraaglijk. Wel wordt in de nota
onderkend dat de demente patiént onaanvaardbaar kan lijden vanwege
eventuele bijkomende somatische of psychiatrische aandoeningen, zoals
extreme benauwdheid, onbehandelbare pijn of ernstige vormen van auto-
mutilatie.

Op deze punten zal de commissie in het navolgende dieper ingaan.
Voorafgaand meent de commissie op te kunnen merken dat de patiént
— aldus het gestelde in de NVVA-nota — kennelijk wel kan lijden, maar dat
dit lijden niet ondraaglijk kan zijn vanwege een dementie, maar wel onaan-
vaardbaar vanwege bijkomende aandoeningen en symptomen. Die inter-
pretatie komt sterk overeen met de tussentijdse conclusie die de commissie
in haar discussienota heeft geformuleerd. Verschilpunt is echter dat de
NVVA in alle gevallen de mogelijkheid van actieve levensbeéindiging afwijst
op grond van ‘enkel’ aanwezigheid van een (ernstige) dementie, ook indien
er een wilsverklaring is. Indien er sprake is van onaanvaardbaar lijden ten
gevolge van onbehandelbare pijn of ernstige benauwdheid wordt actieve le-
vensbeéindiging ook door de NVVA aanvaardbaar gevonden. Hoewel er op
hoofdlijnen dus duidelijk overeenstemming bestaat, meent de commissie
dat de categorische afwijzing van actieve levensbeéindiging op grond van
een ernstige dementie dit complexe ethische vraagstuk niet oplost. Zij wijst
erop dat onder de definitie van actieve levensbeéindiging ook valt het toe-
dienen van morfine in een overmatige dosering. Deze praktijk komt met
enige regelmaat voor in de psychogeriatrische zorg, doch in het algemeen
onder de noemer van een goede stervensbegeleiding (zie Van der Wal en
Van der Maas, 1996: 80).

783 VOLDOET DE AANWEZIGHEID VAN EEN ERNSTIGE DEMENTIE
AAN DE GANGBARE VEREISTEN INZAKE DUURZAAMHEID,
ONDRAAGLIJKHEID EN UITZICHTLOOSHEID VAN HET LIJDEN?

De zorgvuldigheidsvereisten inzake euthanasie gaan uit van een bewuste
patiént die op grond van objectieve dan wel intersubjectief aantoonbare
omstandigheden tot een oordeel komt over zijn/haar situatie. In dat oordeel
wordt groot belang gehecht aan de ernst van het lijden, de duur, en het uit-
zichtloze karakter ervan. Centraal staat de bewuste persoon die zijn
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omstandigheden ervaart, en wie die ervaring te zwaar is geworden. Het
bestaan is voor hem of haar ondraaglijk.

Tussen het uitvoeren van een wilsbeschikking tot levensbeéindigend
handelen bij een ernstig demente patiént, en de beslissing tot euthanasie
bestaat derhalve een belangrijk verschil: de wilsbeschikking van de ernstig
demente patiént is niet actueel, en is gebaseerd op een gevreesd lijden, een
lijden dat zich in de toekomst afspeelt. Immers, op het moment dat de
patiént ernstig dement geworden is, zal weliswaar waarheid zijn geworden
wat hij vreesde, maar is hij vermoedelijk niet meer in staat datgene wat hij
vreesde te ervaren. De patiént met een ernstige dementie lijdt vermoedelijk
niet meer aan zijn dementie. Hij kan uiteraard wel pijn lijden, of honger en
dorst hebben, maar de gevolgen van de dementie als zodanig lijken de
meeste ernstig demente patiénten te ontgaan. Overigens mag hier niet voor-
bijgegaan worden aan de periodes van verwarring en ontreddering die bij
veel patiénten optreden, alsmede het optreden van achtervolgings- en ande-
re wanen. Strictu sensu ervaart de patiént zijn dementie niet, maar er zijn
verschijnselen zoals pijn en angst die zonder meer wel worden ervaren.

De vraag of het hebben van een ernstige dementie gepaard gaat met een on-
draaglijk lijden kan dus niet of nauwelijks op geleide van de ervaringen van
de patiént, c.q. wat hij/zij daarover ons nog vertellen kan, bevestigend be-
antwoord worden. Ook het criterium uitzichtloosheid is een criterium dat
bij ernstig demente patiénten moeilijk hanteerbaar is. Wanneer ‘uitzicht-
loos’ gebruikt wordt in relatie tot de eigen subjectieve ervaring van de toe-
komst, dan moeten we naar alle waarschijnlijkheid aannemen dat de ernstig
demente patiént zijn situatie niet zonder meer als uitzichtloos kan ervaren.
De ernstig demente patiént heeft immers waarschijnlijk niet meer het besef
dat er een toekomst is, en ervaart derhalve evenmin dat zijn situatie uit-
zichtloos is. De ziekte waaraan hij lijdt verhindert dat hij zijn bestaan in een
historisch perspectief kan plaatsen, waarin verleden en toekomst via het
heden met elkaar verbonden zijn.

Desalniettemin is het bekend dat de situatie van een demente patiént duur-
zaam en onomkeerbaar is, en via een progressief beloop en een ontluisterend
ziekbed uiteindelijk eindigt met de dood. In dit beloop kunnen zich ver-
schillende verschijnselen en symptomen voordoen die minstens als
onaangenaam en ontluisterend moeten worden gekarakteriseerd. Vanuit
deze meer objectieve observaties kunnen wij als betrokkenen in ieder geval
concluderen dat de situatie uitzichtloos is. Het is echter veel moeilijker om te
bepalen welke waardering daaraan gegeven moet worden, en welke de uit-
eindelijke betekenis is van de wilsbeschikking van de patiént. Of de situatie
onaanvaardbaar is kan bij ernstig demente patiénten alleen op indirecte
wijze worden geconstateerd, en wel 1) via het (schriftelijke) verzoek van de
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patiént, en 2) via de waardering van de situatie door de betrokken hulp-
verleners en de vertegenwoordiger van de patiént.

1) De patiént maakte zijn verzoek bekend op een moment dat hij/zij
zich hooguit een voorstelling van de latere situatie kon maken. Dat neemt
niet weg dat het verzoek in hoge mate serieus moet worden genomen. Het
is immers door de betrokkene opgesteld (en bedoeld) om in een situatie te
dienen waarin de mate van lijden niet meer actueel en direct door hem/
haarzelf kan worden aangegeven. Bovendien moet overwogen worden dat
de hier besproken vormen van dementie chronisch progressief zijn, en
onafwendbaar eindigen in een verregaande psychische en lichamelijke
ontluistering. Afhankelijk van de aard en de inhoud van de schriftelijke
wilsbeschikking acht de commissie het denkbaar dat de zekerheid het gehe-
le ziekteproces te moeten doorlopen, en de daarmee gepaard gaande ont-
luistering, voor de patiént een ondraaglijk perspectief kan inhouden, waar-
bij dat perspectief misschien draaglijker toeschijnt door de aanwezigheid
van een wilsbeschikking.

2) De hulpverlener (en de vertegenwoordiger van de patiént) kunnen in
de actuele situatie evenmin de mate van het lijden kennen: zij kunnen daar-
over niet meer met de inmiddels ernstig demente patiént spreken. Wanneer
men op indirecte wijze probeert inzicht in de ernst van het lijden te verwer-
ven, kan er overigens wel sprake zijn van een grote evidentie van het lijden.
Ook zonder dat wij personen direct kunnen raadplegen, kunnen wij op
grond van gedeelde ervaringen, opvattingen en overtuigingen ervan door-
drongen zijn dat, zo er bij de patiént nog bewuste ervaring is, deze gepaard
gaat met, of bestaat uit een ervaring van een ernstig lijJden. Mocht men op
dit punt terughoudender zijn — en dat is bij het toeschrijven van dergelijke
ervaringen begrijpelijk — dan zou men minstens kunnen onderkennen dat
er sprake is van een uitgesproken ontluistering van de persoon. Die ont-
luistering vloeit voort uit de gevolgen van een ernstige dementie. Er kan
immers sprake zijn van incontinentie en bedlegerigheid. Patiénten herken-
nen de eigen partner en kinderen niet meer, er zijn vaak slaapstoornissen,
angstepisoden en soms is er (seksuele) ontremming en agressie.

Kan nu een antwoord gegeven worden op de vraag of een ernstige dementie
in combinatie met een wilsbeschikking waarin dat toekomstperspectief als
ontluisterend en onwenselijk wordt geschetst, voldoet aan het vereiste van
een ondraaglijk, duurzaam en uitzichtloos lijden? Allereerst moet dan vast-
gesteld worden dat ten aanzien van deze kwestie nog weinig discussie is
gevoerd, ook niet sinds de publicatie van de discussienota over deze proble-
matiek. Bovendien betreft het een probleem met een grote maatschappelij-
ke betekenis en met een grote reikwijdte, dat met gepaste omzichtigheid en
met inachtneming van de gevoelens van alle betrokkenen benaderd dient te
worden.

Een vraag die in het verlengde ligt is of de aanwezigheid van een ernsti-
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ge dementie in combinatie met andere ernstige verschijnselen die wijzen op ern-
stig lijden, wél voldoet aan het vereiste van ondraaglijk, duurzaam en uit-
zichtloos lijden. Het gaat dan om een ernstig demente patiént, die een wils-
beschikking betreffende levensbeéindigend handelen heeft opgesteld, waar-
bij niet alleen een ernstige dementie bestaat, maar waarbij er lichamelijke
verschijnselen zijn die wijzen op een ernstig lijden, zoals ernstige be-
nauwdheid of hevige pijn. De commissie is van mening dat ten aanzien van
een dergelijke situatie minder onzekerheid bestaat, zeker wanneer er geen
andere middelen meer bestaan om dit lijden af te wenden, of wanneer deze
middelen op iets langere termijn slechts ertoe bijdragen dat het lijden van
de patiént wordt verlengd. Het leidt naar de mening van de commissie geen
twijfel dat er dan sprake is van een ondraaglijk en duurzaam lijden. Daarbij
moet de dementie als een belangrijk, maar bijkomend gegeven worden
beschouwd.

Volgtijdelijkheid

Apart dient besproken te worden de situatie waarin in dezelfde wilsbeschik-
king zowel de wens voorkomt om bepaalde behandelingen niet meer aan te
vangen of te staken, als de wens tot levensbeéindigend handelen. Wanneer
in een wilsbeschikking bijvoorbeeld de uitdrukkelijke wens voorkomt om
geen voeding per sonde toegediend te krijgen, of deze na een bepaalde
periode te staken, dan zou deze wens in principe gevolgd dienen te worden.
Dat geldt eens te meer indien de patiént een vertegenwoordiger heeft aan-
gewezen die deze wens heeft bekrachtigd. In de praktijk zal het meestal zo
zijn dat deze beslissing voorafgaat aan het moment waarop levensbeéindi-
gend handelen aan de orde komt. Als gevolg van het niet meer aanvangen
of het staken van de behandeling kan eventueel een onaanvaardbare situatie
ontstaan.

De commissie heeft patiénten in een vegetatieve toestand een soortge-
lijke situatie geanalyseerd en besproken. Daar meende zij dat de arts — door
zijn verantwoordelijkheid die op grond van het aanvangen van de behande-
ling ontstaat — uiteindelijk ook de behandeling (wanneer deze medisch zin-
loos is geworden) dient te staken. Na het staken van de behandeling rijst
dan de vraag of er een mogelijkheid zou kunnen zijn om levensbeéindigend
te handelen, dit om de comateuze patiént een ontluisterend en menson-
waardig levenseinde te besparen. Gesignaleerd werd dat op dit punt de op-
vattingen uiteen liepen, waarbij voor sommigen actief levensbeéindigend
handelen niet aanvaardbaar was, terwijl dit voor anderen wel het geval was.

De onderhavige situatie kan op analoge wijze worden beschouwd: na
het staken van een behandeling bij een ernstig demente patiént omdat deze
daarom in een wilsbeschikking verzoekt, zou een onaanvaardbare en mens-
onwaardige situatie kunnen ontstaan. Indien dat het geval is, en de patiént
bovendien in zijn wilsbeschikking heeft opgenomen dat hij/zij voor zichzelf
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levensbeéindigend handelen wenst, dan acht een belangrijk deel van de
commissie argumenten voor levensbeéindigend handelen aanwezig. Dit
geldt uitsluitend voor de situaties die ontstaan nadat een wens van de
patiént om een behandeling niet aan te vangen of te staken is gevolgd. De
commissie sprak elders van een ‘volgtijdelijke relatie’ die tussen beide
beslissingen bestaat. Ook nu onderkent de commissie dat daarover, ook bin-
nen de commissie, verschillend wordt gedacht: sommigen zullen levens-
beéindigend handelen moreel kunnen verantwoorden, andere zullen zich
willen beperken tot het verzachten van de situatie van de patiént, en zullen
daarbij accepteren dat als neveneffect de dood misschien naderbij wordt
gebracht.

784 DE VERANTWOORDELIJKHEID VAN DE ARTS

Wanneer een arts wordt geconfronteerd met een wilsbeschikking waarin
om levensbeéindigend handelen wordt verzocht, dan kan een uiterst moei-
lijke situatie ontstaan (zie ook Hertogh et al., 1992; Keizer, 1994). Indien
een patiént een wilsbeschikking heeft waarin hij/zij om levensbeéindigend
handelen verzoekt wanneer hij/zij (ernstig) dement is geworden, dan wordt
de arts geacht zelf te beoordelen wanneer er voldaan is aan de in deze wils-
beschikking genoemde criteria, op welke wijze deze ook zijn geformuleerd.
De lezer van de beschikking, i.c. de behandelend arts, weet wel wat de wil
van de patiént is, maar weet niet precies of het moment daar is, om die wil
in een handeling om te zetten. Dat betekent dat de arts verantwoordelijk
wordt voor een niet onbelangrijk onderdeel van het besluit van de patiént.
Dat is geen verantwoordelijkheid die zonder meer van de arts kan worden
gevraagd, of waarover lichtvaardig mag worden gedacht.

Deze situatie kan enigszins vergemakkelijkt worden wanneer in de beschik-
king steeds een vertegenwoordiger zou worden genoemd. Deze kan de wil
van de patiént ‘actualiseren’, en kan namens de patiént duidelijk maken dat
het moment gekomen is om de wilsbeschikking ten uitvoer te brengen.
Daarmee wordt uiteraard het probleem verschoven naar de vertegenwoordi-
ger van de patiént: deze moet nu bepalen of het moment daar is. Desalniet-
temin kan een dergelijke actualisering van het verzoek door een vertegen-
woordiger van de patiént, twijfel verminderen met betrekking tot de uit-
drukkelijkheid van het verzoek. Dit uiteraard in combinatie met — en
daardoor mede afhankelijk van — de voorliggende wilsbeschikking.

Desalniettemin acht de commissie een dergelijke situatie bijzonder moei-
lijk. Dit onder meer doordat de positie van de arts zo verschilt van diens
positie bij euthanasie. Bij euthanasie is er sprake van een direct en indrin-
gend contact met de patiént die zijn/haar toestand als ondraaglijk ervaart. In
de ervaring van de hulpverlener staan dan het principe van respect voor het
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leven en de noodsituatie waarmee zowel de hulpverlener als de patiént ge-
confronteerd worden, aanvankelijk tegenover elkaar. De actuele situatie van
de patiént, diens uitdrukkelijke wens, in combinatie met het gegeven dat de
arts een zorgverleningsplicht heeft jegens de patiént, kan maken dat de arts
er van overtuigd is de fundamentele stap te moeten maken om het leven van
de patiént te beéindigen.

In de onderhavige situatie is de evidentie van een dergelijke door de
hulpverlener ervaren noodsituatie duidelijk minder groot: het verzoek is ‘op
afstand’ gedaan, en de patiént gaat in een geleidelijk proces achteruit. Daar-
bij is geen sprake van een duidelijke uitdrukking van lijden, hoewel de pa-
tiént een ontluistering doormaakt die voor hulpverleners en naasten moei-
lijk te accepteren kan zijn. Omdat de ervaring van een noodsituatie minder
evident is, kan daaruit voortvloeien dat het morele uitgangspunt het leven te
respecteren de doorslag geeft. Het is daarom zeer voorstelbaar dat de more-
le opvattingen van de betrokken hulpverleners zich niet kunnen verenigen
met de (schriftelijke) vraag van de patiént om levensbeéindigend handelen.
Het principiéle uitgangspunt dat de arts nooit mee kan werken aan de ten-
uitvoerlegging van een wilsbeschikking betreffende levensbeéindigend han-
delen bij een ernstige dementie, indien dat niet in overeenstemming is met
zijn/haar eigen opvattingen dienaangaande, blijft uiteraard onverkort gel-
den.

Resumerend is de commissie van mening dat — indien er een schriftelijke
wilsbeschikking is waarin om levensbeé&indigend handelen wordt verzocht
indien de patiént ernstig dement zal zijn geworden — de situatie in sommi-
ge opzichten lijkt op de situatie bij euthanasie. De patiént heeft immers een
uitdrukkelijk verzoek gedaan tot levensbeéindigend handelen door de arts,
en er is sprake van een chronische aandoening die lijdt tot een verregaande
ontluistering. Een belangrijk verschil met euthanasie is echter gelegen in de
moeilijkheid dat de patiént niet meer kan aangeven of hij/zij onder zijn
situatie lijdt. Dit is analoog aan de situatie van de patiént in een vegetatieve
toestand. Wat betreft de uitzichtloosheid geldt dat daarvan wel sprake is met
betrekking tot de situatie waarin een ernstig demente patiént verkeert. Deze
is duurzaam en onomkeerbaar, en eindigt in de dood na een periode van
verregaande ontluistering. In subjectieve zin zal de patiént echter op grond
van zijn ziekte waarschijnlijk geen ‘vitzichtloosheid’ ervaren. Ook verschilt
de situatie voor de hulpverlener die aan het verzoek van de patiént tegemoet
zou kunnen komen: er is geen evidente noodsituatie waardoor de hulp-
verlener zich moreel gedwongen kan voelen het leven van de patiént te
beéindigen omdat er geen andere manier is om het lijden tot een einde te
brengen. Dit laatste verschil is overigens minder groot indien de patiént niet
alleen ernstig dement is, maar ook hevig benauwd is (bijv. ten gevolge van
herhaalde therapieresistente verslikpneumonién), hevige pijn of andere
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uiterst onaangename verschijnselen heeft (bijv. ten gevolge van ernstige
decubitus, of andere bijkomende aandoeningen).

De situatie van de ernstige demente patiént lijkt overigens ook in ande-
re opzichten op die van de patiént in een vegetatieve toestand. Ook bij deze
patiénten kan het actuele lijden niet meer direct gekend worden, en leidt
hun toestand tot een verregaande ontluistering. Zowel bij ernstig demente
patiénten, als bij vegetatieve patiénten ontbreekt het behandelperspectief.
Verschil is echter dat de ernstig demente patiént in medisch-technische zin
het bewustzijn niet verloren heeft. Wel moet daarbij aangetekend worden
dat het bewustzijn van een ernstig demente patiént in ernstige mate veran-
derd en verstoord is geraakt. Men zou kunnen zeggen dat bij de ernstige de-
mente patiént het bewustzijn als vermogen om zich ergens bewust van te
zijn, i.c. het bewustzijn in kwalitatieve zin verloren is gegaan.

De commissie meent dat het van belang is om aan te geven dat — indien
men als uitgangspunt zou hanteren dat een ernstige dementie niet voldoet
aan de eis van ondraaglijk lijden — men nooit een vooraf opgestelde wilsbe-
schikking inzake levensbeéindigend handelen van iemand die naderhand
dement is geworden, zou kunnen volgen. De commissie vindt zo een cate-
gorische conclusie — gezien de met een ernstige dementie gepaard gaande
ontluistering — niet gemakkelijk verdedigbaar. Daarbij kan ook gewezen
worden op de vergelijkbare ontluistering die een patiént in een aanhoudend
vegetatieve toestand ondergaat. Zij is in meerderheid de overtuiging toege-
daan dat het legitiem kan zijn om een dergelijke wilsverklaring in uitzon-
derlijke omstandigheden te volgen. Meestal zullen er dan andere lichame-
lijke verschijnselen zijn die de aanwezigheid van ernstig lijden evident
maken. Anderzijds is zij ervan overtuigd dat zulks voor een arts — en de ver-
tegenwoordiger van de patiént buitengewoon moeilijke beslissingen zullen
zijn.

785 ER IS EEN VERONDERSTELDE WIL

Indien de patiént geen wilsbeschikking heeft opgesteld, doch de omgeving
van de patiént de overtuiging is toegedaan dat de veronderstelde wil van de pa-
tiént is dat actief levensbeéindigend wordt gehandeld indien de patiént ern-
stig dement is geworden, dan ontstaat een nog moeilijker situatie. Immers
alle overwegingen zoals geschetst ten aanzien van levensbeéindigend han-
delen op grond van een wilsbeschikking zijn hier van toepassing, doch daar
komt bij dat nu slechts een veronderstelde wil van de patiént bekend is. Der-
halve zijn alle overwegingen zoals eerder geschetst relevant, en dient vervol-
gens aan de orde te zijn of een veronderstelde wil in deze situaties
voldoende kan zijn.

De commissie acht het ten aanzien van dit laatste in uitzonderings-
gevallen denkbaar dat een veronderstelde wil op overtuigende wijze kan
worden gereconstrueerd. Het gegeven dat een veronderstelde of gerecon-
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strueerde wil beinvloed kan worden door interpretatie en extrapolatie is een
belangrijk argument om hoge eisen te stellen aan de wijze waarop de re-
constructie tot stand is gekomen. Expliciete en precieze uitspraken van een
patiént inzake levensbeéindiging, gedaan ten overstaan van verschillende
categorieén personen (zoals de echtgeno(o)t(e) en bijv. de huisarts of een
andere hulpverlener), die bovendien tamelijk recent zijn, kunnen bijvoor-
beeld in een overtuigende reconstructie van de wil van de patiént resulteren.
Ook andere uitspraken, bijvoorbeeld in geschrift, die niet voldoen aan de
formele eisen die aan een schriftelijke wilsbeschikking gesteld worden
(denk bijv. aan de dagtekening en ondertekening), kunnen gehanteerd wor-
den als een duidelijke aanwijzing bij de reconstructie van de wil van de
patiént.

Of een dergelijke reconstructie echter aanleiding kan zijn om de (ver-
onderstelde) wil van de patiént te volgen indien er uitsluitend sprake is van
een ernstige dementie, is een vraag die in eerste instantie uitgebreider be-
discussieerd dient te worden, dit in overeenstemming met het in de vorige
paragraaf gestelde. Indien er niet alleen sprake is van een ernstige demen-
tie, maar ook van andere verschijnselen die op ernstig lijden wijzen, dan is
het niet zonder meer uitgesloten te achten dat zich situaties voordoen waar-
in levensbegindigend handelen moreel aanvaardbaar moet worden geacht.
Daarbij dient de inhoud van de veronderstelde wil aan de hoogste eisen te
voldoen zodat over de juistheid daarvan geen enkele twijfel bestaat. Derge-
lijke situaties zullen uiterst zeldzaam zijn.

786 ER IS GEEN SCHRIFTELIJKE WILSBESCHIKKING, NOCH IS ER
EEN VERONDERSTELDE WIL BEKEND

Wanneer noch een wilsbeschikking aanwezig is, noch een veronderstelde
wil ondubbelzinnig kan worden bepaald, kan slechts de ernst en de duur-
zaamheid van het lijden als overweging een rol spelen. Dat de situatie van de
ernstig demente patiént ontluisterend is kan dan geen rol spelen. De com-
missie onderkent dat er in sommige gevallen sprake kan zijn van een bui-
tengewoon ernstig lijden. Men zal dat pogen af te wenden middels het
intensiveren van de pijn- en symptoombestrijding, accepterend dat daar-
door de patiént eerder komt te overlijden. Slechts in een uitzonderlijk geval
zal actieve levensbeéindiging de enige uitweg zijn.

De commissie meent dat in die situaties de aanwezigheid van een ern-
stige dementie een onvoldoende voorwaarde is voor levensbeéindigend han-
delen. Het moet minstens gaan om een kennelijke noodsituatie waarbij de
situatie van de patiént in strijd is met de menselijke waardigheid, en het lij-
den van de patiént niet op aanvaardbare wijze kan worden afgewend. Aan-
gezien de patiént veelal niet meer in staat is zich te uiten zal van een derge-
lijk lijden minstens duidelijke symptomen waarneembaar moeten zijn.
Daarbij moet gedacht worden aan afwijkingen en reacties die wijzen op ern-
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stige pijn, op benauwdheid, of andere subjectief onaangename verschijnse-
len. Minstens zal ook aantoonbaar moeten zijn dat eventueel levensbeéindi-
gend handelen niet in strijd is met de veronderstelde wil van de patiént.

Echter, ook ten aanzien van de (uitzonderlijke) situaties die aan al deze
voorwaarden voldoen, meent de commissie dat een nadere discussie ge-
wenst is. Ook binnen de commissie wordt over deze situatie niet eenslui-
dend gedacht, en de commissie gaat ervan uit dat zulks ook bij anderen het
geval zal zijn. Immers, de afwezigheid van een duidelijke wilsbeschikking,
dan wel van een overtuigend gereconstrueerde wil, dient in deze kwestie
buitengewoon zwaar te wegen. Anderzijds kan het zijn dat de patiént ern-
stig lijdt, en zijn situatie onhoudbaar en in strijd met de menselijke waar-
digheid dreigt te worden. Over de ernst van de ontluistering die een ernstig
demente patiént soms moet doormaken hoeft helaas geen enkele twijfel te
bestaan. De commissie acht het denkbaar dat de arts — in een noodsituatie —
tot actieve levensbeéindiging overgaat.

Duidelijk is dat levensbeéindigend handelen in ieder geval niet kan geschie-
den wanneer niet is voldaan aan al de bovengenoemde voorwaarden. Ook
wanneer er sprake is van een expliciete wilsbeschikking waarin actief le-
vensbeéindigend handelen wordt afgewezen, dan wel wanneer er de minste
aanwijzing is dat de veronderstelde wil van de patiént daarmee in strijd zou
zijn, of wanneer de familie en naastbestaanden van de patiént zich daarmee
niet kunnen verenigen, is zulks uiteraard uitgesloten.

7.9. De rol van de naastbestaanden

De naastbestaanden zijn van groot belang, niet alleen vanwege hun betrok-
kenheid bij de patiént, en het feit dat zij een belangrijk kompas kunnen zijn
voor de hulpverlener bij diens besluitvorming, maar ook omdat zij aandacht
en zorg (kunnen) behoeven.

In principe treden de naastbestaanden op namens de patiént, en vertolken
zij naar beste kunnen de wensen die de patiént gehad zou hebben ten aan-
zien van de behandeling. In die zin is het goed een onderscheid te maken
tussen zogenaamde negatieve en positieve beslissingen. Indien er sprake is
van een behandelweigering zal de hulpverlener een dergelijke beslissing
dienen te respecteren, tenzij dat evident in strijd is met het belang van zijn
patiént. Vanzelfsprekend kan een wilsverklaring dan een belangrijke steun
zijn bij het optreden namens de patiént. Is er sprake van een zogenaamde
positieve wens — waarin een handeling van de arts of de verpleging/verzor-
ging wordt gevraagd (al of niet ondersteund door een wilsverklaring), dan
zal de arts daaraan slechts kunnen voldoen indien dit niet in strijd is met de
professionele standaard. Zo zal de arts niet gevraagd kunnen worden om
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zinloze handelingen uit te voeren, zoals het doorgaan met het toedienen van
sondevoeding terwijl de patient in de stervensfase verkeert,

In het algemeen echter kan de rol van de familie of de partner het best
worden geplaatst in het kader van het begrip ‘protected milieu of autono-
my’. Vooral in de fase waarin de patiént nog deels wilsbekwaam is, en vast-
gesteld moet worden voor welke beslissingen hij nog wel, en voor welke be-
slissingen hij niet meer wilsbekwaam kan worden geacht, is er een belang-
rijke rol voor de naastbestaanden weggelegd.

7.10. Conclusies

Centraal in de benadering van de commissie staat dat zoveel als mogelijk de
zelfbeschikking van de demente patiént gerespecteerd moet worden. Het
begrip ‘protected miliew of autonomy’is daarvoor een kernachtige uitdruk-
king. Het gebied van zelfbeschikking wordt ingeperkt wanneer wordt vol-
daan aan de volgende twee cumulatieve voorwaarden: 1) de gevolgen van
een beslissing of van gedrag van de patiént zijn ernstig én, 2) de patiént
blijkt wilsonbekwaam. Naarmate de gevolgen ernstiger zijn, zullen we
hogere eisen stellen aan de wilsbekwaamheid, en daarvoor een strikter cri-
terium mogen hanteren. De waardering van de ernst van de gevolgen is
mede afhankelijk van de ernst van de dementie en de levensverwachting
van de patiént. Dat impliceert niet een oordeel over de kwaliteit van leven
van deze patiént, maar primair een oordeel over de toegevoegde waarde of
de zin van medisch handelen.

In haar overwegingen ten aanzien van de medische besluitvorming
heeft de commissie de vraag naar de legitimiteit van medisch handelen
voorop gesteld. Dit betekent dat de opvatting van de patiént, voorzover deze
(op indirecte wijze) bepaald kan worden, de doorslag dient te geven. Wan-
neer dat niet meer het geval is dient de legitimatie van het handelen bepaald
te worden aan de hand van:

— de veronderstelde wil van de patiént;

— de belasting van het handelen;

- de positieve effecten van het handelen;

—  het belang van de patiént.

De commissie meent dat er situaties zijn waarin op grond van deze afwe-
ging bepaalde behandelingen niet meer gelegitimeerd kunnen worden van-
wege hun levensverlengende effect, en dat deze behandelingen derhalve
niet ingesteld, dan wel gestaakt dienen te worden.

Dat impliceert onder meer dat de commissie meent dat herhaalde voedsel-
weigering door een ernstig demente patiént gerespecteerd dient te worden.
Ook volgt daaruit dat er situaties kunnen ontstaan, bijvoorbeeld wanneer de
levensverwachting van de patiént beperkt is tot enkele weken, waarin son-
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devoeding gestaakt zou dienen te worden. Inzake een symptomatische
behandeling, waarbij levensbekorting als neveneffect kan optreden, meent
de commissie dat een dergelijk te voorzien effect, in de regel zal worden ge-
accepteerd. Het kan daarenboven door sommigen ook zo bedoeld zijn,
terwijl anderen dat effect hooguit als secundair kunnen accepteren.

Tan aanzien van actieve levensbeéindiging rijst de vraag of een ernstige de-
mentie voldoet aan de zorgvuldigheidseisen zoals deze zijn geformuleerd
inzake een verzoek tot euthanasie. Indien er naast de ernstige dementie ook
nog andere ernstige verschijnselen zijn die wijzen op een ernstig lijden
meent de commissie dat in ieder geval aan het criterium van ondraaglijk,
duurzaam en uitzichtloos lijden wordt voldaan. In dergelijke gevallen zou
de arts aan hetgeen de patiént in een wilsbeschikking kenbaar maakte, zo
hem/haar dat op grond van eigen opvattingen mogelijk is, gehoor kunnen
geven. Dat geldt met name in de situatie dat de patiént niet alleen om le-
vensbeéindigend handelen verzoekt, maar ook in zijn wilsbeschikking stelt
dat bepaalde behandelingen niet meer gestart of gestaakt zouden moeten
worden, en als gevolg daarvan een mensonwaardige en ontluisterende situ-
atie ontstaat. Een veronderstelde wil is naar de mening van de commissie
slechts voldoende grond voor een dergelijke handelwijze indien er geen en-
kele twijfel bestaat over de juistheid van deze reconstructie van de wil van de
patiént. De commissie heeft daarbij situaties op het oog waarin het afwijzen
van de onderbouwing van de wil van de patiént in feite op formele, en niet
op inhoudelijke gronden gebeurt. Overigens gelden dan dezelfde restricties
als hierboven zijn geschetst. Indien noch een wilsbeschikking, noch een
overtuigend gereconstrueerde eigen wil van de patiént aanwezig is, kan een
grond voor levensbeéindigend handelen hooguit gelegen zijn in de intentie
een situatie te beéindigen die evident ontluisterend is en in strijd is met de
menselijke waardigheid.

De commissie meent dat het van belang is om aan te geven dat — indien
men als uitgangspunt zou hanteren dat een ernstige dementie niet voldoet
aan de eis van ondraaglijk lijden — men nooit een vooraf opgestelde wils-
beschikking inzake levensbeéindigend handelen van iemand die naderhand
dement is geworden, zou kunnen volgen. De meerderheid van de commis-
sie stelde zo een categorische conclusie — gezien de met een ernstige
dementie gepaard gaande ontluistering — niet gemakkelijk verdedigbaar te
achten. Zij is de overtuiging toegedaan dat het legitiem kan zijn om een der-
gelijke wilsverklaring in uitzonderlijke omstandigheden te volgen. Meestal
zullen er dan andere verschijnselen zijn die de aanwezigheid van ernstig
lijden evident maken. Anderzijds is zij ervan overtuigd dat zulks voor een
arts — en de vertegenwoordiger van de patiént buitengewoon moeilijke
beslissingen zullen zijn.
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PATIENTEN MET EEN PSYCHIATRISCHE
AANDOENING

8.1. Inleiding

De vraag of hulp bij zelfdoding in bijzondere gevallen ook bij psychiatrische
patiénten moreel aanvaardbaar is, heeft de afgelopen jaren voor veel discus-
sie gezorgd. Duidelijk is dat de opvattingen hierover onder psychiaters uit-
eenlopen (zie bijv. Koerselman, 1994; Rooijmans, 1995; Asmus, 1995). De
discussie hierover is in de eerste plaats ontstaan naar aanleiding van het ar-
rest van de Hoge Raad in de zaak-Chabot (Leenen, 1994). Ook de eerdere
discussienota van de commissie heeft vele reacties opgeroepen (Halkes,
1994; Berghmans, 1995; Heerma van Voss, 1994). Duidelijk is dat de vraag
of het een arts — meestal een psychiater - in uitzonderingsgevallen moreel
zou kunnen worden toegestaan om hulp bij zelfdoding te verlenen bij een
patiént met een onbehandelbare psychiatrische aandoening, tot onbehagen
kan leiden. Onbehagen bij psychiaters, die het gevoel kunnen krijgen dat
hulp bij zelfdoding "simpel’ onderdeel dreigt te worden van het therapeu-
tisch arsenaal. Onbehagen ook omdat de psychiater niet meer goed 'nee’
zou kunnen zeggen, waardoor de preventie van suicide zou worden
bemoeilijkt. Onbehagen omdat de positie van en zorg voor psychiatrische
patiénten misschien niet altijd is wat hij zou kunnen zijn, waardoor externe
factoren het verzoek zouden kunnen beinvloeden. Onbehagen voorts omdat
het zo moeilijk lijkt de grenzen te trekken waarbinnen hulp bij zelfdoding
zou moeten blijven. Kortom: met het aanvaarden van de mogelijkheid van
hulp bij zeltdoding bij psychiatrische patiénten lijkt men zich op ‘glad ijs’ te
begeven, zoals één van de commentatoren op de discussienota verzuchtte.

Wat dat laatste betreft: de commissie is er steeds van doordrongen geweest
dat zij zich met uitzonderlijke probleemsituaties bezighoudt, die gelukkig
betrekkelijk zeldzaam zijn. Ook het onderwerp dat in dit hootfdstuk centraal
staat — de psychiatrische patiént die een verzoek tot hulp bij zelfdoding doet
—is daar een voorbeeld van. Deze situaties zijn daarom uitzonderlijk omdat
zij de arts confronteren met een ernstig en uitzichtloos lijdende patiént, die
onbehandelbaar (b)lijkt, terwijl de eerste opdracht van de arts is om mense-
lijk leven te respecteren en te behouden en waar nodig het lijden te verzach-
ten.

Hoewel de problematiek in kwantitatieve zin klein is, neemt dat niet weg dat
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zij een sleutelrol vervult bij de ethische analyse van hulp bij zelfdoding.
Immers — en enkele commentatoren hebben daarop ook gewezen — de af-
grenzing van de problematiek in dit hoofdstuk van die van ouderen die ‘uit
het leven willen stappen’ (de zgn. ‘pil van Drion’-problematiek) is buitenge-
woon belangrijk.

8.2. Omvang van de problematiek
8.2.1. sUicIDE

In 1994 maakten 1584 mensen (ongeveer 10 per 100 000) een einde aan
hun leven (CBS, Vademecum Gezondheidsstatistiek). Op basis van cijfers
uit 1988 kan geschat worden dat daarvan ongeveer 1/6 deel in intramurale
instellingen (APZ, PAAZ enz.) verbleef. Het suiciderisico van psychiatri-
sche patiénten is ten minste 1o maal hoger dan dat van de rest van de bevol-
king. Voor opgenomen patiénten is dat 30 tot 40 maal. Wel moet onderkend
worden dat een suicide ook in een instelling een betrekkelijk zeldzame aan-
gelegenheid is (zie bijv. Brunenberg, Kruyt en Schnabel, 1991: hoofdstuk 5).
Uiteindelijk eindigde in 1988 van de 400 behandelepisoden in een GGZ-
instelling er één in een suicide, hetgeen neerkomt op 1 per 300 opgenomen
patiénten.

‘Suicidepogingen’ komen uiteraard aanzienlijk vaker voor dan suicides,
maar de schattingen daarvan zijn niet bijzonder betrouwbaar. Een suicide-
poging is gedefinieerd als zelfschadend gedrag dat niet tot de dood geleid
heeft, al of niet geinitieerd met de intentie de dood teweeg te brengen. Er
zijn dus 2 vormen: a) een bedoelde, maar mislukte suicide, en b) zelfscha-
dend gedrag waarbij een andere intentie dan het leven te beéindigen voorop
stond (een zogenaamde ‘parasuicide’). Kerkhof schat dat van de 27 ooo
pogingen per jaar er 10% in instellingen voorkomt, ofwel 1 poging per 25
opname-episodes (Kerkhof, 198s; zie ook Brunenberg, Kruyt en Schnabel,
1991). Eén op de tien opnamen is het resultaat van suicidaal gedrag (pogen,
dreigen met of overwegen van suicide).

Suicides komen in Nederland meer voor onder mannen, terwijl bij de
suicidepogingen vrouwen de overhand hebben. Wat betreft de suicides is
het verschil tussen mannen en vrouwen in GGZ-instellingen kleiner dan in
de bevolking als geheel. Het relatieve risico op een suicide in de algemene
bevolking neemt toe met de leeftijd, maar in instellingen is de leeftijds-
verdeling anders, en ligt de gemiddelde leeftijd lager. Bij psychiatrische
patiénten neemt het risico uiteindelijk af met de leeftijd. Een eerdere suici-
depoging is één van de beste voorspellers voor een latere suicide, doch heeft
toch nog een beperkte waarde: 10% van deze groep komt uiteindelijk om het
leven door suicide. Het merendeel van de psychiatrische patiénten dat
suicide pleegt, heeft één of meer pogingen achter de rug (56 tot 75%). Van
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de mensen die door suicide om het leven komen heeft 45% één of meer
opnamen in een psychiatrisch ziekenhuis meegemaakt. Spreken we van
‘psychiatrisch bekend’ dan is het cijfer ongeveer 50% (Schudel, 1982). Dat
neemt uiteraard niet weg dat ook onder diegenen die niet ‘psychiatrisch
bekend’ zijn, mensen met psychische stoornissen te vinden zijn.

Suicide is niet gerelateerd aan één bepaalde psychiatrische diagnose, en
komt bovendien (doch zelden) bij psychisch gezonden voor. Suicides kun-
nen in combinatie met iedere psychiatrische diagnose voorkomen, ook al
zijn zij vooral met bepaalde diagnostische categorieén geassocieerd. Deze
diagnostische categorieén zijn:
~  affectieve stoornissen (60%);

—  schizofrenie (10-15%);
- persoonlijkheidsstoornissen (10-15%);
- verslavingen (10-15%).

Daarnaast blijkt dat een cumulatie van problematiek (meerdere psychiatri-
sche problemen, sociale en lichamelijke problemen) het suiciderisico sterk
doet toenemen.

In de eerste tien jaar van hun ziekte pleegt 10% van de schizofrene
patiénten suicide, over het hele leven gezien 15%. Van de schizofrene pa-
tiénten in een ander onderzoek bleek 28% eerder een poging ondernomen
te hebben. Bij patiénten met een depressie in engere zin bleek bij 20% een
poging tot suicide in de voorgeschiedenis te vinden te zijn. Van de mensen
die suicide plegen blijkt 40 tot 60% depressief te zijn, terwijl 15% van de
mensen met een depressie uiteindelijk suicide pleegt (Brunenberg et al.,

1991).

Voorafgaand aan de suicide zijn veel mensen depressief of maken een
depressieve periode door (tot meer dan 80%), hoewel bij het merendeel dit
niet als zodanig gediagnosticeerd werd. Ook is er vaak sprake van sterke
gevoelens van hopeloosheid. Eveneens bekend is het verschijnsel dat
patiénten zich suicideren nadat de acute verschijnselen zijn verdwenen. De
toegenomen energie is dan vooral gericht op het ten uitvoer brengen van het
suicideplan. De beslissing om een en ander ten uitvoer te brengen kan er
ook toe bij dragen dat de toestand schijnbaar verbetert.

Een suicide gebeurt vaak in de eerste maand na een opname, in de eerste
maanden na een ontslag, tijdens een periode van verlof (ten minste 25% van
de suicides in psychiatrische ziekenhuizen), of tijdens verlof van de behan-
delaar (30%) (Langley en Bayetti, 1984). De relatie tussen hulpverlener(s) en
patiént is eveneens van groot belang. Een verslechterende relatie of het plot-
seling verbreken ervan kan het suiciderisico doen toenemen. Ook is er een
duidelijke samenhang met de organisatie van de zorg binnen een instelling,
en met name met grote veranderingen daarin. Het feit dat er aanzienlijke
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verschillen zijn in aantallen suicides per instelling is daarbij relevant. Het
vooruitzicht met ontslag te gaan, of overgeplaatst te worden heeft eveneens
een risicoverhogend effect.

&.2.1. BAIANSSUICIDE

De balanssuicide wordt gedefinieerd als een suicide waarbij de betrokkene
geen psychische stoornissen vertoont en er duidelijke aanwijzingen zijn dat
de keuze voor de dood weloverwogen is. Uit onderzoek blijkt dat dit het
geval is in 3-5% van alle suicides die ter kennis komen van het Centraal
Bureau voor de Statistiek (Van Tol, 1985; zie ook Mayo, 1986).

Van deze 3-5% betreft het merendeel mensen die in een terminaal sta-
dium van een ongeneeslijke ziekte verkeren. In bepaalde gevallen is de voor-
naamste reden gelegen in een niet langer willen accepteren van hoofdzake-
lijk psychisch ondraaglijke lasten (vérgaande vereenzaming, een voor de be-
trokkene te grote athankelijkheid van anderen, e.d.). Als regel zijn zowel
lichamelijke als psychische factoren van betekenis. In 95% van de gevallen
van suicide is er sprake van meer of minder ernstige psychische stoornissen
(ernstige neurosen, persoonlijkheidsstoornissen of psychosen).

Dit hoofdstuk handelt niet over de aanvaardbaarheid van hulp bij zelf-
doding bij een balanssuicide. Veel van de in dit hoofdstuk geformuleerde
overwegingen kunnen wel relevant zijn voor deze problematiek, doch de
commissie heeft zich gezien haar taakopdracht beperkt tot die categorie
patiénten waarbij de psychiatrische aandoening op de voorgrond staat. Het
merendeel van de verzoeken waarmee een psychiater geconfronteerd wordt
valt ook in die categorie en niet in de categorie balanssuicide.

8.2.3. HULP BIJ ZELFDODING

Recent onderzoek (Van der Wal en Van der Maas, 1996) heeft voor de eer-
ste maal goed inzicht gegeven in de problematiek van hulp bij zelfdoding bij
psychiatrische patiénten. De conclusie was dat in Nederland jaarlijks on-
geveer 320 patiénten een verzoek tot hulp bij zelfdoding doen, waarvan 2 tot
5 verzoeken worden ingewilligd (p. 204). Ten minste de helft van deze
patiénten heeft ook een ernstige somatische aandoening. Over de aanvaard-
baarheid van het verlenen van hulp bij zelfdoding wordt verschillend ge-
dacht. Van de psychiaters vindt 31% hulp bij zelfdoding onaanvaardbaar,
44% vindt het denkbaar ooit tot hulp bij zelfdoding over te gaan, terwijl 19%
zulks wel aanvaardbaar vindt, maar het zelf niet zou doen. De redenen om
hulp bij zelfdoding onaanvaardbaar te vinden waren gelegen in de ‘profes-
sionele opvattingen’, de mogelijkheid van beoordelingsfouten en het eigen
geloof of de eigen levensovertuiging.

Wat betreft de verzoeken tot hulp bij zelfdoding die tot psychiaters wer-
den gericht — die uiterst zelden werden gehonoreerd — werd het volgende
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geconstateerd. Het betrof in 57% van de gevallen ambulante patiénten. De
psychiatrische diagnosen waren stemmingsstoornissen (51%), psychotische
stoornissen (14%), en overige aandoeningen, waaronder persoonlijkheids-
stoornissen (33%). Overigens bleek naderhand dat bij ongeveer 20% van de
geweigerde verzoeken uiteindelijk toch suicide had plaatsgevonden, terwijl
bij 35% de doodswens was verdwenen.

Wat betreft de ingewilligde verzoeken bleek dat de diagnose meestal
een stemmingsstoornis was, of een persoonlijkheidsstoornis in combinatie
met een andere belangrijke psychiatrische stoornis.

8.3. Probleemstelling

De realiteit is dat psychiaters geconfronteerd worden met patiénten die
suicidaal zijn. Het overgrote deel daarvan is gebaat bij adequate psychiatri-
sche diagnostiek, behandeling en begeleiding. Op dat gegeven moet uiter-
aard de hulpverleningspraktijk zijn gebaseerd. Desalniettemin is er een klei-
ne groep patiénten die - na geruime tijd behandeld te zijn geweest - niet ge-
nezen blijkt te zijn, en naar alle waarschijnlijkheid ook niet genezen zal
kunnen worden. Over deze kleine groep patiénten handelt dit hoofdstuk.

De structuur van dit probleem komt duidelijk overeen met de proble-
matiek in de andere hoofdstukken geschetst. De ethische vragen spitsen
zich toe op de kleine groep patiénten waarbij de behandeling niet gelukt is.
Vanuit die optiek acht de commissie het een vanzelfsprekendheid dat suici-
daliteit allereerst opgevat wordt als een teken van ernstige behandelbare pro-
blematiek. Daar waar de behandeling faalt, kunnen andere vragen ontstaan.
Daarmee is uiteraard een verschuiving in het perspectief van de behande-
ling gemoeid: aanvankelijk gericht op genezing, en wanneer dat niet moge-
lijk blijkt op verzachting en aanpassing, en wanneer dat niet mogelijk blijkt
eventueel op hulp bij zelfdoding. Dergelijke verschuivingen in perspectief
zijn ook in de somatische geneeskunde aan de orde.

In dit verband wijzen Koerselman en Glas op de overweging dat de be-
handeling van suicidaliteit bemoeilijkt wordt doordat de arts eventueel in
zou kunnen gaan op een verzoek tot hulp bij zelfdoding. Hiermee zou ook
een veranderende rol voor de beroepsgroep ontstaan, alsmede een ver-
schuiving in de behandelcultuur van afdelingen (Koerselman, 1994; Glas,
1994). Voor de hand lijkt dit evenwel niet te liggen. Het gegeven dat de neo-
natoloog mag overwegen een behandeling te staken, of zelfs zou kunnen
overwegen actief het leven van een ernstig ziek kind te beéindigen, heeft in
de somatische geneeskunde niet geleid tot de angst dat er aanvankelijk niet
alles gedaan wordt om het kind te genezen. Ook in de psychiatrie hoeft die
angst niet te bestaan zolang maar duidelijk is wanneer in redelijkheid ge-
constateerd kan worden dat verder behandelen geen zin heeft. Die duide-
lijkheid kan de psychiater richting geven op die momenten dat hij gecon-
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fronteerd wordt met een verzoek tot hulp bij zelfdoding dat hij wil (en moet)
afwijzen.

Desalniettemin mag er niet als vanzelfsprekend van worden uitgegaan dat
de arts of de psychiater een rol te vervullen heeft bij hulp bij zelfdoding.
Duidelijk moet onderbouwd worden wat de legitimatie van de arts in dit ver-
band is, en zo die er is, welke randvoorwaarden daarbij in acht moeten wor-
den genomen. In het navolgende zal ingegaan worden op de legitimatie van
de arts, en de te hanteren randvoorwaarden (= zorgvuldigheidseisen).

In dit verband kan natuurlijk niet onvermeld blijven dat de toenmalige
Geneeskundige Hoofdinspectie in 1991 aan alle artsen in Nederland een
brief schreef naar aanleiding van de meldingsprocedure inzake euthanasie
en hulp bij zelfdoding. Daarin schreef de inspectie dat zij het misverstand
wilde wegnemen dat deze procedure ook betrekking had op gevallen van
euthanasie en hulp bij zelfdoding bij psychiatrische patiénten en geestelijk
gehandicapten (GHIGV, 1991). De GHIGV heeft daarna in 1993 een dis-
cussienota gepubliceerd waarin haar standpunt met betrekking tot psychia-
trische patiénten aanmerkelijk is genuanceerd (GHIGV, 1993). In deze nota
wordt verantwoorde hulp bij zelfdoding niet ten principale uitgesloten.
De gewijzigde opvattingen van de GHIGV zijn eveneens in een brief (van
27 januari 1993) aan alle artsen in Nederland uiteengezet.

De Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie heeft begin 1992 zich
eveneens over deze problematiek uitgesproken. De NVVP stelt dat de pro-
blematiek bij hulp bij zelfdoding binnen de psychiatrie niet principieel an-
ders is dan daarbuiten. Dientengevolge meent de NVvP dan ook dat hulp bij
zelfdoding bij personen met een ‘psychische ziekte of handicap’ in overwe-
ging mag worden genomen. De voorwaarden voor hulpverlening zijn ana-
loog aan de voorwaarden bij euthanasie, waarbij aangetekend wordt dat
hulp bij zelfdoding in het algemeen niet-aanvaardbaar is indien behande-
ling redelijkerwijs mogelijk is. Ook stelt de NVVP dat de psychiatrische pro-
fessie een eigen protocol voor hulp bij zelfdoding dient te ontwikkelen, o.a.
met definities van kernbegrippen als ondraaglijk lijden, duurzaam lijden en
het vermogen tot autonome oordeelsvorming (NVvP, 1992). Een concept
van dit protocol is inmiddels gereed (NVVP, 1996).

8.4. De legitimatie van de arts

De legitimatie van de arts is primair gelegen in de mogelijkheid genezing te
bewerkstelligen, en wanneer dat niet meer mogelijk is, de situatie voor de
patiént te verzachten. Vanuit dat perspectief komt de relatie tussen arts en
patiént tot stand en wordt de behandeling gestart.

In de regel wordt dus bij het tot stand komen van de relatie tussen arts
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en patiént verondersteld dat er sprake is van een ziekte die binnen het
domein van de geneeskunde valt. In dit verband kan gewezen worden op
één van de bezwaren die is ingebracht tegen de aanvaarding van hulp bij
zelfdoding bij psychiatrische patiénten, namelijk dat de afgrenzing tussen
normaal en ziek in de psychiatrie zo moeilijk is. Daaruit vloeit echter geen
doorslaggevend argument voort. Hoofdzaak is dat de grens tussen normaal
en abnormaal weliswaar moeilijk te trekken valt, maar dat ook in de psy-
chiatrie er patiénten zijn wier beeld zo uitgesproken, en wier ziektegeschie-
denis zo weinig in positieve zin beinvloed heeft kunnen worden door welke
behandeling dan ook, dat bij die patiénten met grote marges aangenomen
mag worden dat zij een onbehandelbare aandoening hebben. Dat de psy-
chiatrische diagnostiek weinig hard is, en veelal een gouden standaard mist
(bijv. Rooijmans, 1995) kan daarbij niet ontkend worden. Overigens zijn er
vele takken van de geneeskunde waar dat geldt, waarbij bekend is dat de pre-
cisie van de psychiatrische diagnostiek zeker niet ongunstig afsteekt. Hoe
dan ook, wat betreft de categorie patiénten die de commissie voor ogen
heeft gestaan, geldt dat een langjarige ziekte- en behandelgeschiedenis de
kennistheoretische onzekerheid rondom het ziektebegrip in de psychiatrie
in hoge mate relativeert.

De betrokkenheid van de psychiater bij patiénten die suicidaal zijn is dus ge-
baseerd op de vooronderstelling dat deze suicidaliteit veroorzaakt wordt
door een onderliggende psychiatrische aandoening die behandelbaar zou
kunnen zijn. Indien de behandeling faalt, en de patiént blijft suicidaal ont-
staat evenwel de vraag of de psychiater betrolken kan zijn bij een eventueel
verzoek tot hulp bij zelfdoding.

Om die vraag te beantwoorden zijn verschillende overwegingen van be-
lang. De eerste is of suicide als zodanig moreel aanvaardbaar kan zijn, en de
tweede is of het verlenen van hulp bij zelfdoding aanvaardbaar kan zijn en
welke verantwoordelijkheid de arts dan heeft. De eerste vraag wordt in dit
hoofdstuk niet besproken, in hoofdstuk 2 is daarop reeds ingegaan. De
commissie wil daarbij vaststellen dat het niet haar taak is uitspraken te doen
over de morele (on)aanvaardbaarheid van zelfdoding als zodanig. Zij con-
stateert evenwel dat zelfdoding voorkomt, en dat artsen bij de behandeling
van patiénten met suicidaliteit geconfronteerd worden met morele en pro-
fessionele dilemma’s. In dit hoofdstuk zal met name op die dilemma’s in-
gegaan worden.

Ervan uitgaande dat zelfdoding niet a priori moreel verworpen kan worden,
is de volgende vraag of hulp bij zelfdoding aanvaardbaar kan zijn. Die vraag
kan niet in zijn algemeenheid beantwoord worden. Voortbouwend op het-
geen hierboven werd gesteld, is het verlenen van hulp bij zelfdoding meest-
al moreel niet te verantwoorden, aangezien aan de doodswens meestal een
behandelbare aandoening ten grondslag ligt. Kortweg: weldoen prevaleert
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dan boven zelfbeschikking, omdat we de overtuiging zijn toegedaan dat de
‘zelfbeschikking’ van een psychiatrische patiént sterk bepaald kan zijn door
zijn ziekte.

In de behandeling van een psychiatrisch patiént kan echter na geruime
tijd blijken dat succes uitblijft: de aandoening is misschien wel beinvloed-
baar, maar keert steeds vaker en heftiger terug, of de aandoening (en de bij-
komende symptomen) zijn in het geheel niet bevredigend te behandelen. In
het kader van een dergelijke langer bestaande hulpverleningsrelatie kan het
voorkomen dat het perspectief van genezing, en athouden van de dood, van
karakter verandert. Juist die voorafgaande betrokkenheid bij de behande-
ling, of een belangrijk deel daarvan, kan de psychiater moreel legitimeren
een rol bij hulp bij zelfdoding te spelen. De commissie tekent daarbij aan
dat naast de morele legitimering ook medisch-professionele aspecten zijn
die bezien moeten worden. Daarop wordt nog uitgebreid teruggekomen. In
dit verband heeft de commissie in haar discussienota gewezen op een bij-
komend gegeven, namelijk dat de arts de enige is die patiént toegang kan
verschaffen tot farmaca, i.e. ‘de arts als sleutelbewaarder van de medicijn-
kast’. Zij wil daaraan echter geen doorslaggevende morele betekenis toe-
kennen, ook al is een deel van de feitelijke rol die artsen spelen wel daardoor
bepaald. De primaire legitimatie van de betrokkenheid van de arts kan aldus
geformuleerd worden. Medische kennis en ervaring geven aan dat suicida-
le patiénten behandeld moeten worden. In weerwil daarvan lukt dat echter
niet altijd. Desalniettemin zijn in die verwachting en met die hoop vele jaren
lang patiénten behandeld, met een tijdelijk of met een beperkt effect. Als na
een deskundige behandeling erkend moet worden dat medisch gesproken
men geen genezing (van de doodswensen) te bieden heeft, en de patiént nu
uitdrukkelijk om hulp bij zelfdoding verzoekt, dan is de legitimatie daartoe
gelegen in die voorafgaande medische geschiedenis. Het is naar de opvat-
ting van de commissie aanvaardbaar te achten dat in die uitzonderlijke
gevallen de psychiater overgaat tot het verlenen van hulp bij zelfdoding. De
commissie ziet dat echter uitdrukkelijk niet als de plicht van de psychiater,
hoewel zij het kan begrijpen dat sommige psychiaters dat wel als zodanig
ervaren.

8.5. Hulp bij zelfdoding bij psychiatrische patiénten

Persoonlijke vertwijfeling kan voortkomen uit een psychiatrische stoornis.
Veel mensen die een suicidepoging ondernemen hebben voorafgaand een
depressieve periode doorgemaakt. In zo een periode is niet alleen de
depressieve stemming van belang, maar kunnen ook sterke gevoelens van
hopeloosheid ertoe leiden dat een suicide als enige uitweg wordt gezien.
Ook paniekaanvallen en hevige angsten kunnen in een suicide eindigen.
Dat patiénten onder invloed van hallucinaties suicide plegen komt eveneens
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voor, doch is minder frequent. Er moet hier nogmaals op gewezen worden
dat de symptomatologie hier wellicht belangrijker is dan de hoofddiagnose,
immers de afgrenzing van psychiatrische toestandsbeelden is niet scherp.

Gezien de hoge frequentie van psychiatrische stoornissen bij suicides,
en de kleine groep balanssuicides, is het aangewezen om suicidegedachten
of -wensen, of een wens tot hulp bij zelfdoding, allereerst op te vatten als
een teken dat wijst op achterliggende problematiek. Het huidige beleid dat
gericht is op de preventie van suicide gaat hier ook van uit. De hulp is dan
allereerst geboden bij het verhelpen van die problematiek, en niet bij het ten
uitvoer brengen van de wens tot zelfdoding. ‘

Toch zijn er omstandigheden waarin hulp bij zelfdoding bij psychiatrische
patiénten kan worden overwogen. Ten eerste kan er sprake zijn van een
patiént met een psychiatrische aandoening met fluctuerende symptomato-
logie (bijv. een patiént met een therapieresistente manisch-depressieve psy-
chose), die in een relatief goede periode de balans op maakt, en tot suicide
besluit omdat de ziekte een voor hem ondraaglijk lijden tot gevolg heeft.
Hoewel de ziekteverschijnselen niet permanent in volle omvang aanwezig
zijn, kan de last van de ziekte toch steeds ondraaglijk zijn. Het kan immers
duidelijk zijn dat na een betrekkelijk ‘goede periode’, steeds sneller een
steeds ernstiger ‘slechte’ periode volgt. Op grond van de last van dat onont-
koombare perspectief kan een patiént in een relatief goede periode tot een
weloverwogen beslissing komen. Daarbij zij aangetekend dat er slechts aan
het verzoek van de patiént gehoor kan worden gegeven indien naar huidig
medisch inzicht redelijkerwijs geen herstel meer te verwachten is. Ten twee-
de kan er sprake zijn van een patiént met ernstige permanente psychiatri-
sche problematiek (waardoor de patiént niet volledig wilsbekwaarn kan wor-
den geacht), waarbij een intensieve en deskundige behandeling niet tot her-
stel heeft geleid, en waarbij herstel naar huidig medisch inzicht ook niet
meer binnen een acceptabele termijn valt te verwachten. Aangezien me-
disch handelen in deze situatie geen voor de patiént zinvol doel naderbij
brengt, kan de primaire legitimatie voor medisch handelen (bijv. in de vorm
van begeleiding en ondersteuning) nu sterker bepaald worden door de wens
van de patiént. Dringt deze aan op hulp bij zelfdoding dan zou er ruimte
kunnen zijn om op deze wens in bevestigende zin in te gaan. Ten derde is er
een groep patiénten die wel een psychiatrische stoornis heeft, maar niet
wilsonbekwaam is. Dit kan bijvoorbeeld voorkomen bij patiénten met een
dwangstoornis. Deze patiénten worden geplaagd door een obsessie (over be-
smetting bijvoorbeeld) waarop een dwangmatige handeling volgt (het fre-
quent wassen van de handen). Deze patiénten kunnen op gegeven moment
inzicht krijgen in hun gedrag en hun aandoening en zijn niet wilsonbe-
kwaam te achten, ook al hebben zij een psychiatrische stoornis.

Er komt dus een moment waarop het geen zin meer heeft om de doods-
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wens van de patiént op te vatten als een onderdeel van de psychiatrische aan-
doening. Wellicht dat feitelijk de doodswens wel door de ziekte veroorzaakt
wordt, maar aangezien wij geen middelen meer hebben om de patiént te ge-
nezen en zijn doodswens tot verdwijning te brengen, zullen we ons per-
spectief moeten wijzigen. De patiént, zijn levensgeschiedenis, zijn aandoe-
ning, en zijn doodswens vormen uiteindelijk een existentieel geheel, en het
is deze existerende mens die de maatstaf vormt bij het afwegen welk hande-
len aan de orde is. Dat resulteert — met andere woorden — in de conclusie dat
nu het respect voor de autonomie van de patiént — zelfs bij een verminder-
de wilsbekwaambheid — weer kan prevaleren na een periode waarin de mo-
gelijkheid tot genezing vooropstond.

Een psychiatrische patiént die ernstig lijdt en een persisterend duur-
zaam verlangen naar de dood heeft, en waarbij dat lijden niet op aanvaard-
bare wijze kan worden afgewend, voldoet mogelijkerwijs niet aan de meest
strikte eisen die men aan de wilsbekwaambheid kan stellen. Dat gegeven acht
de commissie niet doorslaggevend: indien er geen behandelingsperspectief
meer is, de patiént ernstig en onafwendbaar lijdt, én de patiént zijn of haar
dood uitdrukkelijk en herhaaldelijk wenst, dan is het hanteren van de meest
strikte eis voor wilsbekwaamheid onbarmbhartig. Overwogen moet worden
dat, door als arts een dergelijke eis te stellen, men lijden vermeerdert in
plaats dat men het afwendt.

Om misverstanden te voorkomen moet hier opgemerkt worden dat de
commissie het begrip ‘wilsbekwaamheid’ als een functioneel begrip be-
schouwt: men is niet 6f wilsbekwaam of wilsonbekwaam, maar men is
meer of minder wilsbekwaam, en afhankelijk van de complexiteit van de
situatie en de ingrijpendheid van de beslissing kan men voor een bepaalde
beslissing (on)voldoende wilsbekwaam geacht worden. In hoofdstuk 4 is
daarop al uitgebreid ingegaan, en in paragraaf 8.6.2. zal daarop nog terug-
gekomen worden. De commissie stelt hier slechts vast dat men niet altijd in
alle omstandigheden de meest strikte eisen voor wilsbekwaamheid dient te
hanteren. Dat impliceert niet dat hulp bij zelfdoding bij alle wilsonbekwame
patiénten mogelijk kan zijn: de commissie stelt niet voor geen enkel crite-
rium voor wilsbekwaambheid te hanteren!

Soms wordt eraan getwijfeld of psychisch lijden (in tegenstelling tot
ernstig lichamelijk lijden) wel voldoende reden kan zijn om als hulpverlener
in te gaan op een verzoek tot hulp bij zelfdoding. De commissie is van me-
ning dat een discussie over de aard van het lijden het zicht op de problema-
tiek vertroebelt. Zowel wanneer de oorzaak van het lijden psychisch, dan wel
somatisch wordt geduid, is het zo dat met ‘lijden’ primair de subjectieve
ervaring wordt aangeduid. Indien het lijden onophefbaar is, dan is het niet
meer relevant of het lijden van psychische of somatische origine is. Hierbij
blijft dan nog buiten beschouwing dat een dergelijke dualistische inter-
pretatie van de menselijke zijnswijze (in een "somatische’ en ‘psychische’
component) voor discussie vatbaar is.
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Een specifieke reden om ook bij psychiatrische patiénten de mogelijkheid
open te houden om gehoor te geven aan een verzoek tot hulp bij zelfdoding,
is dat er patiénten zijn die met volle overtuiging en grote vasthoudendheid
de dood blijken te zoeken. Die vasthoudendheid kan ertoe leiden dat patién-
ten op een harde en gewelddadige wijze hun leven beé&indigen, die voor der-
den die daarmee geconfronteerd worden tot een traumatische ervaring kan
leiden. Deze gevolgen worden door de commissie als uiterst onwenselijk ge-
zien. De commissie meent dan ook dat de kans op een dergelijke afloop
meegewogen moet worden in de besluitvorming omtrent een verzoek tot
hulp bij zelfdoding geuit door een psychiatrische patiént. Daarbij erkent zij
dat de gewelddadige suicides in de regel niet volgen op een geweigerd ver-
zoek tot hulp bij zelfdoding, daar zij nogal eens sterk impulsief van aard
zijn. In die zin kan de kans op deze afloop niet de basis zijn van de morele
argumentatie, doch kan zij wel als bijkomend gegeven gewicht in de schaal
leggen.

Tot slot kan de vraag gesteld worden of de arts niet alleen verplicht is
om zelfdoding zo mogelijk af te wenden, maar of hij ook moreel verplicht is
om hulp bij zelfdoding te verlenen. De commissie meent dat uit de conclu-
sie dat hulp bij zelfdoding bij psychiatrische patiénten door een arts in uit-
zonderlijke gevallen moreel aanvaardbaar kan zijn, niet kan worden afgeleid
dat de arts daartoe ook een morele verplichting heeft. Het is immers zo dat
vele artsen morele bezwaren hebben tegen het medewerken aan, c.q. het be-
werkstelligen van de dood van hun patiénten, ook in deze specifieke geval-
len. Deze morele bezwaren dienen zonder meer gerespecteerd te worden.
Zij kunnen echter niet de verantwoordelijkheid als hulpverlener verande-
ren. Daarmee bedoelt de commissie dat het niet juist is om vanwege more-
le bezwaren tegen het verlenen van hulp bij zelfdoding ‘vluchtwegen’ te
bewandelen zoals het uit de instelling ontslaan van een (bekend) suicidale
patiént. Tevens acht de commissie het de verantwoordelijkheid van de hulp-
verlener om zo veel als mogelijk te doen om diens patiént te begeleiden (ook
de kans op een gewelddadige keuze voor de dood in ogenschouw nemend).
Dat houdt in dat — indien werkelijk geen andere weg meer open staat — van
de arts mag worden verwacht dat hij eraan meewerkt dat de patiént contact
krijgt met een hulpverlener die het verlenen van hulp bij zelfdoding niet ten
principale afwijst

8.6 Randvoorwaarden voor de uitvoering van hulp bij zelfdoding;
zorgvuldigheidseisen

Bij de beoordeling van een verzoek om hulp bij zelfdoding door een hulp-
verlener is voorzichtigheid altijd geboden. Een dergelijk verzoek heeft
immers ook existentiéle betekenis in de relatie van de hulpvrager met zijn
naasten, inclusief diens relatie met de hulpverlener. Geconfronteerd met
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een dergelijk verzoek zal men derhalve vanuit de specifieke kenmerken van
die relatie reageren. Dat kan een zekere vooringenomenheid met zich mee-
brengen waardoor de beoordeling van het verzoek kan worden beinvloed,
zowel in toestemmende als afwijzende zin. Dit kan zowel naasten van de
patiént overkomen als de hulpverlener. Vandaar dat het van belang is om de
zorgvuldigheidseisen die in acht genomen moeten worden zo duidelijk
mogelijk te beschrijven. In het KNMG-standpunt over euthanasie/hulp bij
zelfdoding uit 1995 worden de volgende zorgvuldigheidseisen genoemd: 1)
vrijwillig, weloverwogen en duurzaam verzoek, 2) duurzaamheid, ondraag-
lijkheid, ernst en uitzichtloosheid van het lijden, 3) consultatie, en 4) schrif-
telijke verslaglegging. In de navolgende beschouwingen sluit de commissie
zich bij deze, inmiddels algemeen aanvaarde, zorgvuldigheidseisen aan.

8.6.I. PSYCHIATRISCHE ZIEKTE

De groep patiénten waar dit hoofdstuk zich op richt heeft in de eerste plaats
een psychiatrische aandoening waarvoor zij langere tijd behandeld zijn. Er
is dus sprake van een langer bestaande behandelrelatie tussen de psychiater
en zijn patiént. Dat vloeit direct voort uit de wijze waarop de commissie
meende dat de betrokkenheid van de psychiater bij hulp bij zelfdoding kan
worden gelegitimeerd. Dit vindt dan vervolgens een juridische vertaling in
een beroep op een conflict van plichten dat leidt tot een situatie van over-
macht waarop het besluit om hulp bij zelfdoding te verlenen juridisch is ge-
fundeerd.

Een sluitende definitie van psychiatrische stoornissen is evenwel niet te
geven. In het verleden zijn er vele geformuleerd, met als extreme variant aan
de ene zijde de opvatting dat psychiatrische ziekte identiek is met een
somatische ziekte, met een vergelijkbare relatie tussen ziekteproces en
symptomatologie. Aan de andere kant kan de — achterhaalde — opvatting
aangetroffen worden dat iedere psychiatrische stoornis eigenlijk niets an-
ders is dan een etiket dat de psychiater zijn cliént opplakt. Desalniettemin

is de laatste decennia in de systematisering en reproduceerbaarheid van
de psychiatrische diagnostiek enorme voortgang geboekt, vooral door een
empirisch gestuurde clustering van observaties (i.e. de DSM-IV van de Ame-
rican Psychiatric Association).

Belangrijker echter dan de vraag of een patiént in een van de catego-
rieén van de DSM-1V kan worden ondergebracht is de ernst en de duur van

- de symptomatologie, de aard en mate van het lijden dat de patiént door zijn
ziekte ondergaat, en met name de constatering dat genezing niet realistisch
geacht moet worden.

In dit verband moet gewezen worden op de problematiek van ouderen die

‘klaar zijn met leven’. Zo is voorgesteld dat artsen op voorhand aan wils-
bekwame ouderen een dodelijke dosis farmaca ter beschikking zouden
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kunnen stellen (NVVE, 1996). Men zou deze dan kunnen gebruiken op een
moment dat men zelf kan bepalen. De commissie ziet tussen deze groep
mensen en de groep patiénten die in dit hoofdstuk centraal staat een aantal
belangrijke verschillen. Deze verschillen bestaan in hoofdzaak uit de aan-
wezigheid van een psychiatrische aandoening die ~ nadat deze volgens de
professionele standaard is behandeld — onbehandelbaar is gebleken. Op
grond van deze verschillen meent zij dat hetgeen in dit rapport wordt ge-
steld niet van toepassing is op de ‘klaar met leven’-problematiek. Gelet op
het ontbreken van enige medische achtergrond bij personen die om de
zogenaamde ‘pil van Drion’ vragen, ziet de commissie geen reden waarom
de medische beroepsgroep in deze een rol te vervullen zou hebben. Het feit
dat zij de ‘sleutel van de medicijnkast’ heeft is daarvoor onvoldoende reden,
mede gelet op de grote risico’s die verbonden zijn aan het ter beschikking
stellen van dodelijke farmaca ‘voor het geval dat’. Of voor deze problematiek
een andere maatschappelijke oplossing moet worden gezocht valt verder
buiten de competentie van de medische beroepsgroep.

8.6.2. VRIJWILLIG EN WELOVERWOGEN VERZOEK

Het is van belang om erop te wijzen dat er een verband kan worden gelegd
tussen de eis van vrijwilligheid en de eis van weloverwogenheid. Zij vloeien
beide voort uit het begrip autonomie. Een autonome handeling is immers
een handeling waarbij men a) vrij is om te handelen (of te verzoeken), b)
men voldoende wilsbekwaam is, en ¢) men voldoende geinformeerd is.
Wanneer niet aan al deze drie randvoorwaarden is voldaan dan kan men
strikt genomen niet van een autonome handeling spreken, en is de realise-
ring van het recht op zelfbeschikking niet geslaagd. De vraag naar het gein-
formeerd zijn, en naar de mate van wilsbekwaambheid, zijn overigens weer
samen te vatten onder het begrip ‘weloverwogen’: wie niet wilsbekwaam (of:
voldoende beslisvaardig) is, en wie onvoldoende geinformeerd is, die kan
geen werkelijk weloverwogen keuze maken.

Vrijwilligheid

Uit het recht op zelfbeschikking vloeit direct voort dat een verzoek van de
patiént om hulp bij zelfdoding vrijwillig dient te zijn. Vrijwilligheid wordt in
de regel opgevat als de situatie waarin een persoon onafhankelijk van mani-
pulerende en dwingende invloeden uitgeoefend door anderen tot een op-
vatting of beslissing kan komen (Beauchamp en Childress, 1994: 123). Er
zijn ook bredere definities waarin vrijwilligheid ongeveer synoniem wordt
voor het begrip ‘autonomie’, en ook de begrippen wilsbekwaamheid en ade-
quaat geinformeerd zijn omvat. Een dergelijke interpretatie is echter min-
der gebruikelijk.

De eis van vrijwilligheid vraagt zeker bij psychiatrische patiénten om
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specifieke aandacht, aangezien zij enerzijds makkelijker beinvloed kunnen
worden, anderzijds vaak in een instelling verblijven waar het gedrag van de
patiént impliciet of expliciet kan worden gestuurd. Men dient juist bij ver-
zoeken tot hulp bij zelfdoding gespitst te zijn op allerlei vormen van (impli-
ciete) dwang of drang.

Bij psychiatrische patiénten speelt overigens het begrip ‘vrijwilligheid’
ook nog op andere wijze een rol. De aanwezigheid van een psychiatrische
aandoening wordt nogal eens opgevat als een interne bron van onvrijheid:
niet de externe drang of dwang, maar de interne verstoring van het psy-
chisch leven wordt dan opgevat als een vorm van beinvloeding, leidend tot
onvrijheid. Een dergelijke zienswijze representeert een zekere mensopvat-
ting, en met name een bepaalde opvatting over de relatie tussen vrijheid en
psychiatrische ziekte. In dit rapport zal zij niet worden gevolgd. Immers,
centraal moet vooral staan of anderen dan de patiént zich een oordeel kun-
nen vormen over de mate waarin deze beslisvaardig is. Wanneer anderen
dat kunnen, mogen we aannemen dat de patiént (voldoende) vrij is van een
eventuele beinvloeding of vertekening door de psychiatrische aandoening.
Met andere woorden: deze betekenis van het begrip onvrijwilligheid kan
beter besproken worden in de context van de wilsbekwaamheid, of de
beslisvaardigheid van de patiént. Deze komt aan de orde onder de eis van
weloverwogenheid.

Weloverwogen verzoek

De weloverwogenheid van een verzoek heeft twee componenten: men heeft
op adequate wijze een aantal overwegingen bijeen gebracht (wel-overwo-
gen), gevoed door adequate informatie omtrent de huidige omstandigheden
en de toekomstmogelijkheden.

De mate waarin men kan ‘overwegen’ wordt meestal uitgedrukt als de
wilsbekwaamheid, en soms ook wel als de mate waarin men beslisvaardig
is. Eerder is uiteengezet dat psychiatrische patiénten ondanks hun aandoe-
ning wilsbekwaam kunnen zijn. Er zijn bijvoorbeeld patiénten met een in
de tijd wisselend ziektebeeld, die in een relatief goede periode volledig wils-
bekwaam geacht kunnen worden. Daarbij moet aangetekend worden dat
het suicidaal zijn, als zodanig geen (direct) gevolg van de psychiatrische aan-
doening hoeft te zijn, en evenmin direct aanleiding hoeft te zijn om de
patiént wegens zijn suicidaliteit voor wilsonbekwaam te houden.

In het algemeen moet worden uitgegaan van de vooronderstelling van
bekwaamheid. Eerst wanneer er een concrete aanleiding is de wils-
bekwaambheid van een persoon te beoordelen, mag daartoe worden over-
gegaan. Deze aanleiding kan gelegen zijn in een door de patiént gewenste
handeling met zeer ingrijpende en/of onomkeerbare gevolgen. Aldus gere-
deneerd ligt in het geval van een verzoek om hulp bij zelfdoding een expli-
ciete beoordeling van wilsbekwaambheid van de patiént voor de hand, zeker
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wanneer er een psychiatrische ziekte is, of de voorgeschiedenis wijst op een
mogelijk psychiatrische oorzaak.

De commissie pleit tegen het gebruik van criteria die een onneembare
drempel opwerpen voor het nemen van een beslissing door de patiént zelf.
Anderzijds is het niet reéel iedere uiting van de patiént aan te merken als
een te respecteren vorm van zelfbeschikking. Een beoordeling van de wils-
bekwaarmheid van de patiént dient zich echter te richten op de karakteristie-
ken van het besluitvormingsproces dat de patiént doormaakt, en niet pri-
mair op de inhoud van zijn beslissing. De eisen die men aan dit besluitvor-
mingsproces stelt, en derhalve aan de beslisvaardigheid van de patiént, zijn
overigens afhankelijk van een aantal andere omstandigheden. Indien er
geen behandelingsperspectief is, maar wel een aanhoudende doodswens
van een patiént die ernstig lijdt onder zijn situatie, dan acht de commissie
het acceptabel om niet het meest strikte criterium te hanteren voor het
bepalen van de wilsbekwaambheid van de patiént.

Het tweede element van de weloverwogenheid van een verzoek, name-
lijk de mate waarin de patiént geinformeerd is, verdient bij psychiatrische
patiénten bij de onderhavige beslissing bijzondere aandacht. Voorkomen
moet worden dat een verzoek om hulp bij zelfdoding wordt ingewilligd op
grond van achterliggende problemen die ook op een minder ingrijpende
wijze tot oplossing hadden kunnen worden gebracht. Dit vereist dat de
patiént een duidelijk beeld heeft van zijn medische situatie, prognose en
alternatieve mogelijkheden.

Wilsbekwaamheid /beslisvaardigheid

De keuze voor de dood is onherroepelijk. Zij is resultante van veel verschil-
lende oorzaken, die allen ingebed zijn in een individuele levensgeschiede-
nis. Soms is een psychiatrische ziekte de dominante oorzaak van de doods-
wens, en is deze oorzaak therapeutisch beinvloedbaar. Het kan voorkomen
dat een subtiel stelsel van overtuigingen, wanen en hallucinaties, leidt tot de
wens dood te zijn. Dat stelsel kan door de patiént soms zo goed verborgen
gehouden worden dat ook terzake deskundige hulpverleners het pas na
enige tijd kunnen ontdekken en ontrafelen. Deze mogelijkheid vraagt van
hulpverleners dat zij, geconfronteerd met een verzoek tot hulp bij zelfdo-
ding, op adequate wijze pogen in te schatten in hoeverre de patiént in dit op-
zicht wilsonbekwaam is. Een evaluatie van de beslisvaardigheid — onthou-
den en begrijpen van informatie, op basis daarvan keuzen kunnen maken,
in het licht van een zinvolle persoonlijke evaluatie van de situatie en van de
toekomst — die de patiént nog tot zijn of haar beschikking heeft is derhalve
zeker op zijn plaats.

In hoofdstuk 4 werden drie verschillende benaderingen omschreven om te
bepalen of iemand in staat is adequate beslissingen te nemen: a) het onbe-
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kwaam verklaren per categorie, b) het onbekwaam verklaren vanwege
evident schadelijke resultaten van een beslissing, en ¢) de onbekwaambheid
bepalen aan de hand van functionele karakteristieken (zie ook Van Delden,
1991). De commissie geeft de voorkeur aan de derde — functionele — bena-
dering. De hulpverlener staat dan voor de taak om het begrip wilsbekwaam-
heid te operationaliseren voor een concrete patiént in een concrete context.
Hij zal een antwoord moeten geven op de vraag of patiént (voldoende) wils-
bekwaam is voor het nemen van een bepaalde beslissing in een specifieke
situatie (zie bijv. Oppenheimer, 1991; Buchanan en Brock, 1986).

In hoofdstuk 4 zijn de volgende parameters/criteria genoemd die gebruikt

kunnen worden bij de beoordeling van de wilsbekwaamheid (Appelbaum

en Roth, 1982; Abernethy, 1984; Van de Klippe, 1990; Tholen, 1990):

1. het op basis van een rationele gedachtegang tot een besluit komen, met
een intact realiteitsbesef;

2. het feitelijk begrijpen van de informatie met betrekking tot de keuze;

3. het besef van de aard van de situatie en van de ratio van de voorgestelde
behandeling;

4. het in het algemeen begrijpen van eenvoudige informatie en het op
basis daarvan nemen van eenvoudige beslissingen;

5. het uiten van een keuze.

Het eerste criterium stelt uiteraard de strengste eisen, terwijl het vijfde cri-
terium het minst zwaar is. Deze criteria zijn echter weinig precies, en laten
veel ruimte voor interpretatie. Of een hele precieze operationalisering overi-
gens mogelijk is in de context van de problematiek rond hulp bij zelfdoding
kan overigens betwijfeld worden. De commissie gaf in haar discussienota
aan dat het goed zou zijn indien op dit terrein meer duidelijkheid zou kun-
nen worden verkregen, onder meer door protocolontwikkeling binnen de
beroepsgroep. Inmiddels heeft de NVvP daar een belangrijke aanzet toe
gegeven.

Wat betreft de onderhavige problematiek spreekt het voor zich dat er aller-
eerst sprake is van een duidelijke en duurzame doodswens. Daarmee zou aan
het vijfde criterium voldaan zijn. Dat impliceert dat de patiént zijn lijden
heeft afgewogen tegen de waardevolle kanten van zijn leven (NVVP, 1997:
12). Hiermee is niet gezegd dat er van geen enkele ambivalentie sprake kan
zijn, maar de keuze voor de dood moet voldoende consistent naar voren
komen uit het gedrag en de woorden van de patiént. Gedrag dat strijdig is
met de geuite wens kan terecht twijfel doen ontstaan aan de ‘keuze’ van de
patiént. Tevens vloeit uit dit criterium voort dat de patiént gedurende lange-
re tijd kenbaar maakt dat hij de dood wenst, en daarover gedurende die tijd
consistent is geweest. Gelet op de aard van de patiéntengroep, en het feit dat
het in de regel om patiénten gaat die reeds een lange behandelgeschiedenis
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hebben doorlopen, is een periode van minimaal enkele maanden een goed
richtsnoer. Deze zal overigens veelal nodig zijn om ook de onbehandelbaar-
heid van de aandoening te objectiveren.

Ten tweede mag van de patiént gevraagd worden dat hij voldoende begrip
heeft van zijn situatie, en dat hij de relevante informatie kan ontvangen, opne-
men en begrijpen. Dat betreft onder meer de gevolgen van zijn daad voor
zichzelf, en zijn naasten, maar ook de prognose van zijn ziekte, de behan-
delingsmogelijkheden (of het ontbreken daarvan), en de verschillende as-
pecten die te maken hebben met een eventuele uitvoering van een verzoek
tot hulp bij zelfdoding. Daarmee is aangegeven dat hij minstens moet kun-
nen voldoen aan hetgeen in het tweede criterium is geformuleerd.

In dit verband is erop gewezen dat het begrip dat de patiént van zijn
situatie heeft ook kan impliceren dat er sprake is van voldoende ziektebesef
of ziekte-inzicht (zie ook Tholen, 199o; Berghmans, 1992). Ziekte-besef kan
daarbij als de minder vergaande vorm van ziekte-inzicht worden be-
schouwd. De afwezigheid van elke vorm van ziekte-besef kan uiteraard ertoe
leiden dat de patiént als wilsonbekwaam wordt beschouwd, zoals bij een
paranoide psychose het geval kan zijn. Omgekeerd is het niet voor de hand
liggend om steeds een ‘volledig’ ziekte-inzicht te vragen van een patiént om
hem wilsbekwaam te achten. Een inzicht op de kernpunten van zijn stoor-
nis, namelijk op de mate waarin deze zijn bestaan en zijn interactie met
anderen beinvloeden (en verstoren) lijkt echter wel relevant, zeker voorzover
zijn doodswensen daarmee samen lijken te hangen. Of dit inzicht zover
moet reiken dat de patiént ook blijk geeft van zelfkennis is echter een moei-
lijker te beantwoorden vraag. Het lijkt de commissie echter onjuist om in
alle gevallen de aanwezigheid van ziekte-inzicht en zelfkennis te vragen.
Wel dient de constatering dat de patiént niet of weinig blijk geeft van ziekte-
inzicht of zelfkennis ertoe te leiden dat de hulpverlener zich extra inspant
om de patiént voor te lichten, en uitdrukkelijk nagaat of aan de overige eisen
wat betreft de oordeelsvorming (en het behandelingsperspectief) is voldaan.

Ten derde mogen er eisen gesteld worden aan de kwaliteit van het
afwegingsproces: worden alle relevante aspecten in een begrijpelijk kader ge-
plaatst, en worden daaraan navolgbare consequenties verbonden. Indien
een volstrekt irrationele gedachtegang — zoals in het kader van een psychose
—leidt tot een wens tot hulp bij zelfdoding, dan mag daaraan geen doorslag-
gevende betekenis worden gehecht. Hetzelfde geldt overigens bij een pa-
tiént met een ernstige depressie: ook daar kan de afweging verstoord zijn
door een negatieve selectie van informatie. Bij manisch-depressieve stoor-
nissen, recidiverende depressies en psychosen kan echter in een periode
tussen twee ziekte-episoden in de kwaliteit van het afwegingsproces
adequaat zijn.

Een controversieel criterium is tot slot de begrijpelijkheid van de beslis-
sing, dan wel het vermogen van de behandelaar om zich daarin in te leven.
Een dergelijk criterium is eigenlijk niet anders dan een uitkomst criterium:
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een goede beslissing is een beslissing die door de meeste mensen als juist
wordt beschouwd, onafhankelijk van de manier waarop de beslissing tot
stand is gekomen. Hoewel de invoelbaarheid van een besluit wel een indi-
catie kan geven, is het gebruik ervan toch af te raden. Het zou niet alleen lei-
den tot een dictatuur van het verstandig kiezen (Pols, 1990), maar ook tot
een sterke subjectivering van de oordeelsvorming op grond van de opvaitin-
gen, ervaringen en gemoedstoestand van de behandelaar. Het toekennen
van autonomie impliceert ook het recht op het nemen van ‘onverstandige’
beslissingen, dat wil zeggen, beslissingen waarin we ons slecht kunnen
verplaatsen.
Verder is het bij de bepaling van de wilsbekwaambheid van belang om te
letten op:
— fluctuaties in de psychologische en lichamelijke toestand
— de standvastigheid van de patiént in diens beslissing;
—  het oordeel van familie en vrienden over het besluit van de patiént;
— omgevingsfactoren, bijvoorbeeld tekortschietende zorg of een verstoor-
de behandelrelatie die van invloed zijn op de beslissing;
—  hetvoor de patiént normale niveau van functioneren.

Protected milieu of autonomy

De onderbouwing van de conclusie dat een patiént onvoldoende wils-
bekwaam is hangt af van verschillende factoren. In principe is het zo dat zo-
veel mogelijk beslissingen aan individuen, ook wanneer zij een psychiatri-
sche ziekte hebben, overgelaten worden. Het respect voor de autonomie
brengt dat met zich mee. Wanneer deze individuen echter niet meer in staat
zijn te besluiten, of wanneer zij beslissingen nemen waardoor zij ernstige
schade zullen lijden, dan zullen we in principe beslissingen voor hen gaan
nemen. Het motief om schade te voorkomen, en uiteindelijk het welzijn van
de patiént te bevorderen neemt dan de overhand.

Deze positie houdt in dat het ‘protected milieu of autonomy’ van de
patiént (Oppenheimer, 1991) zo groot als mogelijk is (hierop is in hoofdstuk
4 reeds ingegaan). Daarin kan de zorg voor psychiatrische patiénten zich
voltrekken met een open oog en oor voor hun wensen, en hun van de zorg-
verlening athankelijke positie. Het gebied kan ingeperkt worden wanneer
aan twee eisen is voldaan: 1) de patiént gaat iets doen, of heeft een beslissing
genomen die ernstige gevolgen voor hem- of haarzelf kan hebben, én 2) de
patiént voldoet niet aan bepaalde eisen ten aanzien van zijn/haar wils-
bekwaambheid. Dit impliceert dat de commissie de principiéle keuze maakt
de mogelijkheden tot weldoen (door in te gaan op een verzoek tot hulp bij
zelfdoding) in verband te brengen met de eisen die men aan de wils-
bekwaambheid stelt. Het autonomie principe is dus niet zaligmakend.

De eisen betreffende de wilsbekwaambheid zijn hierboven reeds uitgebreider
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besproken. De aanleiding om na te gaan of de patiént voldoende wils-
bekwaam is, is uitsluitend gelegen in de te voorziene ernstige gevolgen van
de beslissing. Een keuze voor een criterium dat hoge eisen stelt aan een
patiént, bij een relatief onbelangrijke beslissing is dus moeilijk verdedig-
baar. Gaat het echter om beslissingen die grote consequenties hebben, dan
zullen we ertoe neigen om een strikter criterium, i.e. een criterium dat ho-
gere eisen stelt, te hanteren. Zo zal een besluit tot zelfdoding, en van het
verschaffen van hulp daarbij, aanleiding zijn om een strikt criterium te han-
teren. Het vierde en vijfde criterium (zie boven) zullen daarbij in ieder geval
afvallen. De argumentatie om een wens van een patiént niet te volgen, dan
wel hem van een bepaalde handelwijze af te houden, is gelegen in de posi-
tieve betekenis van ingrijpen door hulpverleners, nu en in de toekomst.
Wanneer er naar huidig medisch inzicht geen behandelingsperspectief
meer is, en ook de klinische situatie niet meer spontaan zal kunnen verbe-
teren, dan is de legitimatie om iemand van een suicide af te houden, en niet
in te gaan op een verzoek tot hulp bij zelfdoding, minder overtuigend ge-
worden. Hoewel een patiént in een dergelijke situatie wellicht niet in vol-
gens de meest strikte standaard wilsbekwaam is, gaat het zwaarder wegen
dat er sprake is van een evident lijden en zijn/haar situatie uitzichtloos is.
Het gebruik van een minder strikt criterium voor wilsbekwaamheid dan het
eerste criterium is dan te verdedigen, teneinde te voorkomen dat weldoen
verwordt tot kwaaddoen (vgl. Berghmans, 1992, 1993).

De commissie concludeert derhalve dat er bepaalde situaties kunnen
zijn (in casu wanneer er geen behandelingsperspectief meer is bij een psy-
chiatrische patiént die evident ernstig en onafwendbaar lijdt) waarin een
minder strikt criterium dan het eerste criterium gebruikt kan worden. De
commissie wil daarbij echter wel vasthouden aan de nadere omschrijving
die zij heeft gegeven, en wijzen op het kunnen begrijpen van de relevante
informatie, en op de kwaliteit van het afwegingsproces. Ten aanzien van het
hebben van een optimaal ziekte-inzicht en het hebben van zelfkennis acht
zij het steeds hanteren van die criteria nodeloos streng.

De consequentie hiervan is dat hulp bij zelfdoding bij een patiént die
niet minstens aan de criteria 2 t/m 5 voldoet, vrijwel nooit acceptabel is. Tot
slot wil de commissie opmerken dat er in de praktijk behoefte bestaat om
deze criteria verder te operationaliseren. Nader onderzoek op dat vlak is aan-
gewezen.

863 ONDRAAGLIJK EN UITZICHTLOOS LIJDEN

De ondraaglijkheid en de uitzichtloosheid van het lijden dat de patiént
ervaart zijn de twee componenten die op de voorgrond staan. Hierbij staat
ondraaglijkheid uiteraard voor de intensiteit en de zwaarte van het lijden.
De uitzichtloosheid geeft aan dat het lijden niet kan worden afgewend of
verlicht, waarin het aspect van de duur van het lijden tot uitdrukking komt.
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Hierbij speelt de vraag of er nog een behandelingsperspectief is een hoofd-
rol. Uiteraard zijn deze twee aspecten niet geheel van elkaar los te maken:
indien het lijden niet kan worden afgewend, kan dat gegeven op zich weer
bij dragen aan de ondraaglijkheid ervan.

Van deze twee componenten is de ondraaglijkheid het minst objectiveerbaar,
dat geldt bij somatische ziekten, maar meer uitgesproken nog bij psychia-
trische aandoeningen. De ondraaglijkheid van iemands leed is zozeer van
individuele normen en waarden athankelijk, dat de evidentie daarvan lang
niet altijd voor een ander invoelbaar is. Het element van de ondraaglijkheid
leent zich dan ook slechts ten dele voor verificatie, al ontslaat dat de arts niet
van de plicht om zich een eigen oordeel te vormen over het lijden van de pa-
tiént. De arts heeft op dit punt een eigen verantwoordelijkheid. Ten aanzien
van de ondraaglijkheid kan het tot de plicht van de arts worden gerekend om
de patiént te informeren over eventuele (medische) mogelijkheden om het
lijden c.q. leven van de patiént draaglijker te maken. De patiént zal uiteinde-
lijk moeten afwegen of het geschetste perspectief (betreffende de mogelijk-
heden, de kans op effect en de termijn waarop effect te bereiken valt) op-
weegt tegen de ondraaglijkheid van zijn huidige levenssituatie.

In dit verband moet enige aandacht gegeven worden aan het vaak
gemaakte onderscheid tussen lichamelijk en psychisch lijden. Daarbij is het
volgens de commissie niet-zinvol om onderscheid te maken tussen ver-
schillende soorten en oorzaken van lijden (vgl. GIGV, 1993). Steeds staat
immers de individuele (psychische) ervaring voorop. In de medische prak-
tijk is het evenmin zinvol om een dergelijk onderscheid tussen soorten en
oorzaken van lijden te maken. Vanuit medisch perspectief is veeleer rele-
vant in hoeverre het aanwezige lijden via geindiceerde medisch-therapeuti-
sche middelen beinvloed kan worden. De mogelijkheid om het lijden te
verlichten, te verzachten of weg te nemen door genezing is immers de pri-
maire legitimatie van de arts. Wanneer andere dan strikt medische moge-
lijkheden bestaan om het lijden te verminderen dan zullen deze uiteraard
aangewend dienen te worden en valt de verantwoordelijkheid voor het lijden
en de eventuele oplossing daarvan geheel buiten de competentie van de
arts.!

De beoordeling van de uitzichtloosheid roept in ieder geval de vraag op naar
de mogelijkheden tot behandeling: het behandelingsperspectief. Daarop
wordt nog teruggekomen. Eerst wordt ingegaan op de beoordeling van de
uitzichtloosheid van het lijden in een geval waarin de ziekte zich voordoet
gedurende ’slechte’ perioden, die door ‘goede’ perioden worden afgewisseld.
Deze vraag is met betrekking tot psychiatrische patiénten bijzonder rele-
vant. Men kan immers stellen dat bij een dergelijk ‘wisselend’ ziektebeeld

1. Vergelijk Gerechtshof Leeuwarden 30 september 1993, nr. 478-1993
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van uitzichtloos lijden geen sprake kan zijn, aangezien de patiént steeds
weer een (relatief) goede periode te wachten staat. De uitzichtloosheid van
deze situatie kan echter juist bestaan uit de wetenschap dat het patroon van
elkaar afwisselende ‘goede’ en ‘slechte’ perioden niet kan worden onder-
broken. Indien behandelingsmogelijkheden bestaan om het lijden van de
patiént gedurende de ‘slechte’ periode enigszins te verlichten, maar het niet
mogelijk is het lijden weg te nemen of draaglijk te maken en het bedoelde
patroon te doen eindigen, kan derhalve naar de mening van de commissie
de conclusie gerechtvaardigd zijn dat er van uitzichtloos lijden sprake is.

8.6.4. REEEL BEHANDELINGSPERSPECTIEF

Van hulp bij zelfdoding kan geen sprake zijn, zolang een behandelingsper-
spectief bestaat. Op dit punt kan ook een verband met de weloverwogenheid
van het verzoek worden gelegd. De commissie meent dat het bestaan van
een behandelingsperspectief in de overwegingen van de arts een belangrij-
ke rol dient te vervullen. Het ligt zeer voor de hand in aanmerking komen-
de behandelingen toe te passen, alvorens in te gaan op een verzoek om hulp
bij zelfdoding, met alle ingrijpende en onomkeerbare gevolgen van dien
(vgl. NVvP, 1992).

Een dilemma kan zich voordoen wanneer de patiént in zeer sterke mate
het onaanvaardbare en het uitzichtloze van het lijJden benadrukt, maar de
arts een behandelingsperspectief aanwezig acht. Wanneer twijfel bestaat
over de wilsbekwaamheid van de patiént, ligt het voor de hand dat het be-
staan van een behandelingsperspectief in een zodanig geval de balans doet
doorslaan naar een weigering om in te gaan op een verzoek om hulp bij zelf-
doding. Hoe echter te handelen wanneer het gaat om een wilsbekwame
patiént die behandeling weigert, hetzij omdat hij geen geloof heeft in het
resultaat, hetzij omdat met het bereiken van resultaat een naar zijn mening
te lange tijd gemoeid zal zijn, welke tijd in zijn beleving alleen maar een
onnodige verlenging van zijn lijden betekent?

Men kan verdedigen dat de beslissing om wel of niet te wachten op (de
effecten van) een behandeling, aan de patiént moet worden gelaten. Gesteld
kan worden dat een benadering waarin het ontbreken van elk behande-
lingsperspectief als een voorwaarde voor het verlenen van hulp bij zelf-
doding wordt gesteld, op gespannen voet staat met de autonomie van de
patiént c.q. met diens recht om behandeling te weigeren. Dit klemt te meer
in gevallen waarin van ernstig lijden sprake is en verwachtingen omtrent
het behandelingsperspectief veeleer stoelen op hoop dan dat zij voortvloei-
en uit kennis en ervaring van de arts. Dit kan betekenen dat het lijden van
de patiént nodeloos wordt verlengd.

Moet het lijden zoals de patiént dat ervaart zwaarder wegen dan het be-
staan van een behandelingsperspectief? Gezien vanuit het gezichtspunt van
de arts meent de commissie dat deze vraag in beginsel negatief moet wor-
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den beantwoord. Zoals gezegd moet het bestaan van de reéle mogelijkheid
dat het lijden van de patiént door een behandeling binnen een aanneme-
lijke termijn kan worden weggenomen of verminderd, geacht worden een
belemmering te vormen voor het verlenen van hulp bij zelfdoding. In deze
gevallen is een sterke motivering tot behandeling aangewezen. Bij ontbre-
kende of verminderde wilsbekwaamheid kan, binnen de door de wet Bij-
zondere Opneming in Psychiatrische Ziekenhuizen (BOPZ) aangegeven
grenzen, aanleiding bestaan tot het toepassen van een dwangbehandeling,

Het begrip ‘een reéle behandelingsmogelijkheid’ omvat naar de mening van

de commissie drie aspecten:

— naar huidig medisch inzicht is er bij adequate behandeling zicht op ver-
betering;

~  binnen een overzienbare termijn;

~ en met een redelijke verhouding tussen de te verwachten resultaten en
de belasting van de behandeling voor de patiént.

Het komt de commissie wenselijk voor dat vanuit de beroepsgroep wordt

getracht standaarden te ontwikkelen met betrekking tot deze aspecten. Een

nadere invulling hiervan is reeds door een commissie van de Nederlandse

Vereniging voor Psychiatrie gegeven. Deze beschouwde een patiént pas als

onbehandelbaar wanneer alle geindiceerde reguliere biologische en psycho-

therapeutische behandelingen waren geprobeerd, en wanneer voldoende

sociale interventies hadden plaatsgevonden om het lijden draaglijker te

maken (NVVP, 1997).

In dit verband moet gewezen worden op (externe) factoren die een rol kun-
nen spelen bij het tot stand komen van het verzoek van de patiént. Allereerst
moet genoemd worden de aard en de kwaliteit van de relatie tussen psy-
chiater en patiént. Daarin kunnen verschijnselen van overdracht en tegen-
overdracht een overheersende rol spelen. De machteloosheid van de arts —
en het 'spel’ dat de patiént daar soms mee speelt kunnen de therapeutische
mogelijkheden van de psychiater (en de gehele behandelsetting) soms sterk
negatief beinvloeden. Hierop wordt in de volgende paragraaf nog terug-
gekomen. Op dit moment volstaat te zeggen dat een consulent daar terdege
op moet letten, en eventueel ook overname van de behandeling door een
andere psychiater moet adviseren, alvorens hulp bij zelfdoding kan worden
overwogen. Daarmee is gezegd dat niet te snel tot de onbehandelbaarheid
van de patiént mag worden besloten. Ook in super- of intervisie gesprekken
kan een dergelijke conclusie getrokken worden. In bijzondere gevallen acht
de commissie het niet onmogelijk — bijvoorbeeld bij een patiént die een
mogelijk zinvolle behandeling weigert — dat een periode van klinische
observatie voorafgaat aan het in overweging nemen van een verzoek tot hulp
bij zelfdoding.
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8.6.5. OVERDRACHT EN TEGENOVERDRACHT

De hulpvetlener zal zich steeds bewust moeten zijn van de externe factoren
die het verzoek van de patiént kunnen beinvloeden. Daarenboven moet hij
ervoor zorgdragen dat eigen gevoelens in het kader van tegenoverdracht
geen overwegende rol in de besluitvorming spelen. Eerder al is aangegeven
dat een verzoek tot hulp bij zelfdoding altijd een existentiéle vraag impli-
ceert voor de behandelaar. Het is onvermijdbaar dat ieders persoonlijke
manier om met die vraag om te gaan, de behandelrelatie met de patiént
kleurt. De eigen angst voor aftakeling kan een verzoek tot hulp bij zelf-
doding ‘invoelbaar’ maken, net zoals angst voor de dood kan leiden tot een
categorische afwijzing. Het vastlopen van de behandeling, bijvoorbeeld
doordat er een machtsstrijd ontstaat tussen psychiater en patiént, kan mak-
kelijk schuilgaan achter een strijd over het al of niet verlenen van hulp bij
zelfdoding. Wanneer de psychiater die strijd niet wil verliezen, en zich tege-
lijk machteloos voelt, kan dit wellicht leiden tot het inwilligen van een ver-
zoek tot hulp bij zelfdoding. Omgekeerd is het ook mogelijk dat een derge-
lijke strijd ertoe leidt dat een verzoek tot hulp bij zeltdoding nimmer enige
aandacht krijgt, omdat de psychiater dat percipieert als een eigen falen.

Zo is een chronisch suicidale patiént niet altijd gemakkelijk om mee om
te gaan. Het falen van alle pogingen tot hulpverlening en het daaruit voort-
komende gevoel van machteloosheid mogen via tegenoverdracht niet leiden
tot het te snel bieden van hulp bij zelfdoding. Adequate inter- en supervisie
in het kader van de reguliere patiéntenzorg is hier extra van belang. Tevens
vloeit hieruit voort dat bij een verzoek tot hulp bij zelfdoding altijd een ade-
quate consultatie dient plaats te vinden door een onafthankelijke psychiater.

In dit verband moet gewezen worden op de overweging dat het bekend
raken van de mogelijkheid van hulp bij zelfdoding (bijv. in een instelling),
het therapeutisch klimaat in negatieve zin beinvloedt. De overdracht van de
patiént naar de behandelaar zou dan eventueel kunnen veranderen zodanig
dat het succes van de behandeling afneemt. Hierbij wil de commissie twee
relativerende opmerkingen maken, zonder daarmee dit punt te bagatellise-
ren. Ten eerste zal het toch meestal zo zijn dat de behandelaar niet a priori
de mogelijkheid van hulp bij zelfdoding zal aangeven. In de regel zal daarin
een neutrale positie worden aangenomen, of een (voorlopig) afwijzende.
Daarmee is een eventuele beinvloeding door een veranderende overdracht
al beperkt. Ten tweede mag verondersteld worden dat de nadere eisen wat
betreft de onbehandelbaarheid van de aandoening van zodanige aard zijn
dat een negatieve invloed op de behandeling als beperkt en waarschijnlijk
als verwaarloosbaar kan worden aangemerkt.

8.6.6. CONSULTATIE

De arts zal overleg moeten plegen met een collega die geacht kan worden
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een onafhankelijk oordeel te geven. Uit oogpunt van zorgvuldigheid zal het
moeten gaan om een arts die niet bij de behandeling is betrokken. Deze
consultatie zal in ieder geval de zorgvuldigheidseisen betreffen, en als zoda-
nig ook de medisch-technische en farmacologische kant van de zaak. In het
geval van psychiatrische patiénten zal de consultatie zich in het bijzonder
moeten richten op de wilsbekwaamheid, het behandelingsperspectief en de
problematiek van tegenoverdracht. Het is dan ook nodig de consultatie door
een onafhankelijke, niet in dezelfde instelling werkzame psychiater te laten
verrichten. Naar de mening van de commissie behoort de geconsulteerde
psychiater als regel in contact te treden met de patiént. Het is echter denk-
baar dat de geconsulteerde psychiater reeds op grond van de door de behan-
delaar verstrekte informatie tot de conclusie komt dat het verzoek om hulp
bij zelfdoding moet worden afgewezen. Ook kan het zo zijn dat de gecon-
sulteerde psychiater de behandelend arts wijst op lacunes in diens onder-
zoek, en hem het advies geeft hieraan nader aandacht te besteden. Een
instemmende conclusie van de geconsulteerde psychiater moet in de visie
van de commissie wel altijd worden gebaseerd op een onderzoek van de
patiént zelf.

In de literatuur is voorgesteld in het geval van psychiatrische patiénten
een consultatie van twee andere artsen verplicht te stellen (Sutorius, 1989).
De commissie acht het niet noodzakelijk in alle gevallen een dergelijke eis
te stellen. Dit laat uiteraard onverlet dat het in bepaalde gevallen wenselijk
kan zijn meer dan één collega-arts te raadplegen, bijvoorbeeld wanneer twij-
fel bestaat ten aanzien van de wilsbekwaamheid van de patiént en/of het
behandelingsperspectief.

Indien een andere arts, bijvoorbeeld de huisarts, met een verzoek tot
hulp bij zelfdoding door een psychiatrische patiént wordt geconfronteerd,
lijkt het de commissie niet zonder meer uitgesloten dat hij ingaat op het ver-
zoek van de patiént. De commissie acht het echter aangewezen dat de arts in
deze situatie meer dan één (onafthankelijk) consulent (zijnde psychiater)
raadpleegt, en tevens intensief overlegt met de behandelend psychiater.

In de gevallen waarin de patiént in een intramurale setting verblijft,
dienen in aanvulling op de hierboven genoemde consultatieplicht ook de
andere hulpverleners, zoals verpleegkundigen en psychologen, bij de be-
sluitvorming betrokken worden. Wanneer in de extramurale situatie ande-
re hulpverleners zijn betrokken, geldt uiteraard ook voor hen dat zij bij de
besluitvorming betrokken kunnen worden. De commissie meent dat deze
aanbeveling op het gebied van de psychiatrie een verplichtend karakter
moet hebben. Met name in de intramurale psychiatrie is veelal sprake van
behandeling door een multidisciplinair behandelingsteam.? Sommige
leden van dit team, verpleegkundigen, hebben in het kader van hun werk-

2. Indit verband bedoelt de commissie met het begrip ‘team’ tevens de verpleegkundigen
die met de zorg voor de patiént zijn belast.
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zaamheden vaak zeer uitvoerige contacten met de patiént, op grond waar-
van zij over essentiéle informatie over de toestand en de opvattingen van de
patiént kunnen beschikken. Het ligt zeer voor de hand dat de arts in het
kader van het besluitvormingsproces ook de overige leden van het team
consulteert.

8.0.7. DE BETEKENIS VAN EEN SCHRIFTELIJKE WILSVERKLARING

Aan de zorgvuldigheidseis van een weloverwogen verzoek kan worden vol-
daan in de vorm van een door de patiént opgestelde schriftelijke wilsverkla-
ring. Welke betekenis heeft zo'n verklaring in het geval van hulp bij zelf-
doding bij een psychiatrische patiént? Normaal gesproken zal de patiént
zijn verzoek mondeling aan de arts kenbaar kunnen maken, en kan een
eventueel door de patiént opgestelde wilsverklaring worden beschouwd als
de schriftelijke bevestiging van het mondelinge verzoek. Belangrijker is de
vraag welke rol een schriftelijke wilsverklaring, opgesteld toen de patiént
bekwaam was, kan spelen gedurende een latere fase van onbekwaamheid.
Bij de groep patiénten waarop het onderhavige rapport betrekking heeft, is
de situatie ten aanzien van de duur van de wilsonbekwaamheid enigszins
anders. In het geval van psychiatrische patiénten wisselen perioden van be-
kwaambheid en onbekwaambheid elkaar doorgaans af. Gegeven deze omstan-
digheid is de commissie in het algemeen van mening dat de besluitvorming
en het verlenen van hulp bij zelfdoding moeten worden uitgesteld tot de
periode waarin de patiént in staat is ter zake zijn wil te bepalen. Er zijn
gevallen denkbaar waarin een patiént die afwisselend ‘goede’ en ‘slechte’
perioden doormaakt, tijdens een ‘goede’ periode een schriftelijke wils-
verklaring opstelt met betrekking tot hulp bij zelfdoding tijdens een toe-
komstige ‘slechte’ periode. Mag de arts ingaan op een verzoek tot hulp bij
zelfdoding dat door de patiént wordt gedaan in de volgende ‘slechte’ perio-
de, met name wanneer twijfel mogelijk is over de wilsbekwaambheid van de
patiént ten tijde van het actuele verzoek? Men zou deze vraag bevestigend
kunnen antwoorden, door te wijzen op de eerder door de patiént opgestelde
wilsverklaring. Er valt dan te denken aan de (uitzonderlijke) situatie dat de
‘slechte’ periode relatief lange tijd duurt en het niet-aanvaardbaar moet wor-
den geacht om de patiént op de volgende ‘goede’ periode te laten wachten.
Het uitgangspunt van de commissie is evenwel dat de hulp bij zelfdoding
plaatsvindt op een moment dat de patiént in een ‘goede’ periode verkeert en
wilsbekwaam is.

8.6.8. BEGELEIDING
De zorgvuldigheidseisen betreffen zowel de criteria, de besluitvorming als

de verslaglegging. Van belang is de vraag of het aspect van de begeleiding
binnen de zorgvuldigheidseisen moet worden gebracht. Aan deze vraag is

PATIENTEN MET EEN PSYCHIATRISCHE AANDOENING I67



onlangs ook in de rechtspraak aandacht besteed.? Zoals eerder werd opge-
merkt, is het in het geval van (hulp bij) zelfdoding de betrokkene zelf die
levensbeéindigend handelt. De arts kan hem in beginsel de dodelijke hoe-
veelheid medicatie verschaffen en aan de patiént overlaten op welk moment
en onder welke omstandigheden hij vervolgens zijn leven beéindigt. Aan de
andere kant kan men stellen dat nabijheid van de arts gewenst is, met het
oog op gevallen waarin de verstrekte medicatie niet het gewenste effect
heeft.

Vanuit het principe van respect voor autonomie kan worden verdedigd
dat men de keuze omitrent begeleiding door c.q. aanwezigheid van de arts
aan de patiént moet laten. Dit pleit ertegen om begeleiding — in de vorm van
aanwezigheid — door een arts onmiddellijk voorafgaand aan en tijdens de
zelfdoding te formuleren als een absolute zorgvuldigheidseis. De patiént
kan ervoor kiezen de zelfdoding zonder bijstand en begeleiding van anderen
te volbrengen (vgl. Van Ree, 1982). De commissie kan zich evenwel vele
situaties voorstellen waarin bedoelde begeleiding moet worden gezien als
een voor de hand liggend onderdeel van het handelen van de arts. Naar de
mening van de commissie zal de arts tevoren met de patiént moeten spre-
ken over de aanwezigheid van eerstgenoemde tijdens de zelfdoding. Een
verzoek van de patiént om bij de zelfdoding aanwezig te zijn, zal de arts niet
mogen negeren. Geeft de patiént duidelijk te kennen de aanwezigheid van
de arts niet te wensen, dan zal de arts zich niettemin bereikbaar moeten
houden. Dit impliceert dat de arts de patiént, en in voorkomende gevallen
met het voornemen tot zelfdoding bekende naasten, over zijn bereikbaar-
heid informeert.

8.6.9. FAMILIE EN NAASTEN

De zelfdoding van een patiént kan bij familie en andere naasten veel leed
teweeg brengen. Van de arts die hulp bij zelfdoding verleent, mag worden
verwacht dat hij ernaar streeft dit leed zoveel mogelijk te beperken. De com-
missie gaat ervan uit dat in de meeste gevallen familieleden en andere naas-
ten betrokken zijn bij c.q. op de hoogte zijn van het voornemen van zelf-
doding en de hulp van de arts daarbij. In gevallen waarin dit niet zo is, acht
de commissie het noodzakelijk dat de arts, zo nodig op eigen initiatief, met
de patiént bespreekt hoe en wanneer zijn familie over de zelfdoding of het
voornemen daartoe zal worden ingelicht. Afhankelijk van de omstandig-
heden zal de arts aanbieden tevoren met een of meer familieleden overleg te
plegen en zal hij zo nodig begeleiding bieden. Dit moet met name in situ-
aties waarin de arts niet bij de zelfdoding aanwezig is, voorkomen dat fami-
lieleden onverhoeds en onvoorbereid met de zelfdoding worden geconfron-

3. Gerechtshof Den Haag 25 mei 1993, Medisch Contact 1993, p. 1377-1380.
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teerd.4 Het kan echter voorkomen dat de patiént weigert zijn naasten te
informeren of dat hij de arts geen toestemming geeft om dit te doen. Uit het
oogpunt van zorgvuldig handelen door de arts is het informeren van de
familie en naasten van de patiént (met toestemming van de patiént) aange-
wezen om te voorkomen dat door de zelfdoding van de patiént onnodig leed
aan diens naasten wordt berokkend. Het niet willen informeren van familie
en naasten kan immers voortvloeien uit agressieve impulsen van de patiént.
De commissie meent dus dat er goede en overtuigende redenen moeten
zijn om de familie en naasten niet te informeren. De commissie acht het
van belang dat in een dergelijke uitzonderlijke situatie deze beslissing ex-
pliciet besproken wordt met de geconsulteerde psychiater(s).

8.6.10. DE JURIDISCHE STATUS VAN DE PATIENT

Uitingen van een psychiatrische patiént kunnen leiden tot diens gedwongen
opneming op grond van de wet Bijzondere Opnemingen in Psychiatrische
Ziekenhuizen. Het moet dan gaan om gevallen waarin het doodsverlangen
van de patiént geacht wordt voort te vloeien uit diens geestelijke stoornis.
Betekent dit dat hulp bij zelfdoding bij een onvrijwillig opgenomen psy-
chiatrische patiént nimmer toelaatbaar is? De commissie beantwoordt deze
vraag ontkennend. Het gegeven dat een patiént onvrijwillig opgenomen is,
betekent volgens hedendaagse inzichten niet dat een patiént zonder meer
wilsonbekwaam is bij behandelingsaangelegenheden of een verzoek om
hulp bij zelfdoding. Een verzoek om hulp bij zelfdoding afkomstig van een
onvrijwillig opgenomen patiént zal dan ook moeten worden getoetst aan de
gangbare zorgvuldigheidseisen. Komt vast te staan dat het verzoek van de
patiént vrijwillig en weloverwogen is, en is ook overigens aan de zorgvul-
digheidseisen voldaan, dan ziet de commissie in de onvrijwillige juridische
status van de patiént geen beletsel om op het verzoek van de patiént in te
gaan. Gaat het daarbij om een patiént wiens onvrijwillige opneming was
gebaseerd op gevaar voor zichzelf (dreiging van zelfdoding), dan ligt het
voor de hand de onvrijwillige opneming te beéindigen, alvorens de hulp bij
zelfdoding wordt verleend.

8.7. Conclusies

De problematiek rond hulp bij zelfdoding bij psychiatrische patiénten be-
treft slechts weinig patiénten. Het is echter wel een buitengewoon moeilijk
probleem, voor arts én patiént. Daarbij is de vraag of psychiatrische patién-

4. Volgens de uitspraak van de Rechtbank Rotterdam 1 december 1981, Tijdschrift voor
Gezondheidsrecht 1982, p. 81-83, mag hulp bij zelfdoding slechts worden verleend in-
dien (naast de andere voorwaarden) door de dood geen onnodig leed aan anderen wordt
toegebracht.
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ten ten aanzien van deze kwestie als wilsbekwaam kunnen worden be-
schouwd van groot gewicht gebleken..

De commissie is er steeds van doordrongen geweest dat zij zich met uit-
zonderlijke probleemsituaties bezighoudt, die gelukkig betrekkelijk zeld-
zaam zijn. Ook de probleemsituatie die in dit hoofdstuk centraal staat — die
van de psychiatrische patiént die een verzoek tot hulp bij zelfdoding doet —
is daar een voorbeeld van. Deze situaties zijn daarom uitzonderlijk omdat zij
de arts aanspreken op een verantwoordelijkheid jegens een ernstig en uit-
zichtloos lijdende patiént, waarbij de eerste opdracht van de arts steeds is
om menselijk leven te respecteren en te behouden.

Voor de rechtvaardiging van het inwilligen van een verzoek tot hulp bij
zelfdoding gelden dezelfde argumenten als bij het toepassen van euthana-
sie. Daarbij moet er op gewezen worden dat bij hulp bij zelfdoding nog
meer dan bij euthanasie de hulpverlener ervan overtuigd moet zijn dat de
keuze voor zelfdoding waarvoor zijn hulp wordt ingeroepen, werkelijk een
keuze voor de dood is, en niet een verhulde vraag om hulp.

Gezien de hoge frequentie van psychiatrische stoornissen bij suicides,
en de kleine groep balanssuicides, verdient het aanbeveling om suicidege-
dachten of — wensen, of een wens tot hulp bij zelfdoding allereerst op te vat-
ten als een teken van achterliggende problematiek. Het huidige beleid dat
gericht is op de preventie van suicide gaat hier ook van uit. De hulp is dan al-
lereerst geboden bij het verhelpen van die problematiek, en niet bij het ten
uitvoer brengen van de wens tot zelfdoding.

Desalniettemin acht de commissie het denkbaar dat een arts in uitzon-
derlijke situaties overgaat tot het verlenen van hulp bij zelfdoding bij een
patiént met een ernstige psychiatrische aandoening. Immers bij de behan-
deling van een psychiatrische patiént kan na geruime tijd blijken dat succes
uitblijft. In het kader van een langer bestaande hulpverleningsrelatie kan het
dan voorkomen dat het perspectief van genezing en athouden van de dood
van karakter verandert. Juist die reeds langer bestaande betrokkenheid kan
de psychiater legitimeren een rol bij hulp bij zelfdoding te spelen.

Daarbij onderscheidt zij twee situaties. Ten eerste kan er sprake zijn van
een patiént met een psychiatrische aandoening met fluctuerende sympto-
matologie (bijv. een patiént met een therapieresistente manisch-depressie-
ve psychose), die in een relatief goede periode de balans op maakt, en tot sui-
cide besluit. Ten tweede kan er sprake zijn van een patiént met ernstige psy-
chiatrische problematiek, waarbij de behandeling niet tot herstel heeft
geleid, en waarbij herstel naar huidig medisch inzicht ook niet meer binnen
een acceptabele termijn valt te verwachten.

De commissie is van mening dat indien er geen behandelingsperspectief
meer is, de patiént ernstig en onafwendbaar lijdt, én de patiént zijn of haar
dood uitdrukkelijk en herhaaldelijk wenst, het hanteren van de meest strik-
te eis voor wilsbekwaamheid onbarmbhartig is. Dat wil zeggen dat de wils-
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bekwaamheid van een patiént weliswaar belangrijk is, doch dat ook bij
patiénten die niet voldoen aan het meest strikte criterium er een legitieme
reden kan zijn in te gaan op een verzoek tot hulp bij zelfdoding. Overwogen
moet worden dat, door als arts een eis van volledige wilsbekwaamheid te
stellen, men lijden kan vermeerderen in plaats dat men het afwendt. De
commissie is daarbij van mening dat een patiént in alle gevallen een duide-
lijke keuze voor de dood moet maken, dat hij voldoende begrip heeft van
zijn situatie, en dat hij de relevante informatie kan ontvangen, opnemen en
begrijpen, en tot slot dat het afwegingsproces van voldoende kwaliteit moet
zijn.

Indien uiteindelijk het tot hulp bij zelfdoding komt, is het noodzakelijk
ervoor zorg te dragen dat de naastbestaanden van de patiént hiermee niet
onverhoeds worden geconfronteerd. Het informeren van de naastbestaan-
den is aangewezen uit het oogpunt van zorgvuldig handelen, ook indien de
patiént hier bezwaar tegen maakt. Alleen indien er overtuigende redenen
zijn, meent de commissie dat de naastbestaanden van een patiént niet voor-
af geinformeerd hoeven te worden. Dit zal tot de hoge uitzonderingen
behoren.

Indien medisch handelen binnen een aannemelijke termijn tot een
redelijk resultaat kan leiden zal men alles in het werk stellen om een suicide
te voorkomen, of de patiént nu wel of niet aan het meest strilkte criterium
voor wilsbekwaamheid voldoet. In deze gevallen is een sterke motivering tot
behandeling, en zo nodig gedwongen behandeling noodzakelijk. Hulp bij
zelfdoding is dan niet-aanvaardbaar.

De commissie is de overtuiging toegedaan dat de arts op grond van diens
professionele verantwoordelijkheid een legitieme rol kan vervullen bij het
verzoek tot hulp bij zelfdoding door een patiént met een ernstige psychiatri-
sche aandoening. Allereerst dient een arts die een verzoek tot hulp bij zelf-
doding krijgt zich primair te richten op het therapeutisch beinvloeden van
de suicidaliteit. Ten tweede wordt er een beroep gedaan op de deskundig-
heid van de arts om te beoordelen of er sprake is van een authentiek en wel-
overwogen verzoek. Ten derde fungeert de arts als ‘sleutelbewaarder’ van
farmaca die de dood kunnen bewerkstelligen zodat een eventueel hard en
gewelddadig alternatief kan worden afgewend. Hieruit vloeit uiteraard geen
plicht tot hulp bij zelfdoding voort, hooguit een morele legitimatie indien
het eventueel zover komt. Wanneer de arts morele bezwaren heeft tegen
hulp bij zelfdoding dienen deze gerespecteerd te worden. Wel mag ver-
wacht worden — wanneer werkelijk geen andere weg meer openstaat — dat
hij eraan meewerkt dat de patiént contact krijgt met een hulpverlener die
het verlenen van hulp bij zelfdoding niet ten principale afwijst.
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Hoofdstuk‘ i

LEVENSBEEINDIGEND HANDELEN ZONDER
UITDRUKKELIJK VERZOEK

9.1. Inleiding

In het onderzoek voor de commissie-Remmelink in 1991 werd geconsta-
teerd dat levensbeéindigend handelen zonder uitdrukkelijk verzoek van de
patiént voorkomt. Deze bevinding is bevestigd door het recente evaluatie-
onderzoek naar de meldingsprocedure euthanasie (Van der Wal en Van der
Maas, 1996). De omvang van deze handelwijze wordt geschat op ongeveer
900 tot T coo gevallen per jaar. Deze bevindingen hebben aanleiding
gegeven tot veel discussie, niet in de laatste plaats in het buitenland. Daarin
ziet de commiissie een belangrijke aanleiding om ook op deze problematiek
in te gaan, althans voorzover het in dit verband wilsonbekwame patiénten
betrof.

9.2. Frequentie en aard van het handelen

In het onderzoek van Van der Wal en Van der Maas is geschat dat het aan-
tal gevallen van actieve levensbeéindiging zonder uitdrukkelijk verzoek
0,7% van alle sterfgevallen bedraagt, dat wil zeggen ongeveer goo gevallen
per jaar. Daarbij is natuurlijk van belang op welke wijze het begrip ‘uitdruk-
kelijk verzoek’ moet worden verstaan. In het onderzoek is een ‘strenge
afgrenzing’ gehanteerd. Dat wil zeggen dat de patiént in een eerdere fase
wel zijn opvattingen kenbaar kan hebben gemaakt, maar dat hij deze op het
moment van de levensbeéindiging niet meer kon uiten. Indien een wilsver-
klaring aanwezig was werd het handelen overigens wel opgevat als zijnde op
grond van een uitdrukkelijk verzoek. Dit impliceert dat een situatie waarin
de arts wel met de patiént over diens opvattingen heeft gesproken, maar er
geen schriftelijke wilsverklaring is, toch onder de rubriek ‘zonder uitdruk-
kelijk verzoek’ kan vallen. Een voorbeeld kan dat duidelijk maken: een
patiént met een gemetastaseerd longcarcinoom heeft verschillende malen
met zijn arts over euthanasie gesproken, ‘voor het geval dat’. Bij terugkomst
uit het ziekenhuis na een bestraling van de wervelkolom in het kader van
pijnbestrijding, ontwikkelen zich in snel tempo bewustzijnsstoornissen en
een sterke benauwdheid. De huisarts vermoedt dat hersenmetastasen hier-
van de oorzaak zijn. De patiént is snel niet meer aanspreekbaar en raakt
subcomateus. Hij reageert nog wel op pijnprikkels, en lijkt ook nog pijn te
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hebben. Zijn echtgenote verzoekt nu dringend om over te gaan tot actieve
levensbeéindiging. Gesteld dat op het verzoek van de echtgenote ingegaan
wordt, dan zou er sprake zijn van actieve levensbeéindiging zonder uitdruk-
kelijk verzoek.

Verder kan erop gewezen worden dat voorheen, door het gebruik van mor-
finepreparaten, werd ‘vertrouwd’ op het principe van het dubbele effect. De
striktheid van de in Nederland gehanteerde definities leidt ertoe dat deze
groep van handelingen in twee subgroepen wordt verdeeld, namelijk actie-
ve levensbeéindiging en palliatieve zorg, c.q. de bestrijding van pijn en an-
dere onaangename symptomen.

Ongeveer 23% van de artsen geeft aan ooit actief het leven van een patiént te
hebben beéindigd zonder uitdrukkelijk verzoek, 32% acht het denkbaar
zulks ooit te doen, terwijl 45% nooit zonder uitdrukkelijk verzoek zou han-
delen. Van alle gevallen werd 30% door huisartsen, 56% door specialisten
en 14% door verpleeghuisartsen uitgevoerd.

Wat betreft het overleg met de patiént bleek 37% van de artsen wel overlegd
te hebben met de patiént, en was er in 16% van de gevallen wel ooit een
wens geuit. Voorzover er niet overlegd was, kwam dat in 31% doordat de
patiént buiten bewustzijn was, en in 14% van de gevallen omdat er sprake
was van dementie. In 2% van de gevallen is er niet overlegd, terwijl de
patiént wel volledig wilsbekwaam werd geacht.

Opmerkelijk is verder dat in 65% van de gevallen van actieve levensbeéindi-
ging zonder uitdrukkelijk verzoek een morfine preparaat werd gebruikt. In
8% van de gevallen werden spierverslappers gebruikt (in 1990 was dat nog
19%). De optredende verkorting van de levensduur werd in 91% van de ge-
vallen op minder dan 1 week geschat. Tevens meende ruim 40% van de art-
sen dat er uiteindelijk sprake was van een natuurlijke dood, hetgeen een
duidelijke aanwijzing is dat er hier sprake is van een overgangsgebied naar
de pijn- en symptoombestrijding met als (geaccepteerd) neveneffect dat de
patiént overlijdt.

9.3. Nadere analyse

Indien er sprake is van een kort tevoren wilsonbekwaam geworden patiént,
dan doen zich verschillende mogelijkheden voor. Ten eerste kan de patiént
een wilsverklaring hebben waarin om actieve levensbeéindiging wordt ge-
vraagd. Ten tweede kan het zijn dat er wel eerder een uitdrukkelijk monde-
ling verzoek is geweest, in afwezigheid van een wilsverklaring. Ten derde is
het mogelijk dat er in het geheel niet over gesproken is met de patiént. Ten
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vierde blijkt het voor te komen dat ook bij wilsbekwame patiénten zonder
uitdrukkelijk verzoek levensbeéindigend wordt gehandeld.

Ten aanzien van de aard van het handelen kan worden opgemerkt dat er
een onduidelijke scheidslijn is tussen actieve levensbeéindiging en de be-
strijding van pijn met morfine. Gelet op de resultaten van het evaluatieon-
derzoek wordt door artsen nogal eens het toedienen van morfine (naar
aangenomen mag worden in hoge doseringen) gerubriceerd als actieve
levensbeéindiging, terwijl aan de andere kant actieve levensbegindiging ook
wordt opgevat als een natuurlijke dood. Dat laatste is voorstelbaar wanneer
de morfinetoediening plaatsvond in de stervensfase, ook al waren de dose-
ringen wellicht te hoog vanuit het oogpunt van pijn- en symptoombestrij-
ding.

Op basis van deze begripsonderscheidingen kunnen de volgende situaties

worden geschetst:

a. de patiént is stervend en niet meer aanspreekbaar, en de arts dient mor-
fine toe in doseringen die (enigszins) hoger zijn dan strikt nodig. De
patiént heeft wel, of niet eerder een wens tot euthanasie geuit;

b. de patiént is stervend en niet meer aanspreekbaar en de arts dient mor-
fine met een curare preparaat toe. De patiént heeft wel, of niet, eerder
een wens tot euthanasie geuit;

c. depatiént is wel aanspreekbaar, en de arts dient morfine toe zonder ver-
zoek of overleg;

d. de patiént is wel aanspreekbaar, en de arts dient farmaca toe waardoor
de patiént komt te overlijden zonder verzoek of overleg.

In situatie A kan verdedigd worden dat de arts gehandeld heeft in het kader
van een goede stervensbegeleiding. Het toedienen van hoge(re) doses mot-
fine wordt namelijk veelal niet beschouwd als levensbeéindigend. Zeker
indien patiénten langere tijd morfine-achtigen krijgt toegediend, zal het
levensbeéindigend effect gering zijn. Het ligt dan voor de hand te veronder-
stellen dat er sprake was van een natuurlijke dood.

In situatie B daarentegen valt het gebruik van een spierverslapper — die
nu eenmaal geen ander effect heeft dan te bewerkstelligen dat de patiént
overlijdt — niet anders te omschrijven dan ‘levensbeéindigend handelen’.
Er is dan uiteraard sprake van een niet-natuurlijke dood. Of deze situatie
moreel onaanvaardbaar is hangt van een aantal omstandigheden af. Indien
er eerder met de patiént was gesproken is de situatie in ieder geval niet
moreel onaanvaardbaar. Indien er geen overleg is gevoerd met de patiént
ligt de zaak anders. De commissie kan zich een enkele uitzondering voor-
stellen waarbij een dergelijke handelwijze aanvaardbaar is, bijvoorbeeld
waarbij de patiént in zijn sterfbed acuut hevig benauwd wordt, en dreigt te
stikken. Zij is echter de opvatting toegedaan dat artsen er alles aan moeten
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doen om vooraf helder te krijgen wat de patiént zou willen. Het laten
opstellen van een wilsverklaring is daarbij een doelireffende methode.

In situatie C ligt het probleem anders, omdat de patiént aanspreekbaar
is. Wordt er met zodanige doses gewerkt dat een bekorting van het leven
alleszins waarschijnlijk is, dan ligt het voor de hand een en ander met de
patiént te bespreken, zoals alle behandelbeslissingen van enige importantie
met de patiént besproken dienen te worden. Actieve levensbeéindiging kan
alleen overwogen worden op uitdrukkelijk verzoek van de patiént.

Situatie D is wat betreft de noodzaak tot overleg met de patiént evident.
De commissie ziet ook in deze situaties geen ruimte voor actieve levens-
beéindiging, tenzij de patiént daarom verzoekt.

9.4 Conclusie

De commissie gaat ervan uit dat — zo mogelijk — een arts moet handelen op
geleide van hetgeen de patiént wil of gewild zou hebben. Actieve levens-
beéindiging zonder uitdrukkelijk verzoek zou daarom in principe voor-
komen dienen te worden, bijvoorbeeld door in een vroeg stadium met de
patiént te overleggen en hem te adviseren een wilsverklaring op te stellen.
De commissie kan zich desalniettemin voorstellen dat er situaties zijn die
zich zo stormachtig ontwikkelen dat de mogelijkheid voor overleg niet be-
staat of bestaan heeft. Slechts in een evidente overmachtssituatie kan de arts
dan aan actieve levensbeéindiging denken, en uitdrukkelijk alleen indien er
werkelijk geen gelegenheid heeft bestaan voor overleg met de patiént. Is die
mogelijkheid er wel geweest, maar heeft de arts hem laten passeren, dan is
daarmee ook de legitimiteit van actieve levensbeéindiging vervallen.

Wel dient hierbij overwogen te worden dat het nogal eens voorkomt dat
adequate stervensbegeleiding, met gebruik van opiaten, onder de noemer
actieve levensbeéindiging terechtkomt. De commissie acht dat niet nood-
zakelijk en onproductief, en gaat ervan uit dat zulks opgevat kan worden als
professioneel verantwoorde zorg die leidt tot een natuurlijke dood.
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foofdstuk 1o

JURIDISCHE ASPECTEN EN
ZORGVULDIGHEIDSEISEN

10.1. Inleiding

De problematiek die in dit eindrapport aan de orde komt, wordt niet alleen
getypeerd door medisch-ethische, maar ook door juridische aspecten. Op
sommige punten, zoals hieronder zal blijken, zijn medisch-ethische en
juridische normen met elkaar vervlochten. Hoewel de commissie de proble-
matiek primair vanuit de medisch-ethische invalshoek benaderd heeft, kun-
nen de juridische ontwikkelingen hier niet los van worden gezien. Om die
reden bevat dit hoofdstuk een overzicht van de relevante juridische aspec-
ten. Daarbij wordt een onderscheid gemaakt tussen enkele vraagstukken die
van belang zijn voor meerdere door de commissie behandelende onderwer-
pen enerzijds en beschouwingen die zijn toegespitst op bijzondere groepen
patiénten anderzijds. De doelstelling van dit juridische overzicht is drieérlei:
- het geven van een overzicht van de juridische ontwikkelingen met be-

trelking tot de onderwerpen die in dit eindrapport aan de orde komen;

—  hetillustreren van de wijze waarop medisch-ethische en juridische nor-
men met elkaar verbonden zijn;

— et in kaart brengen van mogelijke verschillen van inzichten en/of be-
nadering tussen de medische/medisch-ethische en de juridische invals-
hoek.

Het gaat daarbij om de hoofdlijnen. Dit hoofdstuk beoogt de lezer van dit

eindrapport een beknopt overzicht te geven. Over de hieronder te behande-

len juridische aspecten valt veel meer te zeggen, maar een uitvoeriger ana-
lyse zou het bestek van dit eindrapport te buiten gaan.

10.2. Normen en criteria voor het handelen van artsen rond het
levenseinde

Eerder in dit rapport heeft de commissie een onderscheid gemaakt tussen
handelen van een arts dat tijd aan het leven van de patiént beoogt toe te voe-
gen enerzijds en levensbekortend handelen anderzijds. Binnen de categorie
‘levensbekortend handelen’ zijn in hoofdstuk 3 nader onderscheiden:

a. hetniet aanvangen met een behandeling;

b. het staken van een behandeling;
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c. behandelingen met als (mogelijk) effect dat de dood naderbij wordt ge-
bracht (bijv. pijnbestrijding);

d. hetactief beéindigen van het leven.

In het navolgende worden deze categorieén handelingen op hun juridische

metites bezien.

I0.2.I. LEVENSVERLENGEND HANDELEN

Wat nog niet zolang geleden bijna een automatisme was, levensverlengend
handelen door een arts, is minder vanzelfsprekend geworden. In het voet-
spoor van de discussie betreffende de legitimatie van levensbekortend han-
delen, zijn ook de gronden voor levensverlengend handelen ter discussie
komen te staan. Dit is niet alleen zichtbaar in de discussienota’s en het eind-
rapport van de commissie (zie hoofdstuk 1), maar ook in juridische be-
schouwingen. In dit verband is de afgelopen jaren door vertegenwoordigers
vanuit zowel de medische ethiek als het recht gepleit voor de zogenaamde
legitimatietheorie. Deze theorie houdt in dat niet alleen het staken van me-
disch handelen maar ook het aanvangen of doorzetten daarvan gelegiti-
meerd moet worden. Daartoe onderscheidt Sutorius (1993) de volgende vijf
elementen:

— de handelende persoon is een gediplomeerd en aan het tuchtrecht
onderworpen geneeskundige;

- de patiént moet adequaat geinformeerd zijn en toestemmen in de medi-
sche behandeling;

~ er moet een medische indicatie zijn: een naar de medisch-professionele
standaard erkend uitgangspunt voor medisch handelen;

— de arts moet een concrete behandelingsdoelstelling kunnen formu-
leren, waarbij hij uitdrukkelijk dient te betrekken de mogelijk andere
dan gewenste behandelingsresultaten;

— het handelen van de arts dient altijd en uitdrukkelijk gericht te zijn op
het welzijn van de patiént.

Het zetten van deze stappen impliceert dat een besluit tot het instellen of
continueren van een behandeling ter discussie kan komen te staan, omdat
aan een of meer van de door Sutorius onderscheiden elementen niet is vol-
daan. Met betrekking tot levensverlengend handelen zijn alle vijf elementen
van belang. Drie ervan verdienen bijzondere aandacht: het toestemmings-
vereiste en de combinatie van medische indicatie en concrete behandelings-
doelstelling.

Het toestemmingsvereiste
Dat toestemming van de patiént een conditio sine qua non is voor het
instellen of continueren van een medische behandeling behoeft eigenlijk

geen betoog. Dit uitgangspunt ligt reeds lang in het recht vast en vloeit
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rechtstreeks voort uit de fundamentele rechten van de mens, zoals deze zijn
geformuleerd in de relevante internationale verdragen en de Nederlandse
Grondwet. Het toestemmingsvereiste is sinds 1995 in de Nederlandse wet-
geving gepreciseerd, en wel in art. 7:450 lid 1 BW. Voor een medische ver-
richting, zo zegt dit wetsartikel, is de toestemming van de patiént vereist.
Art. 7:448 BW regelt in algemene zin de informatieplicht van de arts. Alvo-
rens geldige toestemming te kunnen geven, behoort de patiént op de in
deze bepaling genoemde wijze en over de aldaar genoemde aspecten te wor-
den geinformeerd (Legemaate, 1996; Roscam Abbing, 1995). Deze algeme-
ne regels roepen een probleem op in gevallen waarin een patiént niet of
slechts ten dele in staat is zijn of haar wil te bepalen. Dit is bij de in dit eind-
rapport aan de orde gestelde groepen patiénten zeer regelmatig het geval.
De juridische regels ten aanzien van wilsonbekwame patiénten komen hier-
onder aan de orde.

Medische indicatie /concrete behandelingsdoelstelling

Ontbreekt een medische indicatie en/of een concrete behandelingsdoelstel-
ling dan ontstaat een situatie waarin er sprake is van wat de commissie zin-
loos medisch handelen noemt. Het is een algemene regel in het recht dat
zinloos medisch handelen niet moet worden ondernomen respectievelijk
moet worden beéindigd (Leenen, 1994). In de rechtspraak is dezelfde op-
vatting verwoord. In 1990 bepaalde het Gerechtshof Arnhem dat de opvat-
ting ‘dat naar Nederlands positief recht het leven van ieder mens, zonder
uitzondering, te allen tijde en onder alle omstandigheden, zolang als moge-
lijk is in stand zou moeten worden gehouden, (...) te ongenuanceerd en
daarmee niet juist’ is.” In een geschil tussen een kinderziekenhuis dat de
behandeling van een anderhalfjarige wilde stoppen en de ouders, die om
continuering van de behandeling vroegen, oordeelde de Rechtbank Utrecht:
‘Naar algemeen wordt aanvaard zijn artsen (...) niet verplicht te achten om
over te gaan tot medische behandelingen, welke als zinloos moeten worden
aangemerkt’.> De vraag die hier opdoemt is: wanneer kan er gesproken wor-
den van zinloos medisch handelen. Binnen het gezondheidsrecht is aan
deze vraag onder meer door Leenen (1994) aandacht besteed. Er is naar zijn
mening sprake van zinloos medisch handelen indien:
~ hethandelen van de arts niet bijdraagt aan of zal resulteren in de oplos-
sing van het medisch probleem of de instandhouding of verbetering
van de gezondheidstoestand van de patiént;
— de daarbij te gebruiken middelen niet in redelijke verhouding staan tot
het doel (de zogenaamde instrumentele proportionaliteit);

1.  Gerechtshof Arnhem 16 januari 1990, Nederlandse Jurisprudentie 199o, nr. 470.
2. Rechtbank Utrecht 11 januari 1991, TVGR (1991) nr. 3, p. 180-182.
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- een bepaald minimumniveau niet meer kan worden bereikt.3
Het oordeel over deze criteria, zo benadrukt Leenen, is medisch van aard en
moet aan de medisch-professionele standaard kunnen worden getoetst.
Over het begrip zinloos medisch handelen is reeds een aantal jaren
vooral ook onder juristen een discussie gaande. Deze discussie spitst zich
toe op de vraag hoe breed dit begrip kan of mag worden opgevat. Biedt het
ruimte voor waardeoordelen? Biedt het ruimte voor oordelen in de sfeer van
de kwaliteit van het leven van de patiént (of variaties daarop, zoals de onleef-
baar leven-prognose)? Een groot probleem is, dat kwaliteit van leven-oorde-
len maar moeilijk, en slechts in beperkte mate te objectiveren zijn (Van Wil-
ligenburg, 1996). Sommige gezondheidsrechtelijke auteurs betogen dat het
begrip zinloos medisch handelen moet worden opgevat naar een objectief
medische norm (zie bijv. Hubben, 1993). Voor waardeoordelen en kwaliteit-
van-leven-criteria is naar hun mening geen ruimte. Anderen wijzen erop,
dat bij besluitvorming inzake zinloos medisch handelen waardeoordelen
niet te vermijden zijn. Zo stelt Gevers (1993) ‘dat het recht ruimte laat voor
een oordeel over de redelijkheid van het doel en de proportionaliteit van de
gebruikte middelen, d.w.z. dat naast waardenvrije ook waardengebonden
oordelen mogelijk zijn, mits deze te rechtvaardigen zijn in termen van een
medisch beoordelingskader’.4 Ook wordt betoogd dat het onderscheid tus-
sen objectieve normen en waardeoordelen kunstmatig is. In deze opvatting
gaat het erom waardeoordelen een duidelijke plaats te geven: ‘Waardeoor-
delen spelen onvermijdelijk een rol (...). Er moet worden gezocht naar een
kader om deze waardeoordelen te hanteren. Na het expliciteren van deze
waardeoordelen, is vervolgens de vraag aan de orde in welke mate deze oor-
delen een plaats mogen hebben in het besluitvormingsproces en binnen
wiens ‘verantwoordelijkheidsgebied’ deze vallen’ (Legemaate, 1994). Het
door Sutorius (1993) gemaakte onderscheid tussen ‘vrije’ en ‘gebonden’
waardeoordelen biedt een dergelijk kader. ‘Vrije’ waardeoordelen horen
naar zijn mening in het medisch handelen niet thuis. Voor ‘gebonden’
waardeoordelen ziet hij wel ruimte. Sutorius doelt op gebondenheid in
tweeérlei opzicht: situatiegebonden, immers betrokken op deze individuele
patiént en diens situatie, én beroepsgebonden, dus immer gerelateerd aan
de doelstellingen van de geneeskunde. Sutorius stelt: ‘Een robot handelt

3. Leenen (1994, p. 307) licht dit als volgt toe: ‘Door de aard van de aandoening is de pa-
tiént zeer ernstig aangedaan of geschonden en medisch handelen kan daar weinig of
niets aan verbeteren of er is een tragische situatie door cumulatie van aandoeningen en
gebreken die met een onevenredige inspanning ieder voor zich wellicht behandelbaar
zijn maar gezamenlijk in totaliteit niet of vrijwel niet.’

4. Ook Leenen (1994, p. 308-311) lijkt deze opvatting aan te hangen. Hij wijst kwaliteit
van leven als element van medisch zinloos handelen af (p. 311), maar accepteert wel dat
er sprake is van medisch zinloos handelen indien (onder meer) ‘een bepaald mini-
mumniveau niet meer bereikt kan worden’ (p. 310) en zegt voorts dat in de marge van
medische beslissingen (...) kwaliteit van leven als gebonden factor aan de orde [kan] zijn’

(p- 311).
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zonder waardeoordelen, een arts kan dat echter niet op risico van een on-
persoonlijke en mechanistische geneeskunde’.

Ook in de rechtspraak is dit vraagstuk aan de orde gekomen. In novem-
ber 1995 oordeelde het Hof Amsterdam in het geval van een zeer ernstig ge-
handicapte pasgeborene dat bij beslissingen betreffende het levenseinde
geen maatstaf past

‘die gegrond is op subjectieve, persoonlijke, waarde-oordelen omtrent de kwaliteit
van het tockomstig leven van een patiént die over die kwaliteit van leven zelf geen
oordeel kan uitspreken’S

Het Centraal Medisch Tuchtcollege kwam eveneens in 1995 tot de volgende
overweging:

‘Bij een beslissing om een medisch zinloze behandeling te staken spelen ook ande-
re dan zuiver medische overwegingen een rol. Tot die andere overwegingen be-
hoort onder meer de kwaliteit van het leven, dat de patiént zal resten indien hij,
anders dan verwacht, niet op korte termijn zou overlijden. Dienaangaande is de
vermoedelijke wens van de patiént doorslaggevend (...). Aangezien dit geen medi-
sche aangelegenheid is, zal een arts hierbij grote behoedzaamheid moeten
betrachten en in geen geval zijn persoonlijke standpunt terzake tot maatstaf
mogen nemen’.6

Tot voor kort speelde het zojuist geschetste debat zich af onder de vlag van
het begrip ‘medisch zinloos handelen’. De laatste jaren wordt binnen dat
begrip steeds vaker een onderscheid gemaakt tussen ‘kansloosheid’ en ‘zin-
loosheid’ (Nederlandse Vereniging Kindergeneeskunde, 1992; Van der Wal
en Van der Maas, 1996). Met ‘kansloos’ wordt gedoeld op situaties waarin
de patiént nog slechts een relatief geringe levensverwachting heeft. ‘Zin-
loos’ betreft gevallen waarop de in deze paragraaf gevoerde discussie inzake
kwaliteit van leven betrekking heeft.

Geleidelijk aan valt onder de deelnemers aan het debat over deze be-
grippen een zekere consensus te bespeuren. Algemeen wordt onderschre-
ven dat het er niet om gaat de kwaliteit van leven op zichzelf te beoordelen,
aan de hand van persoonlijke opvattingen en interpretaties. Het gaat veeleer
om een beoordeling van het medisch handelen in het licht van de prognose.
Eerder in dit eindrapport is reeds betoogd dat het onontkoombaar is dat
waardeoordelen daarbij een rol spelen. Voor de opvattingen van de com-
missie terzake zij in het bijzonder verwezen naar hoofdstuk 5 van dit eind-
rapport.

5. Hof Amsterdam 7 november 1995, Nederlandse Jurisprudentie 1996, nr. 113.
6. Centraal Medisch Tuchtcollege 22 maart 1995, TYGR (1996) nr. 2, p. 104-107.
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I10.2.2. LEVENSBEKORTEND HANDELEN I: HET STAKEN OF NIET
AANVANGEN VAN EEN BEHANDELING

Uit de zojuist uiteen gezette criteria ter legitimatie van medisch handelen,
vloeien de criteria voor het staken of niet aanvangen van een behandeling lo-
gisch voort. Als toestemming ontbreekt of wordt ingetrokken en/of het me-
disch handelen zinloos is, behoort een behandeling te worden stopgezet of
niet te worden begonnen. Dit kan tot gevolg hebben dat de dood van de pa-
tiént naderbij wordt gebracht, maar dat feit op zichzelf rechtvaardigt niet dat
de behandeling wordt gecontinueerd.

10.2.3. LEVENSBEKORTEND HANDELEN II: BEHANDELINGEN MET ALS
(MOGELIJK) EFFECT DAT DE DOOD NADERBI] WORDT GEBRACHT

Het gaat in deze gevallen vooral om vormen van pijnbestrijding. De voor
een adequate pijnbestrijding benodigde doses medicatie kunnen ertoe lei-
den dat de dood naderbij wordt gebracht. In eerste instantie zullen bij een
dergelijke vorm van levensbekortend handelen de vragen moeten worden
beantwoord die ook aan de orde zijn bij een beslissing tot levensverlengend
handelen: welke behandeling is geindiceerd? Hoe behoort deze behandeling
technisch en qua dosering te worden uitgevoerd? Indien met betrekking tot
deze twee vragen wordt gehandeld conform de medisch-professionele stan-
daard is er sprake van normaal medisch handelen. Aan het gegeven dat pijn-
bestrijding kan leiden tot het naderbij brengen van de dood komt dan geen
zelfstandige juridische betekenis toe. Dat kan anders liggen indien het na-
derbij brengen van de dood niet langer een onvermijdelijk bijeffect is van
pijnbestrijding, maar het beoogde primaire effect wordt. Dit is het geval
wanneer een hogere dosis medicatie is toegediend dan in de gegeven situ-
atie als pijnbestrijding nodig is. Hier komt de grens tussen pijnbestrijding
en actieve levensbeéindiging in zicht.”

10.2.4. LEVENSBEKORTEND HANDELEN III: ACTIEVE LEVENS-
BEEINDIGING

Van een andere orde dan de eerste twee onderscheiden vormen van levens-
bekortend handelen is de derde, alleen al omdat de derde variant niet tot het
gewone medisch handelen wordt gerekend en strafbaar is. Binnen de cate-
gorie levensbeéindigend handelen kunnen twee varianten worden onder-
scheiden: actieve levensbeéindiging op verzoek (euthanasie of hulp bij zelf-

7.  Zie voor een zaak waarin deze grens overschreden werd Rechtbank 24 oktober 1995,
TvGR (1996) nr. 3, p. 149-153. Het ging in deze zaak om een arts die een morfine-infuus
voorschreef aan een in een ziekenhuis opgenomen patiént (10 mg morfine per uur, a 4
uur te verdubbelen), ten gevolge waarvan deze overleed.
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doding) en actieve levensbeéindiging zonder verzoek. Hoewel het in beide
gevallen zoals gezegd gaat om handelingen die strafbaar zijn, zijn in de
rechtspraak openingen gecregerd.

Strafbaar feit of medische exceptie?

De ontwikkelingen met betrekking tot actieve levensbeéindiging hebben ge-
resulteerd in een hieronder te bespreken juridische opening voor dergelijk
handelen. De strafbaarheid van de arts blijft daarbij intact, maar hij kan zich
onder bepaalde omstandigheden beroepen op een rechtsvaardigingsgrond.
De afgelopen jaren is ook getracht om een andere juridische rechtvaardi-
ging te vinden voor actieve levensbeéindiging door een arts, en wel door een
beroep op de zogenaamde medische exceptie. De medische exceptie houdt
in dat het handelen van een arts formeel onder een strafbepaling valt, maar
materieel niet wederrechtelijk is. Te denken valt aan een operatie, die kan
leiden tot het strafbare feit van art. 308 Wetboek van Strafrecht (het toe-
brengen van lichamelijk letsel). Indien de behandeling wordt uitgevoerd
met toestemming van de patiént en volgens de regels van de kunst, zal straf-
rechtelijk ingrijpen achterwege blijven. In zoverre is voor 'normaal’ me-
disch handelen de medische exceptie erkend. Pogingen om levensbeéindi-
gend handelen onder de werking van de medische exceptie te brengen zijn
zowel in de juridische literatuur (Leenen, 1994; Woretshofer, 1992) als in
de rechtspraalc® afgewezen. De problematiek van levensbeéindigend hande-
len is niet een strikt medische, die geheel binnen de medische professie kan
worden gereguleerd. De maatschappelijke aspecten van deze problematiek
vergen betrokkenheid van buiten die professie, met name waar het gaat om
vraagstukken betreffende aanvaardbaarheid, normering en toetsing. De pro-
blematiek van actieve levensbeéindiging, zo is de breed aanvaarde juridi-
sche gedachtegang, gaat de reikwijdte van de medische exceptie te buiten.
Een aanhanger van de tegenovergestelde opvatting is Griffiths (1997).

De geaccepteerde rechtvaardigingsgrond: conflict van plichten

De juridische opening voor levensbeéindigend handelen is tot stand ge-
bracht in de rechtspraak en is gebaseerd op het art. 40 Wetboek van Straf-
recht, de bepaling inzake overmacht. Hiervan is sprake indien de arts in een
noodtoestand verkeert, tengevolge van een conflict van plichten. Die con-
flicterende plichten zijn: het naleven van het Wetboek van Strafrecht versus
het tegengaan van het ernstige en onomkeerbare lijden van de patiént.

8.  Zie Hoge Raad 21 oktober 1986, Nederlandse Jurisprudentie 1987, nr. 6oy (euthana-
sie), Hof Amsterdam 7 november 1995, Nederlandse Jurisprudentie 1996, nr. 113 en
Hof Leeuwarden 4 april 1996, TVGR (19906) nr. 5, p. 284-290 (beide laatste uitspraken
betreffen levensbeéindigend handelen door een arts in het geval van een zeer ernstig
gehandicapte pasgeborene).
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Wordt dit beroep op overmacht erkend, dan komt formeel vast te staan dat
de arts een strafbaar feit heeft begaan, maar zal hij worden ontslagen van
rechtsvervolging. Deze route is door de rechter zowel gevolgd in gevallen
van euthanasie (art. 293 WvSr) en hulp bij zelfdoding (art. 294 WvSr) als in
gevallen van levensbeéindiging zonder verzoek (hetgeen formeel het straf-
bare feit ‘moord’ oplevert, art. 289 WvSr).9 Om een beroep op de conflict
van plichten-redenering te doen slagen, moet komen vast te staan, aldus
vaste jurisprudentie, dat de arts heeft gehandeld ‘volgens wetenschappelijk
verantwoord medisch inzicht en overeenkomstig in de medische ethiek gel-
dende normen’. Uit die normen vloeien zorgvuldigheidseisen voort, welke
zijn te vinden in standpunten uit de medische professie (bijv. KNMG, 1995)
en die zijn overgenomen en uitgewerkt in de rechtspraak. Deze zorgvuldig-
heidseisen zijn deels van toepassing in alle gevallen van levensbeéindigend
handelen, en deels toegespitst op de specifieke problematiek. De zorgvul-
digheidseisen komen waar nodig aan de orde bij de bespreking van de bij-
zondere groepen patiénten.

De wettelijke meldingsprocedure

In 1990 kwamen het Ministerie van Justitie en de KNMG in het kader van
de voorbereiding van het onderzoek van de commissie-Remmelink een mel-
dingsprocedure overeen. Deze procedure was bedoeld om meer eenvormig-
heid te brengen in het vervolgingsbeleid en de aanpak van de officieren van
justitie uit de verschillende arrondissementen. Artsen werd gevraagd geval-
len van euthanasie of hulp bij zelfdoding schriftelijk te melden aan de ge-
meentelijk lijkschouwer, als een geval van een niet-natuurlijke dood. Deze
bracht vervolgens een advies uit aan de officier van justitie over de mate
waarin was voldaan aan de geldende zorgvuldigheidseisen. Had de arts deze
nageleefd, dan bleef na melding aan de gemeentelijk lijkschouwer en toet-
sing door officier van justitie vervolging achterwege. In de jaren na 1990
maakten steeds meer artsen vrijwillig gebruik van de meldingsprocedure.

In reactie op de uitkomsten van het onderzoek van de commissie-Rem-
melink diende het toenmalige kabinet de politieke discussie inzake het al
dan niet bij wet legaliseren van euthanasie en hulp bij zelfdoding te be-
slechten. Gelet op deelname in de regering van het CDA was legaliseren uit-
gesloten. De oplossing van de regering werd een procedurele. De sinds
1990 op basis van vrijwilligheid functionerende meldingsprocedure kreeg
een wettelijke basis en werd uitgebreid tot gevallen van actieve levensbeéin-
diging zonder verzoek. De melding werd verplicht op basis van de Wet op de

9. Zie uit de omvangrijke rechtspraak terzake Hoge Raad 277 november 1984, TVGR (1985)
nr. 2, p., 9o-I100, Hoge Raad 21 juni 1994, Nederlandse Jurisprudentie 1994, nr. 656
en de in de vorige noot genoemde uitspraken van het Hof Amsterdam en het Hof
Leeuwarden.
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lijkbezorging. In een algemene maatregel van bestuur op grond van deze
wet werden de vragen geformuleerd waaraan de arts in de schriftelijke mel-
ding aan de gemeentelijk lijkschouwer aandacht diende te besteden.'® Deze
wettelijke regeling trad op 1 juni 1994 in werking. Inmiddels was het aantal
meldingen door artsen gestegen. In het najaar van 1996 verschenen de re-
sultaten van een evaluatieonderzoek naar de werking en de effecten van de
wettelijke meldingsprocedure (Van der Wal en Van der Maas, 1996). Uit dit
onderzoek blijkt dat het aantal meldingen in de jaren tot en met 1995 welis-
waar verder is gestegen, maar tevens dat deze stijging in 1995 al over het
hoogtepunt heen was. De onderzoekers concluderen dat binnen een straf-
rechtelijke context de stijging van het aantal meldingen beperkt zal blijven.
In het regeringsstandpunt naar aanleiding van het evaluatieonderzoek kiest
de regering er echter voor de huidige strafbaarstelling van levensbegindi-
gend handelen ongewijzigd te laten. Wel wordt een aanpassing van de mel-
dingsprocedure voorgesteld, in de vorm van multidisciplinaire toetsings-
commissies."

In de juridische kritiek op de meldingsprocedure zijn de afgelopen jaren
twee aspecten naar voren gekomen: (1) het in dezelfde regeling bijeenbren-
gen van actieve levensbeéindiging op verzoek (euthanasie en hulp bij zelf-
doding) en actieve levensbeéindiging zonder verzoek (zie bijv. Leenen,
1992) en (2) de strijdigheid van de meldingsprocedure met het ‘nemo tene-
tur’-beginsel. Dit laatste beginsel houdt in dat een verdachte niet behoeft
mee te werken aan de eigen veroordeling en is onder meer neergelegd in
art. 6 van het Europees Verdrag tot bescherming van de Rechten van de
Mens (EVRM). De wetgever heeft zich op het standpunt gesteld dat de arts
op het moment van de melding nog geen verdachte is, zodat art. 6 EVRM
op die situatie (nog) niet van toepassing is (zie onder meer Kelk, 1997). Dat
lijkt een nogal gekunsteld argument. Komt het immers later tot een vervol-
ging, dan zal dit mede geschieden op basis van de door de arts geleverde ge-
gevens. In de rechtspraak is de discussie over de meldingsprocedure en het
‘nemo tenetur’-beginsel gestart maar nog niet afgelopen. In de zaak-Kadijk
verwierp het Hof Leeuwarden het verweer van de arts dat de meldingspro-
cedure wegens strijd met dat beginsel zou moeten leiden tot niet-ontvanke-
lijkheid van het OM aangezien Kadijk zonder bezwaar aan de verplichte
melding had voldaan (en dientengevolge zijn recht op tegen de verplichte
wettelijke melding bezwaar te maken had verwerkt). Dit roept de vraag op
hoe het Hof zou oordelen in een situatie waarin de arts van meet af aan wei-
gert een schriftelijk verslag voor te leggen aan de gemeentelijk lijkschouwer,
en volstaat met de melding van een niet-natuurlijke dood. Niet alle artsen
die vervolgd worden, zijn bereid verweer te voeren tegen de verplichte wet-

10. Besluit van 17 december 1993, Staatsblad 1993, nr. 688.
1. Tweede Kamer, 1996-1997, 23877, nr. 13.
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telijke melding. Velen van hen melden bewust en hechten een grotere waar-
de aan de in de melding besloten liggende toetsbaarheid dan aan eventuele
juridische bezwaren tegen de huidige wettelijke regeling.

Aan het bezwaar dat zowel euthanasie en hulp bij zelfdoding als levens-
beéindigend handelen zonder verzoek zijn ondergebracht in dezelfde mel-
dingsprocedure kwam de regering in haar standpunt uit januari 1997 te-
gemoet. In dit standpunt worden twee gescheiden meldings- en toetsings-
procedures in het vooruitzicht gesteld.

Legalisering en de invloed van het internationale recht

Met een zekere regelmaat wordt een discussie gevoerd over het legaliseren
van actieve levensbeéindiging, waarbij met legaliseren wordt bedoeld: het
uit het strafrecht halen van die vormen van levensbeéindigend handelen
waarbij de arts de algemeen aanvaarde zorgvuldigheidseisen in acht heeft
genomen. In een in 1984 ingediend initiatief-wetsvoorstel van D’66 werd
voorgesteld euthanasie en hulp bij zelfdoding (d.w.z. actieve levensbe&indi-
ging op verzoek) onder bepaalde voorwaarden uit het Wetboek van Straf-
recht te halen. Dit initiatief-voorstel werd in 1993 door de Tweede Kamer
verworpen, omdat in de toenmalige politieke constellatie een meerderheid
van het parlement de voorkeur gaf aan een procedurele regeling boven een
inhoudelijke. In het kabinetsstandpunt uit januari 19977 wordt onder voor-
waarden een toekomstige legalisering van euthanasie en hulp bij zelfdoding
in het vooruitzicht gesteld.

Tegen voorstellen voor legalisering van actieve levensbeéindiging zon-
der verzoek wordt wel ingebracht dat dit leidt tot strijd met art. 2 van het Eu-
ropees Verdrag voor de Rechten van de Mens, waarin is neergelegd het
recht op leven (zie Leenen, in Gevers, 1994). In de huidige situatie vindt ver-
volging van artsen in gevallen van actieve levensbeéindiging zonder verzoek
plaats op grond van ‘moord’ (art. 289 Wetboek van Strafrecht). Voor artsen
is de kwalificatie moord bijzonder beladen. Zij menen dat deze kwalificatie
geen recht doet aan de motieven die doorgaans aan de orde zijn in een geval
waarin besloten wordt tot opzettelijke levensbeéindiging. In de juridische
procedure tegen de huisarts Kadijk, betreffende opzettelijke levensbe&indi-
ging bij een ernstig gehandicapte pasgeborene, toonde het Gerechtshof
Leeuwarden begrip voor de bezwaren van artsen tegen de kwalificatie
moord. Het Hof merkte op:

‘Het Hof overweegt hieromtrent, dat in een geval als het onderhavige de kwalifi-

catie [moord] niet in overeenstemming is met het daaraan in het algemeen ver-
bonden maatschappelijk gevoelen, maar een juridisch-technische term is waaraan
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niet te ontkomen valt door de wijze waarop de wetgever de toetsing van gevallen
als deze heeft gewenst’ 22

Verwijdering uit het Wetboek van Strafrecht van gerechtvaardigde opzette-
lijke levensbeéindiging zonder verzoek moet, mede met het oog op interna-
tionale en rechtspolitieke overwegingen, geen begaanbare weg worden ge-
acht. Recente analyses wijzen echter uit dat niettemin aanpassingen van het
Wetboek van Strafrecht denkbaar zijn, die een betere context vormen voor
de strafrechtelijke beoordeling van artsen dan de bepaling inzake moord.
Op dit punt kan bijvoorbeeld verwezen worden naar de voorstellen van Kelk
(1997). Kelk stelt voor in het Wetboek van Strafrecht een specifieke bepaling
met betrekking tot opzettelijke levensbeéindiging zonder verzoek op te
nemen, waarin het begrip ‘wederrechtelijkheid’ een belangrijke rol speelt.
Via dit begrip ‘wederrechtelijkheid’ kan worden beoordeeld of de omstan-
digheden opzettelijke levensbeéindiging rechtvaardigden, ook indien een
verzoek ontbrak. Naar de mening van de commissie verdient dit voorstel se-
rieuze overweging.

Interactie van juridische regels en normen uit de professie

Met name bij actieve levensbeéindiging, en in mindere mate bij andere vor-
men van levensbekortend handelen, doet zich het fenomeen voor dat juridi-
sche regels en concepten en opvattingen en normen uit de medische pro-
fessie als het ware ‘samensmelten’. Toetsstenen voor de rechter bij het be-
oordelen van de ‘noodtoestand’ zijn, zoals de Hoge Raad reeds een aantal
malen heeft uitgesproken, ‘het wetenschappelijk verantwoord medisch in-
zicht en de normen van de medische ethiek’. Dit inzicht en deze normen
kunnen helpen om in een concreet geval te bepalen of actieve levensbeéin-
diging was gerechtvaardigd. Daarbij zal gekeken worden naar de rapporten
en standpunten over actieve levensbeéindiging zoals deze binnen de be-
roepsgroep tot stand komen, zoals de de standpunten van beroepsorganisa-
ties, discussienota’s van de commissie, standpunten van wetenschappelijke
verenigingen e.d. De rechtspraak leert dat de rechter ter motivering van zijn
oordeel soms uitdrukkelijk naar één of meer van deze rapporten verwijst.

Vanuit de juridische discipline wordt soms kritisch gekeken naar deze
ontwikkeling. Geeft de rechter, zo luidt deze kritiek, niet te veel ruimte aan
de medische professie? Duidelijk is dat de rechter, vanwege de rechts-
beschermende functie van het recht, een eigen verantwoordelijkheid heeft.
Mede door de grote mate van fransparantie en openheid in de Nederlandse
discussie inzake euthanasie en hulp bij zelfdoding blijft de verhouding tus-
sen de juridische verantwoordelijkheden en die van de medische professie
in het algemeen, zo lijkt het, goed in balans. Dat het recht waar nodig een

12. Hof Leeuwarden 4 april 1996, TvGR (1996) nr. 5, p. 284-290.
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eigen verantwoordelijkheid neemt, blijkt bijvoorbeeld uit de uitspraak van
de Hoge Raad in de zaak-Chabot. De Hoge Raad volgt daarin de opvattin-
gen zoals die in de medische professie naar voren zijn gekomen, maar voegt
ook eigen elementen toe. Het blijkt mogelijk te zijn juridische ontwikkelin-
gen en kaders gelijk op te laten lopen met meningsvorming en ontwikkelin-
gen binnen de medische professie. Dit betekent dat de medische professie,
door het op zorgvuldige wijze ontwikkelen van meningen en standpunten,
een waardevolle bijdrage kan leveren aan het vinden en vormen van recht.

10.2.5. DE POSITIE VAN DE WILSONBEKWAME PATIENT EN ZIJN
VERTEGENWOORDIGER

Er doet zich in de gezondheidszorg met enige regelmaat de situatie voor dat
een patiént tijdelijk of langdurig niet in staat is zijn wil te bepalen. Dit roept
een aantal juridische relevante vragen op,waarvan er hieronder drie aan de
orde komen.

Criteria voor wilsonbekwaamheid

De beslissing dat een persoon niet in staat is zijn wil te bepalen, heeft
ingrijpende gevolgen. Deze beslissing leidt er immers toe, dat betrokkene
belangrijke rechten betreffende verzorging en behandeling niet zelf kan uit-
oefenen. De bevoegdheid daartoe komt dan op grond van de vigerende wet-
geving — en met name de WGBO en de Wet BOPZ - bij een vertegenwoor-
diger te liggen. Deze overgang van bevoegdheden betekent, dat met het wils-
onbekwaam verklaren van patiénten terughoudend moet worden omge-
gaan. De discussie die in Nederland de afgelopen jaren over de criteria voor
wilsonbekwaamheid is gevoerd, kenmerkt zich dan ook door een steeds ver-
dergaande differentiatie. Dit heeft geleid tot de volgende juridische uit-
gangspunten (zie Legemaate, 1994):

—  wilsonbekwaamheid moet worden beoordeeld op het niveau van een in-
dividu, en niet op groepsniveau. Er kan bijvoorbeeld niet worden ge-
steld dat ‘psychiatrische patiénten wilsonbekwaam zijn’. Het moet gaan
om een individuele beoordeling, in het licht van de omstandigheden
van het geval;

— ook op individueel niveau is wilsonbekwaamheid geen absoluut gege-
ven. Een persoon kan onbekwaam zijn met betrekking tot beslissing A,
maar tegelijkertijd bekwaam met betrekking tot beslissing B;

— een beoordeling van wilsonbekwaamheid dient zich in beginsel te rich-
ten op het besluitvormingsproces van de patiént, en op de wijze waarop
deze met informatie omgaat, en niet, althans niet in de eerste plaats, op
de inhoud van de beslissing van de patiént. Het enkele feit dat de

13.  Hoge Raad 21 juni 1994, Nederlandse Jurisprudentie 1994, nr. 656.
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patiént een ‘afwijkende’ beslissing neemt, is geen bewijs voor onbe-
kwaambheid;

~  het criterium voor de beoordeling van onbekwaamheid kan variéren, af-
hankelijk van factoren als de opstelling van de patiént (instemming of
weigering) en de aard en gevolgen van de (be)handeling of het nalaten
daarvan. Hoe ingrijpender de beslissing, hoe ‘zwaarder’ het criterium
zal mogen zijn.

In hoofdstuk 4 van dit eindrapport gaat de commissie nader in op de pro-

blematiek van de wils(on)bekwaamheid.

De betekenis van een schriftelijke wilsverklaring

Een persoon kan besluiten met het oog op een toekomstige situatie van
wilsonbekwaamheid een schriftelijke wilsverklaring op te stellen, waarin hij
aangeeft welke handelingen hulpverleners wel en niet mogen verrichten. Er
kan een onderscheid worden gemaakt tussen wilsverklaringen waarin be-
trokkene toestemming voor bepaalde behandelingen weigert en wilsverkla-
ring waarin betrokkene vraagt om actieve levensbeéindiging.

De wilsverklaringen uit de eerste categorie zijn wettelijk geregeld in art.
7:450 lid 3 BW. Deze bepaling zegt, dat een schriftelijke wilsverklaring waar-
in een bepaalde behandeling geweigerd wordt door de hulpverlener moet
worden opgevolgd, tenzij de hulpverlener gegronde redenen heeft om van
de verklaring af te wijken. Voorwaarde is dat de verklaring is opgesteld door
een persoon van 16 jaar of ouder en die ten tijde van het opstellen in staat
was zijn wil te bepalen. Een voorbeeld van een dergelijke verklaring is de
non-reanimatie-verklaring. De wilsverklaring zal duidelijk moeten zijn,
waar het gaat om de omschrijving van de behandeling die geweigerd wordt,
de omstandigheden waaronder de behandeling achterwege moet blijven en
de personalia van de patiént. Ontbreekt op een of meer van deze punten vol-
doende duidelijkheid, dan zal de hulpverlener moeten besluiten met een
beroep op de reeds genoemde ‘gegronde redenen’ de verklaring te nege-
ren.’4

Een aparte categorie vormen de wilsverklaringen waarin een persoon
vraagt om actieve levensbeéindiging, in een toekomstige situatie waarin hij
niet meer in staat is zijn wil te uiten. Deze verklaringen vallen buiten het
genoemde art. 7:450 lid 3 BW. Aangenomen moet worden dat deze verkla-
ringen gebonden zijn aan de in het geval van actieve levensbegindiging gel-
dende zorgvuldigheidseisen (zie KNMG, 1995). Anders gezegd: een schrif-
telijke wilsverklaring biedt een arts geen legitimatie voor actieve levens-
beéindiging in situaties die buiten de erkende zorgvuldigheidseisen vallen.
De wilsverklaring vervangt het actuele verzoek van de patiént. Uitgaande

14. Vgl Rechtbank Zwolle 13 december 1989, MC (1990) nr. 38, p. 1113-1115 en Gerechtshof
Arnhem 23 juli 1991, TVGR (1993) nr. 8, p. 519-523.
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van de validiteit van een schriftelijke wilsverklaring moet het in beginsel
aanvaardbaar worden gedacht dat, indien aan de overige zorgvuldigheidsei-
sen, wordt voldaan, tot actieve levensbeéindiging op grond van een dergelij-
ke verklaring wordt overgegaan. Niettemin valt zowel onder artsen als juris-
ten enige terughoudendheid te bespeuren: kan in het geval van actieve le-
vensbeéindiging bij een wilsonbekwame patiént een schriftelijke verklaring
het actuele verzoek van de patiént vervangen? Uit de rechtspraktijk is ten
minste één geval bekend (zie Josephus Jitta, in Smook, 1990). Jurispruden-
tie over dit onderwerp is er echter nog niet.

De schriftelijke wilsverklaring speelt in de beschouwingen van de com-
missie een belangrijke rol, zoals de eerdere hoofdstukken van dit rapport, en
in het bijzonder hoofdstuk 8, laten zien. Om die reden wordt in hoofdstuk
II uitvoeriger ingegaan op de juridische aspecten van schriftelijke wils-
verklaringen.

Zijn alleen schriftelijke wilsverklaringen relevant, of mag ook waarde
worden gehecht aan verklaringen die de patiént bijvoorbeeld mondeling te-
genover levensgezel of behandelend (huis)arts heeft gedaan? Vanuit de op-
tiek van rechtsbescherming is terughoudendheid daarbij geboden, maar er
zijn situaties denkbaar waarin op grond van niet-schriftelijke verklaringen
een voldoende duidelijk beeld is te krijgen van de wensen en opvattingen
van de patiént (Legemaate, 1994).’5 Zouden uitsluitend schriftelijke wils-
verklaringen juridisch relevant zijn, dan komen zowel het recht van de
patiént om zelf beslissingen te nemen als het nut van een vertegenwoordi-
ger (zie hieronder) in een merkwaardig licht te staan.

De rol van de vertegenwoordiger en de grenzen van diens bevoegdheden

Is een patiént wilsonbekwaam, maar heeft hij geen schriftelijke wilsverkla-
ring opgesteld, dan zal de arts in eerste instantie moeten terugvallen op de
wettelijke regels inzake vertegenwoordiging van wilsonbekwame patiénten.
Deze regels zijn onder meer te vinden in de Wet geneeskundige behande-
lingsovereenkomst (WGBO) en de Wet bijzondere opnemingen in psychia-
trische ziekenhuizen (BOPZ). Beide regelingen geven limitatief aan welke
personen in aanmerking komen als vertegenwoordiger van een wilsonbe-
kwame patiént. De arts behoort de beslissing van de vertegenwoordiger te
volgen, tenzij dit in strijd komt met de plicht van de arts om de zorg van een
goed hulpverlener te betrachten (art. 7:465 lid 4 BW). Dit betekent dat een
vertegenwoordiger een arts niet kan dwingen tot (be)handelingen die in
strijd komen met de professionele standaard. Een weigering door de verte-
genwoordiger van toestemming voor een medisch zinvolle behandeling zal
de arts naast zich neer mogen leggen, tenzij de weigering is ingegeven door
voldoende duidelijke opvattingen van de patiént zelf. Het gaat dan met

15.  Zie ook Centraal Medisch Tuchtcollege 22 maart 1995, TVGR (19906) nr. 2, p. 104-107.
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name over beslissingen tot het wel of niet aanvangen of continueren van
een behandeling. Algemeen wordt aanvaard dat aan een vertegenwoordiger
niet de bevoegdheid toekomt om toestemming te geven tot actieve levens-
beéindiging. Een dergelijke beslissing valt buiten de competentie en
bevoegdheden van een vertegenwoordiger, en kan uitsluitend worden ge-
nomen door de arts. Dit laat onverlet dat de arts in gevallen van actieve le-
vensbeéindiging bij een wilsonbekwame patiént de vertegenwoordiger(s)
moet informeren en diens/hun opvattingen bij de besluitvorming moet
betrekken. Dit is bijvoorbeeld evident waar het gaat om de positie van de
ouders bij besluitvorming met betrekking tot een pasgeborene met ernstige
lichamelijke aandoeningen.

Het komt erop neer dat de vertegenwoordiger, waar het gaat om het
nemen van (niet)behandelbeslissingen nauwelijks dwingende bevoegd-
heden heeft. Veeleer is de vertegenwoordiger de persoon die de arts kan
aanzetten tot een dialoog, teneinde toetsbaarheid en explicitering van over-
wegingen en beslissingen te bevorderen. Daarbij kan de vertegenwoordiger
zijn kennis van de opvattingen en overtuigingen van de patiént inbrengen.
Het belang van een vertegenwoordiger betreft vooral deze aspecten.

10.3. Juridische ontwikkelingen ten aanzien van bijzondere
groepen patiénten

In het voorafgaande is aandacht besteed aan een aantal juridische thema’s
die in het algemeen van belang zijn in het kader van de discussie omtrent
levensverlengend en levensbekortend handelen. In deze paragraaf wordt
ingegaan op specifieke ontwikkelingen ten aanzien van bijzondere groepen
patiénten.

10.3.1. PASGEBORENEN MET ERNSTIGE LICHAMELIJKE AANDOENINGEN

In 1995 en 1996 heeft de problematiek van pasgeborenen met ernstige
lichamelijke aandoeningen veel aandacht gekregen, zowel in juridische
kring als daarbuiten. Anders dan bij de patiéntengroepen die in de volgen-
de subparagrafen aan de orde komen, gaat het hierbij uit de aard der zaak
om mensen die zelf nooit hebben kunnen beslissen. De aanleiding voor de
sterk toegenomen aandacht werd gevormd door twee strafrechtelijke proce-
dures, de zaken Prins en Kadijk. Beide zaken betroffen de situatie waarin
een arts in het geval van een pasgeborene met ernstige lichamelijke aan-
doeningen was overgegaan tot actieve levensbeéindiging. In beide zaken
is uitspraak gedaan door een Gerechtshof. In geen van beide gevallen is
beroep in cassatie ingesteld.

De uitspraken van beide Gerechtshoven vertonen qua uitgangspunten
en opzet een grote mate van overeenkomst. Ook in gevallen waarvan hier
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sprake, actieve levensbeéindiging zonder verzoek, past de rechter de in het
kader van de euthanasiediscussie ontwikkelde redenering van het conflict-
van-plichten toe (onder de vlag van art. 40 Sr, zie p. 197-198). Om te beoor-
delen of een arts in deze gevallen terecht een beroep kan doen op deze rede-
nering, verwijst de rechter — evenals in de euthanasiejurisprudentie — naar
de normen en opvattingen in de medische ethiek en loopt de rechter — blij-
kens de uitspraken in de zaken Prins en Kadijk — systematisch drie vragen
na:

1. Was er de mogelijkheid van een medisch zinvolle behandeling?

2. Zo neen, was er de mogelijkheid van adequate pijn- of symptoom-
bestrijding?

3. Zo neen, zijn er dan omstandigheden — in het bijzonder het voortduren
van lijden van de pasgeborene — die actieve levensbeéindiging kunnen
rechtvaardigen?

Is het antwoord op een van de eerste twee vragen ja’, dan zal de arts aan de
derde vraag in beginsel niet toekomen. In de zaken Prins en Kadijk kwam
de rechter — mede op basis van de opvattingen van een aantal deskundigen
— tot de conclusie dat de eerste twee vragen met ‘neen’ beantwoord moesten
worden. In beide zaken werd de actieve levensbeéindiging door de arts dan
ook gerechtvaardigd geacht, mede op grond van de instemming van de
ouders. Uit deze rechterlijke uitspraken valt op te maken dat de rechter de
beslissing dat (verder) behandelen medisch zinloos is, in wezen als de
belangrijkste beslissing ziet. Is deze beslissing genomen dan is, zoals in een
van de rechterlijke uitspraken wordt gesteld, eigenlijk al een keuze voor de
dood gemaakt. Als er in de periode tussen het nemen van deze beslissing en
het overlijden van de pasgeborene sprake is van ernstig lijden, dat met
palliatieve zorg niet kan worden weggenomen, dan kan actieve levensbeéin-
diging aanvaardbaar zijn.

Het is de vraag, welke ruimte beide rechterlijke uitspraken de arts pre-
cies geven. In de zaken Prins en Kadijk ging het om pasgeborenen die vol-
gens de verklaringen van de deskundigen, indien niet tot actieve levens-
beéindiging zou zijn overgegaan, na een relatief korte tijd zouden zijn over-
leden. Dit betekent dat aan de genoemde uitspraken geen rechtvaardiging
kan worden ontleend voor actieve levensbeéindiging in situaties waarin de
pasgeborene ondanks de ernstige lichamelijke aandoeningen in leven blijft,
maar er ernstige twijfel mogelijk is over de kwaliteit van dat leven. Een pas-
sage uit de uitspraak van het Gerechtshof Amsterdam in de zaak-Prins lijkt
nadrukkelijk in te houden, dat in een dergelijk geval de aanvaardbaarheid
van actieve levensbeéindiging minder vanzelfsprekend is. Volgens het Hof
past bij beslissingen betreffende het levenseinde geen maatstaf ‘die gegrond
is op subjectieve, persoonlijke waarde-oordelen omtrent de kwaliteit van het
toekomstig leven van een patiént die over die kwaliteit van leven zelf geen
oordeel kan uitspreken’. Hier doemt de reeds eerder genoemde vraag naar
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de (on)mogelijkheid tot objectivering van kwaliteit-van-leven-criteria op (zie
P- 193195)-

I0.3.2. PATIENTEN IN EEN VEGETATIEVE TOESTAND

De juridische aandacht voor de problematiek van vegetatieve patiénten werd
in de tweede helft van de jaren tachtig sterk gestimuleerd door de zaak-Sti-
nissen. In deze zaak ging het om een vrouw die zeer langdurig in een coma
verkeerde. Haar echtgenoot, die tevens tot haar curator was benoemd, vor-
derde in een juridische procedure dat het verpleeghuis dat zijn vrouw vetr-
zorgde, zou stoppen met de kunstmatige toediening van voedsel en vocht.
Het gevolg zou zijn dat de vrouw zou komen te ovetlijden. Een van de vra-
gen die in deze zaak centraal stonden, was of het toedienen van voedsel en
vocht na het moment waarop het ontwaken van de patiént uit de coma re-
delijkerwijs niet meer te verwachten valt als medisch zinloos handelen zou
moeten worden gekwalificeerd. Een bevestigend antwoord op deze vraag
zou impliceren dat de arts vanaf dat moment zou moeten stoppen met het
toedienen van voedsel en vocht. Medisch zinloos handelen behoort immers
te worden gestaakt. In 1989 oordeelde het Gerechtshof Arnhem in de zaak-
Stinissen dat de opvattingen ter zake binnen de medische beroepsgroep
over de genoemde vraag nog te zeer uiteen liepen. Er was, zo oordeelde het
Hof, binnen de medische professie te weinig consensus om het verpleeg-
huis te gebieden dat de kunstmatige toediening van voedsel en vocht moest
worden gestaakt. De tot dat gebod strekkende eis van de echtgenoot/curator
werd dan ook afgewezen.’® Wel oordeelde het Hof dat i.c. de toediening van
voedsel en vocht als medische handeling kon worden aangemerkt. Dit gaf
de verantwoordelijke artsen, hoewel zij daartoe juridisch dus niet gehouden
waren, wel de ruimte om eigener beweging de toediening te staken. Hiertoe
werd overgegaan in januari 199o. Korte tijd later overleed de vrouw.

Het is de vraag of de rechter heden ten dage tot hetzelfde oordeel zou
komen. Na 1989 zijn verschenen de discussienota van de commissie be-
treffende langdurig comateuze patiénten (in 1991) alsmede het rapport
‘Patiénten in een vegetatieve toestand’ van een commissie van de Gezond-
heidsraad (in 1994). In deze beide rapporten wordt wel een verband gelegd
tussen het eindeloos continueren van de kunstmatige toediening van voed-
sel en vocht en medisch zinloos handelen. Beide rapporten gaan in een rich-
ting die anno 1996 in een vergelijkbare casus als de zaak-Stinissen wel eens
zouden kunnen resulteren in het rechterlijke oordeel dat het continueren
van toediening van voedsel en vocht bij langdurig comateuze patiénten wel
als medisch zinloos handelen moeten worden bestempeld (zie Leenen,
1994). Dit voorbeeld illustreert hoe door de tijd heen opvattingen over

16. Hof Amhem 31 oktober 1989, TVGR (1990) nr. 1, p. 79-83.
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inhoud en reikwijdte van een begrip als ‘medisch zinloos handelen’ geleide-
lijk kunnen veranderen.

Na de rechterlijke uitspraken in de zaak-Stinnissen zijn er geen nieuwe
zaken betreffende langdurig comateuze patiénten voor de rechter gebracht.
Een vraagstuk als de actieve levensbeéindiging in het geval van een lang-
durige comateuze toestand, waarover in hoofdstuk 6 van dit rapport is ge-
sproken, is in de rechtspraak nog nimmer aan de orde geweest. Wel is een
geval bekend uit 1987, betreffende een arts die met betrekking tot een
comateuze patiént tot actieve levensbeéindiging was overgegaan. In 1992
besloot Justitie deze arts niet te vervolgen. In het indertijd over deze zaak
door het Ministerie van Justitie uitgegeven persbericht wordt opgemerkt:

“Voortzetting van de medische behandeling van de in een onomkeerbaar coma lig-
gende patiént werd naar heersend medisch inzicht zinloos geacht. De beademing
werd afgekoppeld in de verwachting dat de patiént daarna snel zou overlijden.
Dat gebeurde echter niet. Wel raakte de spontane ademhaling gedurende korte tijd
verstoord. Naar het oordeel van de arts was de patiént in een toestand komen te
verkeren waarin sprake was van ernstig lijden. In deze situatie meende de arts na
uitvoerig collegiaal overleg dat actief medisch ingrijpen onontkoombaar was.’

10.3.3. ERNSTIG DEMENTE PATIENTEN

Met betrekking tot ernstig demente patiénten hebben zich in de afgelopen
jaren niet of nauwelijks juridische ontwikkelingen voorgedaan. Voor de be-
sluitvorming met betrekking tot deze groep patiénten gelden de algemene
regels zoals deze in paragraaf 2 van dit hoofdstuk uiteen gezet zijn. Enige ru-
moer ontstond naar aanleiding van de model-euthanasieverklaring van de
NVVE, waarin opname in een verpleeghuis werd aangemerkt als grond voor
euthanasie). Tegen deze opvatting is zowel uit de kring van de verpleeghuis-
artsen als door juristen bezwaar gemaakt. De tekst van de verklaring is na-
dien aangepast. De opneming in een verpleeghuis op zich kan niet worden
aangemerkt als onaanvaardbaar en uitzichtloos lijden, één van de criteria
voor euthanasie of hulp bij zelfdoding. Zoals eerder is opgemerkt (p. 203)
biedt een schriftelijke wilsverklaring de arts geen legitimatie voor actieve le-
vensbeéindiging in gevallen die buiten de zorgvuldigheidseisen vallen.

10.3.4. PSYCHIATRISCHE PATIENTEN

Sinds de jaren zeventig zijn de zorgvuldigheidseisen voor euthanasie en
hulp bij zelfdoding ontwikkeld en uitgekristalliseerd. De huidige neerslag
van die ontwikkeling is onder meer te vinden in het Standpunt inzake
euthanasie dat het Hoofdbestuur van de KNMG in augustus 1995 publi-
ceerde. De laatste jaren is veel aandacht uitgegaan naar de vraag of deze
zorgvuldigheidseisen ook mogen worden gehanteerd in het geval van een
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verzoek om hulp bij zelfdoding van een psychiatrische patiént. Binnen de
beroepsgroep was al eerder een debat gestart over de aanvaardbaarheid van
hulp bij zelfdoding bij patiénten met een psychische stoornis. Uit dit debat
is de opvatting naar voren gekomen dat in dergelijke gevallen grote terug-
houdendheid is geboden, maar dat hulp bij zelfdoding in uitzonderlijke om-
standigheden aanvaardbaar kan zijn. In het bijzonder moeten worden ge-
noemd het standpunt van de Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie uit

1992, het rapport van de Geneeskundige Inspectie voor de Geestelijke

Volksgezondheid uit 1993 en de discussie-nota van de commissie uit 1993.

De opvatting die uit deze rapporten naar voren komt, vinden we terug in de

rechtspraak uit de periode 1991-1994. De afgelopen jaren is een aantal

zaken betreffende hulp bij zelfdoding in gevallen van psychisch lijden aan
de rechter voorgelegd. Dit heeft erin geresulteerd dat in de rechtspraak
wordt erkend dat zich omstandigheden kunnen voordoen waarin een psy-
chiater mag voldoen aan het verzoek van een patiént die (overwegend) psy-
chisch lijdt."7 Daarbij gelden de zorgvuldigheidseisen die met betrekking tot
euthanasie en hulp bij zelfdoding in het algemeen zijn ontwikkeld, en die in
het KNMG-euthanasiestandpunt van 1995 als volgt worden geformuleerd:

— eris een vrijwillig, weloverwogen en duurzaam verzoek van de patiént;

— eris sprake van duurzaam, ondraaglijk en uitzichtloos lijden;

—  er heeft consultatie van een onafhankelijk arts plaatsgevonden.

In hoofdstuk 8 van dit rapport werkt de commissie deze zorgvuldigheidsei-

sen nader uit, toegespitst op patiénten met een psychiatrische aandoening.
In gevallen van psychisch lijden is er sprake van bijzondere gevallen,

zoals wordt benadrukt in de uitspraak van de Hoge Raad uit juni 1994, in de
meergenoemde zaak-Chabot. In deze uitspraak oordeelt de Hoge Raad als
volgt over hulp bij zelfdoding in situaties van psychisch lijden:

- de opvatting dat hulp bij zelfdoding nimmer kan worden gerechtvaar-
digd indien bij de patiént geen somatisch lijden aanwezig is en hij even-
min in een stervensfase verkeert, is onjuist. Anders gezegd: ook in ge-
vallen van psychisch lijden, waarbij een terminale of stervensfase nog
niet is aangebroken, kan hulp bij zelfdoding gerechtvaardigd zijn;

— aan het verzoek tot hulp bij zelfdoding van een persoon die psychisch
lijdt kan wel degelijk een autonome wilsbepaling ten grondslag liggen.
Het is dus niet zo, dat er in dergelijke gevallen altijd sprake zou zijn van
wilsonbekwaambheid;

— aangezien in het geval van psychisch lijden de ernst en de uitzichtloos-
heid daarvan moeilijker objectief zijn vast te stellen, dient het onder-
zoek van de rechter of er sprake is van een noodtoestand ‘met uitzon-
derlijk grote behoedzaamheid te geschieden’;

17. Zie Rechtbank Almelo 12 december 1991, MC (1992) p. 541-543; Hof
’s-Gravenhage 25 mei 1993; TYGR (1993) p. 360-368; Hoge Raad 21 juni 1994; MC
(1994) p- 917-918.
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— vanwege deze vereiste ‘uitzonderlijk grote behoedzaamheid’ dienen in
gevallen van hulp bij zelfdoding bij psychisch lijden bijzondere eisen te
gelden ten aanzien van de consultatie. De consulent zal de persoon die
het verzoek om hulp bij zelfdoding doet zelf moeten zien en onderzoe-
ken. Het onderzoek van de consulent zal zich in elk geval moeten uit-
strekken tot de ernst van het lijden en de uitzichtloosheid daarvan, en in
dat verband tot de andere mogelijkheden voor hulpverlening. Verder zal
de consulent in zijn onderzoek moeten betrekken de vraag of er bij de
patiént sprake is van een vrijwillige en weloverwogen oordeelsvorming,
zonder dat diens beslisvaardigheid is beinvloed door zijn ziekte of aan-
doening;

— van uitzichtloosheid van het lijden kan geen sprake zijn indien een reéel
alternatief om dat lijden te verlichten door betrokkene in volle vrijheid
is afgewezen.

In deze uitspraak verstaat de Hoge Raad onder ‘psychisch lijden’: ‘gevallen,
waarbij het lijden van een patiént niet voortvloeit uit een somatische ziekte
of aandoening’. Dit is naar zijn aard een zeer ruime omschrijving, die niet
beperkt is tot de groep patiénten die aan de orde komt in hoofdstuk 8 van dit
eindrapport. Dit aspect van de uitspraak van de Hoge Raad is nogal onder-
belicht gebleven. Niet duidelijk is, wat de implicatie is van deze brede bena-
dering van ‘psychisch lijden’. Heeft de Hoge Raad het zo breed bedoeld, dan
lijkt dit in tegenspraak te zijn met de formulering dat in het geval van psy-
chisch lijden van ‘uitzonderlijk grote behoedzaamheid’ sprake moet zijn.

Na de uitspraak van de Hoge Raad in de zaak-Chabot is de discussie
over hulp bij zelfdoding in gevallen van psychisch lijden bepaald niet ge-
luwd. Veeleer is het zo, dat na deze uitspraak de discussie, zeker binnen de
beroepsgroep, pas goed op gang is gekomen. In 1997 publiceerde de Neder-
landse Vereniging voor Psychiatrie een protocol ‘Hulp bij zelfdoding door
patiénten met een psychiatrische stoornis’.

10.3.5. PATIENTEN OP HUN STERFBED

De problematiek van patiénten op hun sterfbed kwam scherp in beeld door
het rapport van de commissie-Remmelink uit 1991. Er doen zich met een
zekere regelmaat situaties voor waarin een arts levensbeéindigend handelt
met betrekking tot ernstig zieke patiénten in de laatste uren of dagen van
hun leven. In een aantal van deze situaties wordt het handelen van de arts
gerechtvaardigd door eerdere verklaringen of verzoeken van de patiént. Zo'n
verklaring of verzoek is echter niet altijd aanwezig. Hier doet zich soms een
verschil voor tussen de optiek van medici en die van juristen. Handelen dat
door juristen op formele gronden onder de reikwijdte van dit begrip wordt
gebracht, wordt door medici niet altijd als zodanig ervaren. Te denken valt
aan het geven van een dodelijke injectie aan een ernstig zieke wilsonbekwa-
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me patiént, ten aanzien waarvan de behandelingsmogelijkheden reeds zijn
uitgeput en wiens sterven binnen enkele uren verwacht wordt. In zo'n geval
wordt het geven van een middel dat de dood tot gevolg heeft door de arts eer-
der gezien als een onderdeel van normaal medisch handelen dan als straf-
baar handelen dat leidt tot een niet-natuurlijke dood en dat krachtens de wet
verplicht moet worden gemeld (zie hoofdstuk g van dit rapport). In juridi-
sche zin is er dan evenwel sprake van het misdrijf van art. 289 WvSr
(‘moord’). Bepalend is immers dat er actieve levensbeéindiging plaatsvindt.
Voor het beantwoorden van de vraag of in formele zin aan de delictsom-
schrijving van art. 28¢9 WvSr is voldaan, zijn de intenties van de arts en zeer
geringe bekorting van het leven niet van belang. Die beide aspecten kunnen
wel doorslaggevend bij de beoordeling van de zaak door de Officier van Jus-
titie of de rechter. In dit verband moet worden gewezen op de zaak waarop
de uitspraak van de Rechtbank Almelo van 28 januari 1997 betrekking
heeft.”® In deze zaak was met betrekking tot een patiént met prostaatkanker,
en die in de terminale fase verkeerde, besloten niet verder te behandelen.
Omdat de in het kader van de pijnbestrijding toegediende morfine de pijn
en de problemen niet wegnam, werd besloten de patiént Dormicum toe te
dienen, met de bedoeling de patiént in een roes te houden tot het moment
waarop de dood zou intreden. Toen de patiént na een apneu van enkele mi-
nuten opnieuw begon te ademen, diende de behandelend arts kaliumchlo-
ride toe, waarna de patiént korte tijd later overleed. De arts deed dit omdat
hij het inhumaan achtte de patiént opnieuw te laten bijkomen. Het was op
dat moment niet mogelijk tijdig een tweede dosis Dormicum toe te dienen.
In deze zaak werd de arts vervolgd op grond van art. 293 WvSr (euthanasie),
omdat de patiént in een eerdere fase meermalen had gevraagd ‘er nu een
einde aan te maken’. Het laat zich onder de geschetste omstandigheden
echter denken dat ook indien een dergelijk verzoek zou hebben ontbroken
(en art. 289 WvSr in beeld komt), het Openbaar Ministerie en/of de rechter
de handelwijze van de arts zou(den) hebben geaccepteerd. In dit verband zij
voorts gewezen op de aan het slot van par. 10.3.2. genoemde zaak.

Actieve levensbeéindiging zonder verzoek zal in het algemeen niet kun-
nen worden gerechtvaardigd in de gevallen waarin een dergelijke handeling
niet kan worden gebaseerd op eerdere verklaringen van de patiént, waarin
het twijfelachtig is of een noodsituatie bestaat en/of waarin de levensbekor-
ting een periode betreft die (aanzienlijk) langer is dan enkele uren of enkele
dagen.

18. Rechtbank Almelo 28 januari 1997, nr. 6470/96.
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Hoofdstuk

SCHRIFTELI]KE WILSVERKILARINGEN EN
VERTEGENWOORDIGING

1r.1. Inleiding

Als het gaat om patiénten die zelf niet meer in staat zijn beslissingen te
nemen en de situatie waarin een dergelijke patiént verkeert zodanig ernstig
is dat beslissingen moeten worden genomen die op de grens van leven en
dood liggen, kan het zich voordoen dat een schriftelijke wilsverklaring voor-
handen is. Een dergelijke wilsverklaring kan de arts die voor een moeilijke
beslissing staat een handvat bieden. Bekend is evenwel dat dit niet altijd het
geval is; soms roepen schriftelijke wilsverklaringen meer vragen op dan zij
beantwoorden. Hieronder zal ingegaan worden op de verschillende soorten
wilsverklaringen die er zijn en welke waarde deze kunnen hebben voor de
arts en andere hulpverleners.

11.2. Soorten schriftelijke wilsverklaringen

De schriftelijke wilsverklaring kan relevant zijn voor verschillende beslis-
singen die met betrekking tot een wilsonbekwame patiént kunnen worden
genomen. Dit zijn:

~ de beslissing wie volgens de patiént als vertegenwoordiger van de
patiént moet worden beschouwd;

— de beslissing wie volgens de patiént door de rechter als vertegenwoordi-
ger van de patiént moet worden aangewezen;

- de beslissing of een in beginsel medisch zinvolle geneeskundige be-
handeling ingezet mag of moet worden;

- de beslissing of een geneeskundige behandeling, waarvan betwijfeld
wordt of deze zinvol is, gestaakt dan wel achterwege gelaten dient te
worden;

~ de beslissing of het leven van een wilsonbekwame patiént actief begin-
digd mag worden.

In veel gevallen zal een schriftelijke wilsverklaring zich richten op meerdere
elementen van de hier genoemde beslismomenten. Zo kan een ‘euthana-
sieverklaring’ mede de aanwijzing van een gemachtigde bevatten.

Soms wordt ook de term ‘levenstestament’ gehanteerd. Veelal wordt
hiermee beoogd een onderscheid te maken tussen een verklaring waarin is
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opgenomen welke handelingen niet uitgevoerd mogen worden, bijvoor-
beeld een non-reanimatieverklaring, en een verklaring waarin met name
om levensbeéindigend handelen wordt gevraagd. Laatstgenoemde verkla-
ring wordt dan levenstestament genoemd (Sutorius, 1991). Het onderscheid
tussen levenstestament en non-reanimatieverklaring wordt ook gemaakt in
de memorie van toelichting bij het wetsvoorstel geneeskundige behande-
lingsovereenkomst (WGBO, TK 1989-1990, 21561, nr. 3, blz. 13 e.v.). Later
wordt ook een onderscheid gemaakt tussen de euthanasieverklaring en het
levenstestament (TK 1992-1993, 21561, nr. 15, blz. 17). Ook benamingen als
codicil, comaverklaring, dementieverklaring, euthanasieverklaring en le-
venswensverklaring worden wel gebruikt. Afgezien van de inhoud van deze
verklaringen lijkt het onderscheid in benaming met name van semantische
aard. Voor de betekenis van een verklaring is de benaming in ieder geval
niet van belang; een wilsverklaring zal steeds op haar inhoud moeten wor-
den getoetst. Daarom zal hier verder geen onderscheid worden gemaakt tus-
sen de verschillende benamingen die schriftelijke wilsverklaringen kunnen
dragen.

Naast de wilsverklaringen die beogen invloed uit te oefenen op een situatie
dat de betrokkene nog in leven is, bestaan er wilsverklaringen die pas na de
dood van de betrokkene van belang zijn. Een bekend voorbeeld is het
donorcodicil. Dergelijke wilsverklaringen zullen verder niet besproken
worden.

11.3. Vormvereisten en rechtsgeldigheid

Soms bestaat onduidelijkheid over de vormvereisten waaraan een schrifte-
lijke wilsverklaring moet voldoen alvorens rechtskracht te hebben. Veelal
wordt aangevoerd dat een wilsverklaring, buiten dat deze schriftelijk dient
te zijn opgesteld, moet bevatten datum, plaats en handtekening. Ook wordt
wel gesteld, dat vastlegging in een notariéle akte gewenst is, dat de wilsver-
klaring met behulp van de huisarts of specialist moet worden opgesteld, dat
de huisarts of specialist de verklaring mede moet ondertekenen of dat een
afschrift van de wilsverklaring bij (meestal) de huisarts gedeponeerd moet
worden. Daarnaast wordt wel aangegeven dat het wenselijk is dat een wils-
verklaring na een bepaalde tijd — meestal vijf jaren — herbevestigd of ge-
actualiseerd wordt.

Al dergelijke voorwaarden zijn echter niet in wettelijke bepalingen of
andere regelgeving vastgelegd. Alleen met betrekking tot wilsverklaringen
die beogen de toestemming voor een bepaalde (be}handeling te weigeren is
in de wet vastgelegd dat deze verklaring schrifielijk moet zijn vastgelegd (art.
7:4503 BW, zie verder). Andere vormvereisten kent de wilsverklaring in be-
ginsel niet. Dit laat onverlet, dat bijvoorbeeld het gegeven dat een wils-
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verklaring in een notariéle akte is vastgelegd, voor de arts die met een der-
gelijke verklaring wordt geconfronteerd behulpzaam kan zijn. Het uit-
gangspunt is echter, mede gezien de soms expliciete vastlegging van de
wilsverklaring in de wet, dat schriftelijke wilsverklaringen geldig zijn, onge-
acht de vorm waarin zij gegoten zijn.

11.4. Vertegenwoordiging van meerderjarige wilsonbekwamen

De problematiek van de schriftelijke wilsverklaring kan niet los worden ge-
zien van de vraag, wie in het geval dat een meerderjarige patiént als wils-
onbekwaam wordt beschouwd namens deze beslissingen mag nemen over
het instellen dan wel be€indigen van een geneeskundige behandeling. Dit is
van belang, omdat bij het gebruik van schriftelijke wilsverklaringen vaak
mede wordt beoogd aan te geven wie namens de betrokkene mag beslissen.
Deze vraag speelt uiteraard ook als het gaat om personen die nooit wils-
bekwaam zijn geweest (neonaten, zwakzinnigen), maar omdat deze perso-
nen over het algemeen geen wilsverklaring opgesteld zullen hebben, zal
deze problematiek hier verder buiten beschouwing worden gelaten. De
situatie dat wel een wilsverklaring is opgesteld, maar wordt getwijfeld aan de
wilsbekwaamheid van de opsteller — in het algemeen of op het moment dat
de verklaring werd opgesteld ~ zal verderop besproken worden.

Als uitgangspunt geldt, dat voor het instellen van een geneeskundige be-
handeling bij een patiént diens toestemnming vereist is. Is de patiént zelf niet
in staat toestemming te geven, dan is de toesternming van diens vertegen-
woordiger noodzakelijk. In beide gevallen geldt, dat toestemming in begin-
sel pas gegeven kan worden nadat de hulpverlener voldoende informatie
heeft verstrekt om een afgewogen beslissing mogelijk te maken. Aangeno-
men dat de patiént zelf niet tot het nemen van een beslissing in staat is, is
de volgende vraag wie als vertegenwoordiger op mag treden. In de wettelijke
regeling van de geneeskundige behandelingsovereenkomst in het Burger-
lijk wetboek (WGBO) is een hiérarchische volgorde aangegeven van perso-
nen die als zodanig op kunnen treden. Die volgorde is (art. 7:4653 BW):

— de curator;

~  de mentor;

— de schriftelijk gemachtigde;

—  de echtgenoot of andere levensgezel;

— een ouder;

— eenkind;

- een broer of zuster.

In het geval van wilsonbekwaamheid van de patiént is een hulpverlener ge-
houden de verplichtingen, die voor hem uit de WGBO jegens de patiént
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voortvloeien (informatieplicht, toestemmingsvereiste, inzagerecht, recht op
afschrift), jegens degene die de patiént vertegenwoordigt na te komen.

De reikwijdte van de beslissingsbevoegdheid van degene die een patiént ver-
tegenwoordigt is echter niet onbeperkt. Ten eerste dient de vertegenwoordi-
ger de ‘zorg van een goed vertegenwoordiger’ te betrachten en is deze per-
soon gehouden de patiént zoveel mogelijk bij de vervulling van zijn taak te
betrekken (art. 7:4655 BW).

Ten tweede geldt, dat in het geval een wilsonbekwame patiént zich verzet
tegen een verrichting van ingrijpende aard waarvoor diens vertegenwoordi-
ger toestemming heeft gegeven, deze verrichting alleen mag worden uitge-
voerd indien zij kennelijk nodig is om ernstig nadeel voor de patiént te voor-
komen (art. 7:465° BW).

Ten derde is van belang, dat de hulpverlener niet gehouden is zijn verplich-
tingen jegens de vertegenwoordiger van een patiént na te komen, als die
nakoming niet verenigbaar is met de zorg van een goed hulpverlener. Dit
betekent onder meer, dat in sommige gevallen, ook zonder dat de vertegen-
woordiger erin toestemt, bepaalde handelingen bij een patiént verricht
mogen worden als dit voortvloeit uit de zorg van een goede hulpverlener
(art. 7:4654 BW). Te denken valt aan de situatie dat een wilsonbekwame
patiént dringend een operatie behoeft, maar de vertegenwoordiger om
onduidelijke gronden weigert daartoe toestemming te verlenern.

1.5. Aanwijzen vertegenwoordiger

De schriftelijke wilsverklaring kan in dit verband op verschillende punten
van belang zijn.

Zo kan middels een dergelijke verklaring aangegeven worden wie vol-
gens de patiént als diens vertegenwoordiger moet worden beschouwd.
Wordt in de wilsverklaring zelf aangegeven wie dit is, dan kan deze persoon
op basis van de wilsverklaring als schriftelijk gemachtigde optreden.

Ook is mogelijk dat in de wilsverklaring wordt aangegeven wie door de rech-
ter als curator of als mentor benoemd zou moeten worden. Uit een dergelij-
ke verklaring vloeit derhalve niet rechtstreeks een recht om als vertegen-
woordiger op te treden voort. Dit zal athankelijk zijn ten eerste van de vraag
of curatele dan wel mentorschap wordt aangevraagd bij de (kanton)rechter
en ten tweede van de beslissing die de rechter vervolgens neemt. Bij het
instellen van een mentorschap of curatele is de (kanton)rechter gehouden
zoveel mogelijk de uitdrukkelijke voorkeur van de betrokkene te volgen, ten-
zij gegronde redenen zich daartegen verzetten (art. 1:4523 BW, art. 1:383>
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BW). Het is derhalve in beginsel mogelijk, dat de rechter een ander dan de
door de betrokkene in de verklaring aangegeven persoon als curator of men-
tor benoemt.

Een wilsverklaring waarin door de patiént een gemachtigde wordt benoemd
is relatief weinig problematisch, zij het dat ook hier de verderop te bespre-
ken algemene bezwaren tegen wilsverklaringen van toepassing kunnen
zijn. Wel is denkbaar dat het voor de arts niet altijd duidelijk is welke positie
een schriftelijk gemachtigde inneemt, bijvoorbeeld als de echtgenoot van
een patiént en de schriftelijk gemachtigde niet in dezelfde persoon verenigd
zijn. Alhoewel de wet de vertegenwoordiging van een wilsonbekwame
meerderjarige patiént aan een hiérarchische volgorde onderwerpt, zal het in
de praktijk vaak zo zijn dat de arts zich bij beslissingen laat leiden door allen
die kennelijk met het lot van de patiént begaan zijn.

11.6. Inhoudelijke wilsverklaringen

Meer complex zijn over het algemeen de schriftelijke wilsverklaringen waar-
in de betrokkene niet (alleen) aangeeft wie als vertegenwoordiger moet wor-
den beschouwd, maar heeft vastgelegd wat onder bepaalde omstandigheden
door de arts of door de vertegenwoordiger van de patiént besloten moet wor-
den. Dergelijke wilsverklaringen worden in de literatuur over het algemeen
verdeeld in negatieve en positieve/actieve wilsverklaringen. Soms worden
beide vormen van wilsverklaringen nader uitgesplitst in zogenaamde me-
disch-scenarioverklaringen enerzijds en waarderende of normatieve wils-
verklaringen anderzijds (Van Veen, 199s).

In een medisch-scenarioverklaring wordt aangegeven onder welke, met be-
hulp van medische termen specifiek aangegeven omstandigheden, bepaal-
de handelingen al dan niet verricht mogen worden. Als voorbeeld kan die-
nen de verklaring waarin iemand aangeeft, dat hij geen toestemming geeft
voor het instellen van kunstmatige beademing, indien hij tengevolge van
zijn lijden aan de ziekte amyotrofische laterale sclerose beademingsafhan-
kelijk wordt.

In een waarderende of normatieve wilsverklaring worden geen medische
termen gebruikt, maar meer abstract geformuleerde beschrijvingen. Een
voorbeeld is de wilsverklaring waarin wordt aangegeven, dat betrokkene,
wanneer hij duurzaam in een lichamelijke en/of geestelijke toestand komt
te verkeren, waaruit geen herstel tot een menswaardige levensstaat te ver-
wachten is, wenst een zachte dood te sterven. Een dergelijke verklaring
vraagt interpretatie van de verschillende criteria die genoemd worden, zoals
‘duurzaam’ en ‘'menswaardig’.
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Dit verschil in medisch-scenarioverklaringen enerzijds en normatieve of
waarderende wilsverklaringen anderzijds wordt meestal aangebracht om
aan te geven, dat eerstgenoemde verklaringen de arts meer handvatten en
duidelijkheid bieden en tegelijkertijd minder ruimte om van een dergelijke
verklaring af te wijken. Die ruimte zal groter zijn naarmate de wilsverkla-
ring meer normatieve criteria bevat. Ook hier geldt echter, dat de benaming
van de wilsverklaring niet zozeer van belang is, maar dat het om de inhoud
gaat.

I1.6.1. NEGATIEVE WILSVERKLARINGEN

Door middel van het opstellen van een negatieve wilsverklaring geeft
iemand aan, dat hij, al dan niet onder bepaalde omstandigheden, geen toe-
stemming geeft om jegens hem een bepaalde geneeskundige behandeling
in te stellen. Een bekend voorbeeld is de non-reanimatieverklaring of de
weigering een bloedtransfusie te ondergaan.

In de WGBO is met betrekking tot de negatieve wilsverklaring een
regeling opgenomen. Dit is echter niet zonder slag of stoot gebeurd. De
regering heeft lange tijd volgehouden, dat voor een expliciete wettelijke be-
paling in de WGBO met betrekking tot de schriftelijke wilsverklaring geen
noodzaak bestond, omdat de rechtskracht van een schriftelijke wilsverkla-
ring reeds voortvloeide uit het toestemmingsvereiste en de wetsbepalingen
handelend over de manier waarop rechtshandelingen tot stand kunnen
komen (TK 1990-1991, 21561, nir. 6, blz. 35 e.v.). Niettemin werd een amen-
dement dat wel in een nadere bepaling in de wet voorzag door de Tweede
kamer aangenomen. Thans luidt art. 7:4503 BW als volgt:

In het geval waarin een patiént van zestien jaren of ouder niet in staat kan wor-
den geacht tot een redelijke waardering van zijn belangen ter zake, worden door
de hulpverlener en een persoon als bedoeld in de leden 2 of 3 van artikel 465, de
kennelijke opvattingen van de patiént, geuit in schrifielijke vorm toen deze tot be-
doelde redelijke waardering nog in staat was en inhoudende een weigering van
toestemming als bedoeld in lid 1, opgevolgd. De hulpverlener kan hiervan afiijken
indien hij daartoe gegronde redenen aanwezig acht.

Met een ‘persoon als bedoeld in de leden 2 of 3 van artikel 465" wordt bedoeld
degene die ingevolge deze bepaling de patiént vertegenwoordigt, bijvoor-
beeld de mentor, de schriftelijk gemachtigde of de echtgenoot van de pa-
tiént (zie boven). Belangrijk is, dat de arts en degene die de patiént ver-
tegenwoordigt gehouden zijn de ‘kennelijke opvattingen’ die uit de wils-
verklaring naar voren komen op te volgen. Zowel arts als vertegenwoor-
diger zijn derhalve niet gehouden de wilsverklaring klakkeloos te gehoor-
zamen, maar krijgen de ruimte tot interpretatie van de wilsverklaring.
Zoals reeds eerder vermeld is de arts bovendien niet verplicht de persoon
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die de patiént vertegenwoordigt altijd te volgen; de zorg van een goed hulp-
verlener kan dat rechtvaardigen. Bovendien wordt aangegeven dat de arts,
als hij daartoe gegronde redenen heeft, van een wilsverklaring af mag wij-
ken.

De formulering ‘indien hij daartoe gegronde redenen aanwezig acht’ roept
onmiddellijk de vraag op, wat onder ‘gegronde redenen’ moet worden ver-
staan. De Minister van VWS antwoordde op deze vraag tijdens de behande-
ling van het wetsvoorstel WGBO in de Eerste Kamer, dat in het algemeen
zou kunnen gelden, dat wanneer naar de mening van de arts nog goed her-
stel mogelijk is, de arts zou kunnen afwijken van een schriftelijke wils-
verklaring. Meer gericht op de non-reanimatieverklaring zei de Minister, dat
zij zich voor kon stellen dat een arts, die van mening is dat een patiént door
reanimatie nog jaren in goede conditie kan leven, ondanks een wilsverkla-
ring toch tot reanimatie over zal gaan (Handelingen EK 15 november 1994,
blz. 5-106). Dit antwoord van de Minister lijkt niet in overeenstemming met
de visie, dat ondanks bedenkingen bij de arts een wilsverklaring die aan dui-
delijkheid niets te wensen over laat, nageleefd dient te worden. Dit is ook de
essentie van de passage uit de memorie van toelichting die deze problema-
tiek behandelt (TK 1989-1990, 21561, nr. 3, blz. 13). De Minister van Justitie
stelde zich tijdens hetzelfde debat op het standpunt, dat als het naleven van
een wilsverklaring het dichterbij brengen van de dood tot gevolg zou heb-
ben, dit op zich geen reden kan zijn om een wilsverklaring te negeren (Han-
delingen EK 15 november 1994, blz. 5-107).

Dit alles geeft echter nog geen duidelijk antwoord op de vraag wat onder ‘ge-
gronde redenen’ moet worden verstaan. Gezien het brede scala van situaties
waarin een negatieve wilsverklaring een rol zou kunnen spelen, is een con-
creet antwoord op die vraag ook niet te verwachten. Wel kan gepoogd wor-
den iets te zeggen over wat niet onder gegronde redenen moet worden ver-
staan. Voor de goede orde: het gaat hier om situaties dat een arts een zijns
inziens medisch zinvolle behandeling wil instellen en uit een wilsverklaring
blijkt dat de patiént daarvoor geen toestemming geeft.

Over het algemeen wordt aangenomen dat de persoonlijke opvatting
van een arts over schriftelijke wilsverklaringen op zich geen voldoende
grond is om een negatieve wilsverklaring te negeren. Ook de mening van de
vertegenwoordiger van de patiént of van diens andere naasten vormen, als
deze mening afwijkt van hetgeen in de wilsverklaring naar voren wordt ge-
bracht, op zich geen gegronde redenen om de wilsverklaring niet te volgen.
Verder wordt veelal aangenomen, dat, indien het opvolgen van de wilsver-
klaring een resultaat tot gevolg zou hebben dat mede met het oog op de pro-
fessionele standaard sterk afwijkt van hetgeen gebruikelijk is, dit op zich
geen gegronde reden is om een wilsverklaring te mogen negeren. (De vraag
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of dit resultaat door de patiént werkelijk gewenst wordt, wordt verderop be-
sproken.)

11.6.2. POSITIEVE WILSVERKLARINGEN

De juridische basis voor een schriftelijke wilsverklaring waarin toestem-
ming wordt geweigerd is, mede door de genoemde regeling in de WGBO,
zeer sterk. Zonder toestemming is in beginsel geen behandeling toege-
staan.

Anders ligt dit bij de positieve/actieve wilsverklaringen. Dergelijke ver-
klaringen beogen niet een nalaten maar juist een handelen door (meestal)
een arts. Een voorbeeld van een dergelijke verklaring is de euthanasiever-
klaring, waarin wordt verzocht om onder bepaalde omstandigheden het
leven van degene die de verklaring heeft opgesteld actief te beéindigen. Ook
is mogelijk dat in een wilsverklaring juist is opgenomen dat nimmer tot
actief levensbeéindigend handelen mag worden overgegaan (levenswens-
verklaring) of dat bij de beslissing om al dan niet een behandeling in te stel-
len een oordeel over de (toekomstige) kwaliteit van leven voor de arts geen
rol mag spelen. De positie van dergelijke verklaringen is gecompliceerd.

Euthanasieverklaring

De euthanasieverklaring mag in het kader van dit rapport niet onbesproken
blijven. Niet zelden wordt het verschijnsel schriftelijke wilsverklaring geheel
of gedeeltelijk geassocieerd met de euthanasieverklaring. Zoals reeds aan-
gegeven kan onderscheid gemaakt worden tussen de euthanasieverklaring
en de negatieve wilsverklaring. Dit onderscheid laat onverlet, dat een wils-
verklaring ook beide elementen kan bevatten, bijvoorbeeld zowel de weige-
ring om een bepaalde behandeling te ondergaan als het verzoek dat het
leven onder bepaalde omstandigheden actief beéindigd wordt.

Een euthanasieverklaring kan in twee gedaanten voorkomen. Ten eerste
kan de wilsverklaring een schriftelijke bevestiging zijn van een verzoek om
euthanasie of hulp bij zeltdoding waarbij de patiént zelf nog wilsbekwaam
is en waarbij zich een concrete aanleiding heeft aangediend. In dat verband
moet de wilsverklaring met name ook een bewijsrechtelijke waarde worden
toegekend. De arts zal met behulp van deze verklaring aan kunnen tonen
dat er inderdaad een verzoek van de patiént was. Zo'n verklaring kan
bovendien niet alleen een bevestiging van het mondeling geuite verzoek van
de patiént zijn, maar ook van diens wilsbekwaambheid op het moment van
het verzoek.

In dit kader echter is met name van belang de euthanasieverklaring die zich
richt tot de arts op het moment dat de patiént zelf wilsonbekwaam is gewor-
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den. Het kan dan zijn dat de aanwezigheid van de wilsverklaring van tevo-
ren reeds met de arts is besproken (bijv. voorafgaande aan een operatie),
maar evenzeer bestaat de mogelijkheid dat de arts op geen enkele wijze van
tevoren met de patiént over zijn wilsverklaring heeft kunnen overleggen.
Met name de laatste situatie is gecompliceerd. Een euthanasieverklaring is
in beginsel een verzoek tot het verrichten van een handeling die strafbaar is
gesteld. Voorop staat, dat een arts niet gehouden is aan een dergelijke ver-
Kklaring gehoor te geven. Dit beginsel wordt vaak aangeduid met het adagi-
um dat een patiént niet meer precedent autonomy heeft dan hij present auto-
nomy heeft; men mag niet bij wilsverklaring eisen dat het leven onder be-
paalde omstandigheden wordt beéindigd, aangezien men dat bij
wilsbekwaamheid evenmin kan eisen. Ook de naasten van een patiént heb-
ben niet het recht om van de arts te verwachten dat deze het leven van een
patiént beéindigt.

Het is echter mogelijk, dat een arts in de omstandigheden komt te verkeren
dat hij wel gehoor zou willen geven aan een euthanasieverklaring en tot
actieve levensbeéindiging over wil gaan. Met name wanneer de situatie van de
patiént daartoe aanleiding geeft en de patiént een wilsverklaring heeft
opgesteld die lijkt te duiden op de situatie die is ingetreden, kan een dergelijk
dilemma zich voordoen. Daarbij zal met name ook de visie van de vertegen-
woordiger van de patiént en van diens andere naasten van groot belang zijn.

Dan dringt de vraag zich op in hoeverre een verzoek dat slechts schrif-
telijk en in algemene bewoordingen tot de arts komt, de toets van het na-
drukkelijk, weloverwogen en duurzaam verzoek van de patiént zou kunnen
doorstaan. Ook de beoordeling of de betrokkene een uitzichtloos en on-
draaglijk lijden ondergaat wordt aanzienlijk moeilijker wanneer de patiént
dit zelf niet meer aan kan geven. Deze moeilijkheden gelden uiteraard ook
voor de arts die als consulent wordt gevraagd om zijn mening te geven.
Jurisprudentie terzake ontbreekt vooralsnog. Uit het voorgaande hoeft ech-
ter niet zonder meer te volgen, dat levensbeéindiging op basis van een
schriftelijke wilsverklaring nimmer mag plaatsvinden. Het is denkbaar dat
de kennelijke bedoelingen van de patiént uit de wilsverklaring voldoende
kunnen worden afgeleid, dat er gesproken kan worden van een vrijwillig en
weloverwogen verzoek. Ook de bepaling of sprake is van een duurzaam,
ondraaglijk, ernstig en uitzichtloos lijden is niet per definitie onmogelijk in
het geval de patiént dit zelf niet meer bewust aan kan geven.

Levenswensverklaring
Wanneer een arts op medische gronden meent dat een ingezette behande-
ling bij een wilsonbekwame meerderjarige patiént gestaakt dient te worden,

dan wel niet ingesteld moet worden, kan het zo zijn dat de betrokken patiént
een wilsverklaring heeft opgesteld waarin wordt aangegeven dat nimmer tot
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een abstinerend beleid mag worden overgegaan (levenswensverklaring) of
dat bij de beslissing om al dan niet een behandeling in te stellen een oordeel
over de (toekomstige) kwaliteit van leven voor de arts geen rol mag spelen.
Ook is mogelijk dat de naasten van de betrokkene de visie van de arts niet
onderschrijven.

Algemeen wordt aangenomen dat de vraag of een geneeskundige
behandeling als medisch zinloos moet worden beschouwd in beginsel niet
door de patiént of door diens naasten beantwoord behoort te worden. Medi-
sche handelingen die als zinloos moeten worden beschouwd worden geacht
niet in het belang van de patiént te zijn en mogen uit dien hoofde derhalve
niet ingesteld worden. Dit impliceert echter, dat het oordeel of een behan-
deling al dan niet als medisch zinloos moet worden beschouwd alleen op
basis van argumenten van medische aard geveld kan worden en dientenge-
volge slechts aan de arts toekomt. Dit nu is een standpunt dat door velen
niet gedeeld wordt. Vaak wordt aangenomen, dat bij de invulling van de
vraag of een handeling als medisch zinloos moet worden beschouwd, niet
alleen zuiver medische criteria een rol moeten spelen, maar dat ook criteria
die van een andere orde zijn bij die vraag betrokken moeten worden. Dat
zouden bijvoorbeeld criteria kunnen zijn die betrekking hebben op de kwa-
liteit van leven van de patiént. Wanneer inderdaad uitgegaan wordt van een
bredere invulling van het begrip ‘medisch zinloos’ dan alleen op basis van
strikt medische criteria, dan zou het kunnen zijn, dat de mening die de be-
trokkene in een wilsverklaring heeft neergelegd daarbij ook een rol kan spe-
len. Gedacht zou kunnen worden aan een wilsbeschikking waarin wordt
aangegeven, dat onder geen beding het toedienen van sondevoeding ge-
staakt mag worden. Kennelijk wordt daarmee aangegeven, dat de betrokke-
ne het leven ook van waarde vindt als dit in stand kan worden gehouden
door het (langdurig) kunstmatig toedienen van voedsel en vocht. Een derge-
lijke verklaring zal voor de arts een richting aan kunnen geven als hij ge-
confronteerd wordt met de vraag of een bepaalde behandeling bij een pa-
tiént nog wel zin heeft. Meer dan een richtsnoer voor de arts is een dergelij-
ke wilsverklaring niet; uit een dergelijke verklaring vloeit voor de arts geen
plicht voort om een behandeling in te stellen. Hetzelfde geldt voor de situ-
atie dat de naasten van een patiént een behandeling wensen die door de arts
alles afwegende als zinloos wordt beschouwd.

11.7. Feitelijk effect van wilsverklaringen

Over het feitelijk gebruik van wilsverklaringen en de invloed ervan op me-
dische beslissingen is in de Verenigde Staten in beperkte mate empirisch
onderzoek verricht (Teno, 1994). Het betrof hier meer dan 4 coo patiénten
uit vijf (Amerikaanse) academische ziekenhuizen met een vergevorderde
ernstige ziekte. Hiervan werden 3 058 patiénten geinterviewd over een even-
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tuele wilsverklaring. Van deze groep had 618 enige vorm van een wilsver-

klaring, al of niet met aanwijzing van een vertegenwoordiger. Kort samen-

gevat waren de bevindingen:

—  slechts bij 36 patiénten (5,8%) werd van de aanwezigheid van een wils-
verklaring in het dossier melding gemaakt. Van 2 patiénten was de ver-
Klaring in het dossier te vinden;

— resuscitatiebeslissingen over patiénten werden niet beinvloed door de
aanwezigheid van een wilsverklaring;

— erwerd geen verschil gevonden in de verblijfsduur in het ziekenhuis en
de gemiddelde intensiteit van de behandeling.

De conclusie van de onderzoekers luidt dat wilsverklaringen — voorzover in

dit onderzoek gebleken — irrelevant waren voor de klinische besluitvorming.

De enige duidelijke bevinding was dat patiénten met een wilsverklaring

vaker dan anderen hun behandelvoorkeuren met hun arts bespraken. Daar-

bij is het vermelden waard dat de wilsverklaring ook in de Verenigde Staten
in beginsel rechtskracht heeft.

Dat de wilsverklaring bij de klinische besluitvorming kennelijk een geringe
rol speelt kan verschillende oorzaken hebben, oorzaken die ook in Neder-
land een rol kunnen spelen.

Ten eerste kan verondersteld worden, dat de kans dat een persoon in de
situatie komt te verkeren die hij of zij in een wilsverklaring heeft omschre-
ven erg klein is. Uit het gegeven dat een wilsverklaring aanwezig is volgt
niet automatisch dat deze ook relevant is voor de besluitvorming die aan de
orde is.

Ten tweede zou een reden kunnen zijn, dat artsen reeds vanuit hun
medisch-professionele besluitvorming tot dezelfde conclusies komen als
welke in de wilsverklaring van de patiént naar voren worden gebracht. Zo is
mogelijk, dat een patiént die in een wilsverklaring heeft aangegeven niet ge-
reanimeerd te willen worden ook op basis van zijn medische status al niet
meer voor reanimatie in aanmerking komt.

Ook zou gedacht kunnen worden aan de situatie dat de familieleden
van een patiént zich verzetten tegen het voornemen van een arts aan de
wilsverklaring van een patiént gehoor te geven. Met name zou dit het geval
kunnen zijn als het opvolgen van de wilsverklaring de dood van de patiént
tot gevolg zou hebben.

Een vierde reden kan zijn, dat artsen wilsverklaringen tiberhaupt niet
serieus nemen, al dan niet op grond van principiéle bezwaren tegen wils-
verklaringen of op grond van problemen met betrekking tot de interpretatie
van de verklaring.
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11.8. Jurisprudentie

De jurisprudentie met betrekking tot schriftelijke wilsverklaringen is be-
perkt tot één civielrechtelijke casus.

In twee instanties vorderde een patiénte van zowel ziekenhuis als inter-
nist schadevergoeding, vanwege het toepassen van reanimatie ondanks de
aanwezigheid van een non-reanimatieverklaring (TvGR 1990/63 en
1993/66). De patiénte had middels het innemen van een overdosis aan
medicijnen een poging tot suicide gedaan. Toen zij werd gevonden lagen
naast haar een non-reanimatieverklaring, een euthanasieverklaring en een
briefje gericht aan de huisarts, waarin werd benadrukt dat men zich aan de
‘bijgevoegde verklaringen’ moest houden. De gewaarschuwde huisarts
greep niet in, maar de zoon van de vrouw riep de hulp van de politie in die
besloot de vrouw naar het ziekenhuis te vervoeren. De dienstdoende arts
werd op de hoogte gesteld van de aanwezigheid van de non-reanimatiever-
klaring. Nadat bij de patiénte de maag was gespoeld, een infuus was inge-
bracht en intubatie was verricht, overlegde de internist met de huisarts en
met de directeur patiéntenzorg van het ziekenhuis. De huisarts meende dat
niet tot verdere behandeling moest worden overgegaan, maar bleek de
patiénte nauwelijks te kennen. De directeur was het echter eens met de in-
ternist, die meende dat niet met voldoende zekerheid was vast te stellen van
wie de non-reanimatieverklaring afkomstig was en of de vrouw ten tijde van
het opstellen van de verklaring wel voldoende in staat kon worden geacht
haar wil naar behoren te bepalen. Van belang is dat de naam van de patién-
te op zowel het briefje aan de huisarts als op de non-reanimatieverklaring
niet leesbaar was.

Zowel rechtbank als hof accepteerden het verweer van de internist en
het ziekenhuis dat niet met voldoende zekerheid was vast te stellen of de ver-
klaring door de betrokken patiénte was ingevuld en onder welke omstandig-
heden dat was gebeurd. De rechtbank overwoog in haar vonnis — hetgeen in
hoger beroep werd bevestigd — dat het voor het risico van eiseres was om te
zorgen voor zodanige informatie voor diegenen die mogelijk zouden hebben
te beslissen over het al dan niet toepassen van reanimatie, dat een zo verant-
woord mogelijke beslissing kon worden genomen. Eveneens werd gesteld
dat de arts een gegeven de omstandigheden voldoende diepgaand onderzoek
moet instellen om zich te vergewissen van het vermogen van de patiént op
het moment van het besluit tot suicide zijn wil voldoende te bepalen en van
de uitdrukkelijkheid en weloverwogenheid van de wilsbepaling en de daarop
volgende wilsuiting. Als daarover onzekerheid bestaat, kan volgens de recht-
bank de arts niet verweten worden dat hij tot reanimatie beslist.

Deze overwegingen zijn echter niet zonder kritiek gebleven, in die zin
dat naar voren werd gebracht, dat het stellen van dergelijke eisen aan artsen
die met een wilsverklaring worden geconfronteerd de betekenis van schrif-
telijke wilsverklaringen ondermijnt (Leenen, 1994).
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11.9. Bezwaren tegen wilsverklaringen

Aan de geldigheid van negatieve wilsverklaringen wordt, mede door de wet-
telijke regeling ervan in de WGBO, door vrijwel niemand meer getwijfeld.
Hetzelfde geldt voor wilsverklaringen waarin een vertegenwoordiger wordt
aangewezen. Ook deze wilsverklaring heeft een duidelijke op de wet geba-
seerde status.

De rechtskracht van een positieve/actieve wilsverklaring is, zoals ge-
zegd, minder sterk. Dit heeft niet zozeer te maken met de vraag of een wils-
verklaring als zodanig rechtskracht heeft, maar vooral met het gegeven dat
in dergelijke wilsverklaringen handelingen van een arts worden verwacht
waartoe deze ook als de patiént wilsbekwaam was niet verplicht kan worden.

Aangenomen dat zowel negatieve als positieve/actieve wilsverklaringen
in min of meerdere mate rechtskracht hebben, is vervolgens de vraag aan de
orde welke problemen wilsverklaringen in de praktijk oproepen. Bekend is
dat artsen soms grote problemen hebben met dergelijke verklaringen (Dil-
Imann, 1995). Enerzijds hebben deze problemen te maken met de prakti-
sche bezwaren van wilsverklaringen, anderzijds met meer principiéle be-
zwaren. Gezien echter het gegeven dat met name de negatieve wilsverkla-
ring en de verklaring waarin een vertegenwoordiger wordt aangewezen een
expliciete wettelijke basis hebben verkregen, is er eigenlijk geen ruimte
meer voor de vraag of een schriftelijke wilsverklaring rechtsgeldig is of niet.
Waar het in feite steeds op neer komt is de vraag, onder welke omstandig-
heden er sprake is van voldoende gegronde redenen om legitiem tot het be-
sluit te kunnen komen dat een wilsverklaring terzijde gelegd moet worden.

11.9.I. PREALABELE PROBLEMEN

Een aantal problemen met betrekking tot wilsverklaringen doet zich voor
alvorens men de inhoud van een wilsverklaring op haar merites kan beoor-
delen. Zo'n probleem kan bijvoorbeeld zijn dat de betrokkene wel een wils-
verklaring heeft opgesteld, maar dat deze niet te vinden is. Ook wordt wel
naar voren gebracht, dat het risico bestaat dat er wel een wilsverklaring is,
maar dat deze niet door de betrokkene is opgesteld. Beide problemen bena-
drukken, dat het belangrijk is dat het gegeven dat een wilsverklaring is
opgesteld in ieder geval aan een beperkt aantal personen bekend wordt ge-
maakt en dat een afschrift van deze wilsverklaring bij bijvoorbeeld de aan-
gewezen vertegenwoordiger of de huisarts gedeponeerd wordt.

Meer gecompliceerd is de vraag of de betrokkene wel bekwaam was ten tijde
van het opstellen van de wilsverklaring. Dit probleem speelde ook in hier-
boven aangehaalde casus uit de jurisprudentie. Naar aanleiding van deze
casus is de vraag naar voren gekomen in hoeverre een arts die met een wils-
verklaring wordt geconfronteerd een onderzoek naar de toenmalige wils-
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bekwaambheid van de opsteller ervan zou moeten verrichten. Het gerechts-
hof stelde destijds, dat een arts tot een dergelijk onderzoek inderdaad
gehouden is en dat dat onderzoek gegeven de omstandigheden voldoende
diepgaand moet zijn. (Van belang is wel dat deze casus zich afspeelde véor
de inwerkingtreding van de WGBO, alhoewel ook de WGBO over de hier
aan de orde zijnde vraag geen uitsluitsel geeft.) In de literatuur is hierover
geen consensus te vinden. Sommigen menen, dat het niet aan de arts is om
een wilsverklaring te passeren omdat hij het besluit van de patiént niet heeft
kunnen toetsen (Dupuis, 1994; Leenen, 1994). Veelal wordt ook naar voren
gebracht, dat in ieder geval het uitgangspunt dient te zijn dat de opsteller
van de wilsverklaring destijds een weloverwogen beslissing heeft genomen.
Ook in de CAL-nota betreffende langdurig comateuze patiénten wordt van
dit uitgangspunt uitgegaan. Er is geen reden om dit standpunt te herzien.
Weliswaar is er een kans dat een persoon ten tijde van het opstellen van een
wilsverklaring niet als wilsbekwaam — of als handelingsonbekwaam' — moet
worden beschouwd, maar dat moet als een uitzondering op de regel worden
gezien. Een ander uitgangspunt zou onvoldoende recht doen aan diegenen
die na rijp beraad weloverwogen hun wil op schrift hebben gesteld in de ver-
wachting dat deze wil ook gerespecteerd wordt als de tijd daar is. Dit laat on-
verlet, dat de situatie zich voor kan doen dat ernstig getwijfeld moet worden
aan het beoordelingsvermogen van de betrokkene ten tijde van het opstellen
van de wilsverklaring, bijvoorbeeld als de tekst van de wilsverklaring daar
aanwijzingen voor geeft (zie hierna).

Ook tijdgebrek kan ertoe leiden dat de hulpverlener aan een zorgvuldige in-
terpretatie van een wilsverklaring niet toekomt. Met name zal dit probleem
zich voordoen in situaties die om direct ingrijpen vragen, bijvoorbeeld als
reanimatie geindiceerd is. De consequentie van dit tijdgebrek zal in verre-
weg de meeste gevallen zijn, dat bij de geringste twijfel in acute situaties
eerst ingegrepen wordt en vervolgens geprobeerd wordt te achterhalen wat
de betrokkene met zijn wilsverklaring bedoeld heeft. Dat daarmee de wils-
verklaring van de patiént gepasseerd wordt wil niet per definitie zeggen dat
deze dientengevolge geen enkel nut meer heeft. Denkbaar is dat een situatie
waarin bijvoorbeeld reanimatie geindiceerd is zich opnieuw voordoet of dat
de wilsverklaring meerdere elementen bevat die voor de medische hulpver-
lening van belang zijn.

1. Handelingsonbekwaam is in dit verband de persoon jonger dan 16 jaar of de meerder-
jarige die onder curatele staat. Als een mentorschap is ingesteld is de betrokkene niet
handelingsonbekwaam in de zin van de wet, maar mogelijk wel wilsonbekwaam.
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11.9.2. INTERPRETATIEPROBLEMEN

Interpretatieproblemen kunnen zich bij wilsverklaringen vaak voordoen.
Deze problemen kunnen van verschillende orde zijn.

Ten eerste kan gedacht worden aan problemen met de interpretatie van de
formuleringen die gebruikt worden. Met name bij normatieve/waarderende
verklaringen kan dit zich voordoen, bijvoorbeeld doordat gebruik wordt ge-
maakt van uitdrukkingen als ‘menswaardige levensstaat’ of ‘onafwendbare
ontluistering’. Dergelijke formuleringen roepen vaak de vraag op wat de be-
trokkene daarmee precies bedoeld heeft. Het gaat dan om interpretatie van
de voorwaarden waaronder de wilsverklaring geacht wordt in werking te tre-
den.

Interpretatieproblemen kunnen ten tweede een rol spelen als het gaat om de
vraag welke handelingen de patiént wenst of weigert als een bepaalde situ-
atie zich voordoet. Bijvoorbeeld de patiént die weigert dat hij, als hij langer
dan drie maanden in coma ligt, gereanimeerd wordt. In zo'n situatie kan de
vraag zijn of de patiént onder reanimatie tevens beademing verstaat, als de
indicatie daartoe niet uit een acute ademstilstand voortkomt, maar uit een
zich langzaam ontwikkelende respiratoire insufficiéntie.

Een derde vorm van interpretatieproblemen doet zich voor als het opvolgen
van een op zich duidelijke wilsverklaring een zo weinig invoelbaar gevolg
zou hebben dat men zich in gemoede af kan vragen of de betrokkene dat
werkelijk gewenst heeft. Als voorbeeld moge dienen de patiént die in een
wilsverklaring heeft aangegeven vanwege religieuze redenen elke vorm van
pijnstilling te weigeren. De arts en andere hulpverleners die bemerken dat
deze patiént inmiddels veel pijn lijdt zullen in zo'n situatie geneigd zijn toch
pijnstilling toe te dienen. Op zich is dit ‘gebrek’ aan invoelend vermogen
geen voldoende reden om een wilsverklaring naast zich neer te leggen. Het
beginsel van zelfbeschikking brengt met zich mee, dat men binnen de wet-
telijke kaders gerechtigd is beslissingen over zichzelf te nemen, ook als die
door anderen niet altijd begrepen worden. Als it zo'n beslissing voortvloeit
dat een hulpverlener niet die handelingen mag verrichten die naar zijn in-
zicht de patiént wel goed zouden doen, dan prevaleert de weigering van de
patiént. Echter, behalve dat de hulpverlener op zo'n moment moeite zal heb-
ben om de wens van de betrokkene in te voelen, doet zich in zo'n geval te-
vens de vraag voor of de huidige opvattingen van de betrokkene gelijk zijn
aan de opvattingen van de betrokkene ten tijde van het opstellen van de wils-
verklaring. Deze problematiek raakt tevens aan de discussie die wel gevoerd
wordt over de vraag of de persoon die de wilsverklaring heeft opgesteld de-
zelfde persoon is als degene die de gevolgen van het opvolgen van een wils-
verklaring ondergaat (zie verder bij de principiéle bezwaren tegen schrifte-
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lijke wilsverklaringen). Dan gaat het derhalve om de vraag of de wens van de
patiént nog steeds is zoals die in de wilsverklaring is omschreven. Daarbij is
tevens mogelijk dat de wilsverklaring van de betrokkene bijvoorbeeld geba-
seerd is op angst, op verkeerde veronderstellingen of op onvoldoende ken-
nis van de medische mogelijkheden.

11.9.3. WANNEER LEIDEN INTERPRETATIEPROBLEMEN TOT GEGRONDE
REDENEN OM EEN WILSBESCHIKKING TE NEGEREN?

Telkens wanneer een wilsverklaring vragen oproept en tot interpretatie
leidt, zal men zich afvragen of de wilsverklaring opgevolgd moet worden of
dat er gegronde redenen zijn om de wilsverklaring (gedeeltelijk) te passeren.
Dit probleem speelt vooral bij negatieve wilsverklaringen, verklaringen
waarin behandelingen worden geweigerd. Bij positieve/actieve wilsverkla-
ringen is dat eigenlijk niet het geval, omdat het dan gaat om handelingen
die op grond van medisch-ethische overwegingen reeds geweigerd kunnen
of zelfs moeten worden. Zo is het niet voorstelbaar, dat een wilsverklaring
van een inmiddels demente patiént, waarin deze heeft aangegeven dat het
leven beéindigd mag worden als hij zijn kinderen niet meer herkent, ten
uitvoer wordt gebracht als de opsteller ervan weliswaar dement is, maar
schijnbaar een vreugdevol bestaan leidt.

Alle hierboven beschreven vormen van interpretatieproblemen kunnen met
vele voorbeelden geillustreerd worden. Daaruit volgt eigenlijk automatisch,
dat een concreet antwoord op de vraag wanneer interpretatieproblemen vol-
doende gronden opleveren om een wilsverklaring te mogen negeren, niet
gegeven kan worden. Een belangrijke rol bij de interpretatie van een wils-
verklaring is weggelegd voor de vertegenwoordiger van de betrokkene zelf
(bijv. de mentor, de persoonlijk gemachtigde, de levensgezel). Zeker in het
geval deze vertegenwoordiger door de patiént zelf is aangewezen, moet er
van uitgegaan worden dat interpretatie van een wilsverklaring in eerste in-
stantie aan deze persoon toekomt. Daaruit volgt dat de ruimte voor inter-
pretatie voor de arts dan niet zo groot is. Die ruimte is ook beperkt als de
patiént in de wilsverklaring heeft opgenomen dat hij het risico aanvaardt dat
de wilsverklaring niet meer herroepen kan worden en dat uitvoering van
deze wilsverklaring ook kan betekenen dat de patiént daar geen ‘voordeel’
van lijkt te hebben.

Er blijven echter situaties denkbaar dat ook de vertegenwoordiger van de
patiént niet weet wat deze met de wilsverklaring bedoeld heeft en dat het
gehoor geven aan een wilsverklaring lijden toevoegt waar dit op een relatief
eenvoudige manier weggenomen kan worden. In het kader van dit eind-
rapport is dan met name van belang de vraag, of het toegestaan is dat een
arts, die geconfronteerd wordt met een patiént die ernstig lijdt tengevolge
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van een in een wilsverklaring neergelegde weigering, de wilsverklaring
negeert en de patiént die behandeling geeft die naar zijn overtuiging voor
de patiént op dat moment wenselijk is. Te denken valt aan de situatie dat
een patiént in een wilsverklaring heeft opgenomen dat geen enkele vorm
van pijnstilling mag worden gegeven als dit als mogelijk neveneffect heeft
dat daarmee het overlijden bespoedigd wordt. Het antwoord op de hier ge-
stelde vraag is mede afhankelijk van de waarde die aan een schriftelijke
wilsverklaring wordt gehecht. Wanneer ervan uitgegaan wordt dat een
zodanige verklaring ongeacht de consequenties voor de patiént gehono-
reerd zou moeten worden, dan zou er geen ruimte zijn voor de arts om
jegens een patiént ondanks zijn wilsverklaring toch een bepaalde behande-
ling in te stellen. Echter, als een wilsverklaring niet als een keurslijf wordt
gezien, maar als een hulpmiddel dat een nuttige functie kan vervullen bj
de besluitvorming omtrent de patiént, dan ontstaat voor de arts enige ruim-
te om in uitzonderingsgevallen van een wilsverklaring af te wijken. Dit is
ook de strekking van de eerder besproken wettelijke regeling van de schrif-
telijke wilsverklaring, waarin wordt aangegeven dat de hulpverlener gehou-
den is de kennelijke opvattingen van de patiént te volgen. Hieruit volgt, dat
een arts niet altijd gedwongen is het lijden van een patiént machteloos aan
te zien. Als de arts ervan overtuigd is — een overtuiging die slechts dan
nadat met andere hulpverleners is overlegd tot stand kan komen — dat de
inhoud van de wilsverklaring niet langer de kennelijke bedoelingen van de
patiént kan bevatten, dan zal de arts gerechtigd zijn in te grijpen en het
lijden te verzachten. Dat daarmee een uitzondering op de regel wordt ge-
formuleerd is duidelijk. Indien het toepassen van een dergelijke uitzonde-
ring als neveneffect heeft dat de dood van de betrokkene mogelijk wordt
bespoedigd, dan is zorgvuldige besluitvorming zo mogelijk nog meer van
belang, maar ook dan zal het lijden van de patiént soms een dergelijke
ingreep rechtvaardigen.

11.10. Mogelijke principiéle bezwaren tegen schriftelijke
wilsverklaringen

Tegen schriftelijke wilsverklaringen kunnen niet alleen de hiervoor ge-
noemde praktische bezwaren naar voren worden ingebracht, maar ook
meer principiéle argumenten. Alhoewel dergelijke principiéle bezwaren
niet weggecijferd mogen worden, moet meteen aangegeven worden dat
deze naar huidig inzicht niet van invloed mogen zijn op de concrete arts-pa-
tiént relatie waarin de laatste middels een wilsverklaring een bepaalde be-
handeling weigert. Met andere woorden: als een patiént in een wilsverkla-
ring aangeeft een behandeling niet te willen ondergaan, kan de arts deze
wilsverklaring niet uitsluitend op basis van zijn principiéle bezwaren tegen
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wilsverklaringen negeren. Daarvoor zullen aan de patiént zelf gerelateerde
argumenten nodig zijn.

Meer ruimte voor principiéle bezwaren aan de zijde van de arts ligt er
bij de actieve/normatieve wilsverklaringen. Deze vragen van de arts een
handelen, een handelen dat de arts op grond van medisch-professionele,
maar soms ook op grond van persoonlijke redenen mag weigeren. Met
name geldt dit als het gaat om een verzoek om levensbeéindigend handelen.

Een korte bespreking van principiéle bezwaren tegen wilsverklaringen is
niettemin op zijn plaats.

Zo wordt door sommigen, met name vanuit een filosofisch/psycholo-
gisch gezichtspunt, naar voren gebracht dat de identiteit van een persoon
kan veranderen, bijvoorbeeld door het optreden van dementie (Dresser,
1995). Een wilsverklaring die destijds is opgesteld kan dan op de 'nieuwe’
persoon niet worden betrokken, omdat de opsteller van de wilsverklaring
een ander was dan degene die nu in de situatie verkeert waarop de wilsver-
Kklaring doelt. Veelal wordt deze theorie aangevoerd voor de situaties waarin
het gehoor geven aan een wilsverklaring strijdig zou zijn met wat ‘goed’ lijkt
voor de betrokkene. Belangrijk is, dat over deze visie op de persoonsidenti-
teit geen consensus bestaat. Minstens net zo belangrijk is het gegeven, dat
het recht nauwelijks tot geen aanknopingspunten kent waaraan de theorie
van de verschillende persoonsidentiteiten kan worden opgehangen. Het zou
aan elke schriftelijke wilsverklaring rechtsgeldigheid ontzeggen, nu de es-
sentie van de wilsverklaring juist is, dat hij die bekwaam is een beslissing
neemt voor het geval wilsonbekwaambheid optreedt.

Een ander meer principieel bezwaar tegen met name negatieve wilsverkla-
ringen is, dat het weigeren van een behandeling vaak gebaseerd is op onvol-
doende informatie en/of angst en niet spoort met het vereiste van informed
consent (Dresser, 1995). In feite gaat het om een 'non-informed refusal’. Dit
argument vindt weinig steun in de literatuur, althans niet in die zin dat
daaruit zonder meer een voldoende reden om een dergelijke wilsverklaring
te mogen negeren zou voortvloeien. Veelal wordt naar voren gebracht dat
voor het weigeren van een behandeling niet nodig is dat betrokkene vol-
doende informatie heeft gehad. Ongeacht dat dit uitgangspunt onderschre-
ven wordt, moet tevens onderkend worden dat zich in een concreet geval
wel het probleem kan voordoen dat de patiént zichzelf lijkt tekort te doen en
bepaalde handelingen weigert op basis van verkeerde informatie.

Ook wordt wel als bezwaar aangevoerd, dat iemands visie verandert onder
invloed van ziekte of gebrek. Een gezond persoon kan zich niet voorstellen
hoe het zal zijn om daadwerkelijk ernstig ziek te zijn dan wel de gevolgen
van een ongeval te beleven (Hulstaert, 199; Hope, 1996). In concrete geval-
len blijkt de mens meer aan het leven te hechten dan hij zelf, toen hij nog
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gezond was, bedacht zou hebben. Mogelijk zou dan door het voldoen aan
een schriftelijke wilsverklaring een verkeerde beslissing worden genomen.
Ook hier geldt, dat dit argument op zich niet voldoende is om een wils-
verklaring terzijde te leggen. Steeds zal in een concreet geval getracht moe-
ten worden te achterhalen wat deze patiént bedoeld heeft.

11.11. Conclusie

De vraag of een schriftelijke wilsverklaring van de patiént de arts behulp-
zaam kan zijn wanneer ingrijpende beslissingen moeten worden genomen
over wilsonbekwame patiént laat zich niet zonder meer positief beantwoor-
den. Als er al een wilsverklaring is, is er een gerede kans dat deze zodanige
onduidelijkheden oplevert, dat de arts er niet goed mee uit de voeten kan en
een eigen koers moet varen als het gaat om wat in het belang van de patiént
is. Daarbij zullen de naasten van een patiént in de meeste gevallen een
belangrijke plaats innemen. Ten aanzien van de euthanasieverklaring geldt
bovendien de strafrechtelijke onzekerheid. Er kan niet met zekerheid ge-
zegd worden of het voldoen aan een euthanasieverzoek dat slechts door
middel van een schriftelijke wilsverklaring aan de arts bekend is gemaakt,
voor de arts tot een sepot zal leiden. Dat blijft vooralsnog een ongewisse
zaak.
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TAAKOPDRACHT VAN DE COMMISSIE

Utrecht, 22 augustus 1985

‘De commissie heeft tot taak het Hoofdbestuur te adviseren over euthanasie bij
mensen die hun wil niet kunnen uiten.

De commissie is gehouden bij zijn advisering zoveel mogelijk aansluiting te
zoeken bij het standpunt over euthanasie, zoals dat door het Hoofdbestuur is
ingenomen op 19 juni 1994.

De commissie wordt verzocht jurisprudentie, literatuur en met name het rapport
van de Staatscommissie Euthanasie in zijn beschouwingen mee te nemen.

De commissie zal zijn taak breed opvatten met dien verstande dat niet alleen

euthanasie het onderwerp is van advisering, maar ook de problematiek van het

voortzetten van medische handelingen bij mensen die niet de wens te kennen

kunnen geven dat zij dat niet willen, alsmede de hulp bij zelfdoding in bepaalde

situaties.

Het hoofdbestuur denkt daarbij vooral aan:

—  comateuze patiénten;

—  mensen welke psychisch en/of verstandelijk zodanig zijn gehandicapt dat het
— ook op termijn — niet mogelijk is hun wil te leren kennen;

—  jonge kinderen welke niet in staat zijn hun wil te uiten, dan wel kinderen of
ouderen, welke niet in staat geacht mogen worden de consequenties van een
mogelijke wilsuiting te overzien.’

De commiissie kan ad hoc personen actief bij haar advisering betrekken welke
geacht worden bijzondere deskundigheid en/of ervaring met betrekking tot de
voorliggende problematiek te hebben.

N.B. In het presidium is uitvoerig discussie geweest over de vraag of de
commissie de naam ‘Euthanasie’ moet hebben. Immers de taakopdracht
gaat aanmerkelijk verder. Bovendien kan verwarring ontstaan, omdat in onze
definitie van euthanasie’ duidelijk de vrije wilsuiting zit besloten.

De nieuwe commissie gaat daar juist niet over. Twee principieel verschillende
definities van euthanasie bereiken juist het tegendeel van wat we in het eerste
rapport hebben uitgesproken: helderheid en eenduidigheid van
begripshandelingen.

1. Begripsomschrijving: onder euthanasie wordt in het kader van het standpunt van het
hoofdbestuur verstaan: handelen, dat beoogt het leven van een ander op diens uit-
drukkelijk verzoek te beéindigen.
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ijlage 11

L1JST MET AFKORTINGEN

ANA -~ American Neurological Association

APZ - algemeen psychiatrisch ziekenhuis

BOPZ - Wet bijzondere opneming in psychiatrische ziekenhuizen

BW - Burgerlijk Wetboek

CBO  — Centraal Begeleidingsorgaan voor de intercollegiale toetsing
DSM - Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders

EVRM - Europees Verdrag tot bescherming van de Rechten van de Mens
GDS - global deterioration scale

GHIHV — Geneeskundige Hoofdinspectie voor de Geestelijke Volksgezondheid
KNMG — Koninklijke Nederlandsche Maatschappij tot bevordering der

Geneeskunst
KVZ - Katholieke Vereniging van Zorginstellingen
MC — Medisch Contact
MMSE ~ mini mental state examination
NVK  — Nederlandse Vereniging voor Kindergeneeskunde

NVVA — Nederlandse Vereniging voor Verpleeghuisartsen
NVVE — Nederlandse Vereniging voor Vrijwillige Euthanasie
NVvP - Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie

PAAZ - psychiatrische afdeling algemeen ziekenhuis

PVS — persistent vegetative state

SDAT - seniele dementie type Alzheimer

TvGR - Tijdschrift voor Gezondheidsrecht

WGBO - Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst
WHO ~ World Health Organisation

WvSr  — Wetboek van Strafrecht
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