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Levenseindezorg voor niet-
terminale patiénten met ernstige
psychiatrische aandoeningen

WOORD VOORAF

Aansluitend bij een lange traditie van adviesverlening over de ethische aspecten van levens-
eindezorg heeft de Commissie voor Ethiek van Zorgnet-Icuro een grondige bezinning door-
gevoerd over levenseindezorg voor niet-terminale patiénten met ernstige psychiatrische aan-
doeningen. De hiernavolgende visietekst is de neerslag van deze bezinning.

Het ontwerp van ethisch advies werd afgetoetst met een doelgerichte selectie van experten. We
willen hen en alle leden van de commissie voor ethiek bedanken voor hun gewaardeerde inzet.

Na bespreking in de drie bestuurscolleges heeft de raad van bestuur dit advies goedgekeurd
op 23 januari 2018. Dit advies wordt als ethisch referentiedocument opgevat in het kader van
de eigen werking rond de thematiek van levenseindezorg voor niet-terminale patiénten met
ernstige psychiatrische aandoeningen.

De raad van bestuur verzoekt u om dit advies uitdrukkelijk te agenderen en te bespreken op
uw raad van bestuur, alsook op de directievergaderingen, zodanig dat de gepresenteerde
visie ingang kan vinden in uw zorgvoorziening. Bovendien kan dit advies als basis worden
genomen voor het eigen instellingsbeleid en de concrete zorgpraktijk. Het lijkt ons dan ook
aangewezen deze visietekst te agenderen op de vergaderingen van de plaatselijke commis-
sies voor medische ethiek of van de ethische werkgroepen.

Wij hopen met dit advies een substantiéle bijdrage te hebben geleverd tot de verdere reflectie
over levenseindevragen van patiénten met ernstige psychiatrische aandoeningen.

Brussel, 23 januari 2018
Chris Gastmans

Yvonne Denier Margot Cloet
Stafmedewerkers Gedelegeerd bestuurder
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INLEIDING

Levenseindezorg is een uitgesproken complexe vorm van zorg, waarbij vele uiteenlopende
dimensies van hulpverlening aan bod kunnen komen. Zo heeft de Commissie voor Ethiek
van Zorgnet-Icuro al adviezen uitgebracht over niet-behandelbeslissingen (Advies 6 en Ad-
vies 7), palliatief handelen en symptoomcontrole (Advies 16) en actieve levensbeéindiging
(Advies 1, Advies 10 en Advies 14). Typerend voor al deze adviezen is dat zij zich richten op
de ethische aspecten van levenseindezorg voor terminaal zieke patiénten. Een bijzonder
complexe ethische problematiek stelt zich in de geestelijke gezondheidszorg, waar hulp-
verleners worden geconfronteerd met vragen rond het levenseinde van niet-terminale pati-
enten met een psychiatrische aandoening. Om deze leemte in te vullen, koos de Commissie
voor Ethiek ervoor zich in dit advies te richten op deze bijzondere vorm van levenseindezorg.

Er bestaat een groep van psychiatrische patiénten met een zware, complexe, meervoudige
pathologie die chronisch is en therapie-resistent lijkt te zijn'. Een aantal van deze patiénten
verblijft jarenlang in een psychiatrische zorgvoorziening. Anderen hebben frequent con-
tact met zo’n zorgvoorziening (Woods et al. 2008; Ruggeri et al. 2000). Een deel van deze
patiénten wordt geconfronteerd met een extreem hoge lijdensdruk, terwijl ze psychiatrisch
‘uitbehandeld’ worden geacht. Hun levenskwaliteit ervaren zij als laag, sommigen hebben
herhaalde suicidepogingen achter de rug of formuleren een euthanasieverzoek. Deze pa-
tiénten zijn bijzonder kwetsbaar omwille van het chronisch en uitzichtloos karakter van
hun medische toestand (Verhofstadt et al. 2017). Sommigen ontvangen nog slechts weinig
behandeling en worden in het slechtste geval op het vlak van zorg aan hun lot overgela-
ten. Anderen ondergaan een hele reeks behandelingen die weinig effectief zijn en die vaak
zware nevenwerkingen met zich meebrengen die de levenskwaliteit van de patiént negatief
beinvloeden (Trachsel et al. 2016; Berk et al. 2012).

Het uitzichtloos psychisch lijden dat deze patiénten als ondraaglijk ervaren is een moeilijk
te omschrijven fenomeen dat verband houdt met hun symptomen, zoals een voortdurende
suicidale dreiging, de hieruit voortkomende stress, rouw en verlieservaring, toenemende
hulpeloosheid, het verlies van autonomie en zelfrespect en het vooruitzicht dat deze toe-
stand zal blijven duren. Het lijden kan rechtstreeks voortkomen uit de psychiatrische aan-
doening zelf, maar het houdt meestal ook verband met de context waarin de patiént zich
bevindt: de ervaring van stigmatisering en onbegrip als gevolg van de aandoening en van
de langdurige zorgafhankelijkheid, eenzaamheid als gevolg van het mislukken van rela-
ties, het onvermogen om zin te ervaren als gevolg van langdurige inactiviteit, enzovoort
(Verhofstadt et al. 2017).

De confrontatie met uitzichtloos lijden van patiénten met een langdurige psychiatrische
zorgnood roept ethische vragen op over de betekenis en inhoud van de behandeling en de
zorg voor deze patiéntengroep. Moet de medische behandeling worden voortgezet? Wat is
de aanwezige levenskwaliteit? Is een palliatieve benadering in de zorg voor deze patiénten
mogelijk? Hoe moeten we omgaan met vragen van patiénten over actieve levensbeéindiging?

Het onderkennen van uitzichtloos en ondraaglijk psychisch lijden bij deze patiéntengroep
heeft in Belgié geleid tot het aanvaarden van deze vorm van lijden als rechtvaardigings-
grond voor euthanasie. Sedert de inwerkingtreding van de wet betreffende euthanasie in
2002 wordt een toename van het aantal gerapporteerde euthanasiecasussen op basis van

1 De literatuur bevat uiteenlopende omschrijvingen van deze patiéntengroep. In het Nederlands taalgebied spreekt men
van EPA-patiénten, waarbij EPA staat voor ‘Ernstige Psychiatrische Aandoening’ (Delespaul et al. 2013). In het Engels
gebruikt men de uitdrukking ‘Serious or severe and Persistent Mental Illness’ (SPMI).
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uitzichtloos en ondraaglijk psychisch lijden vastgesteld: van zes geregistreerde euthanasie-
casussen in 2004 tot 63 casussen in 2015 (Federale Controle- en Evaluatiecommissie Eutha-
nasie 2016).

In dit advies stellen we een algemeen ethisch kader voor waarbinnen levenseindezorg voor
niet-terminale patiénten met een psychiatrische aandoening kan worden geduid. Achter-
eenvolgens komen aan bod:

e Stand van zaken

e  Het euthanasieverzoek- en zorgproces
¢ Fundamentele waardeopties

¢ Een ethische afweging

¢  Besluitvorming
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HOOFSTUK 1: STAND VAN ZAKEN

1.1.  Wetgevend kader euthanasie en hulp bij zelfdoding

De laatste twintig jaar hebben steeds meer landen een wettelijke regeling uitgewerkt voor eu-
thanasie en/of hulp bij zelfdoding. Euthanasie is wettelijk toegelaten in Belgié (sinds 2002),
Nederland (2002), Luxemburg (2009), Colombia (2015), en Canada (2016). Hulp bij zelfdoding
is wettelijk toegelaten in Zwitserland (sinds 1942), Nederland (2002), Luxemburg (2009),
Colombia (2015), Canada (2016) en in vijf staten van de Verenigde Staten van Amerika: Oregon
(1997), Washington (2009), Montana (2009), Vermont (2013) en Californié (2015). Slechts in
enkele van deze landen komen niet-terminale patiénten met een psychiatrische aandoening
in aanmerking voor euthanasie (Belgi€, Nederland, Luxemburg, Canada) of voor hulp bij
zelfdoding (Zwitserland, Nederland, Luxemburg, Canada, Montana) (Emanuel et al. 2016).

Euthanasie wordt in de Belgische wet van 28 mei 2002 gedefinieerd als “het opzettelijk levens-
beéindigend handelen door een andere dan de betrokkene, op diens verzoek” (Art.2).

De arts die euthanasie toepast, pleegt geen misdrijf wanneer (Art.3 §1):

¢ De patiént handelingshekwaam en bewust is op het ogenblik van zijn verzoek;

e Het verzoek vrijwillig, overwogen en herhaald is, en niet tot stand gekomen is als gevolg
van enige externe druk;

e De patiént zich in een medisch uitzichtloze toestand bevindt van aanhoudend en on-
draaglijk fysiek of psychisch lijden dat niet kan worden gelenigd, en dat het gevolg is van
een ernstige en ongeneeslijke door ongeval of ziekte veroorzaakte aandoening;

e En hij de in de wet voorgeschreven voorwaarden en procedures heeft nageleefd.

“Ondraaglijk psychisch lijden” volstaat op zich niet om euthanasie toe te passen. Er moet
in de eerste plaats sprake zijn van een “door ongeval of ziekte veroorzaakte aandoening™.
Met andere woorden, het “ondraaglijk psychisch lijden” moet het gevolg zijn van een aan-
doening en dus een “medische grondslag” hebben.

De arts moet zich verzekeren van het aanhoudend fysiek of psychisch lijden van de patiént
en van het duurzaam karakter van zijn verzoek. De arts die euthanasie wil uitvoeren moet
“een andere arts raadplegen over de ernstige en ongeneeslijke aard van de aandoening”
(Art.3 §2).

Indien de arts van oordeel is dat de patiént kennelijk niet binnen afzienbare tijd zal overlij-
den, moet hij bovendien (Art.3 §3):

¢ Een tweede arts raadplegen, die psychiater is of specialist in de aandoening in kwestie;
e Minstens één maand laten verlopen tussen het schriftelijk verzoek van de patiént en het
toepassen van de euthanasie.

In tegenstelling tot de Nederlandse en Luxemburgse euthanasiewet is de Belgische eu-
thanasiewet niet toepasbaar op hulp bij zelfdoding. De Federale Controle- en Evaluatie-
commissie Euthanasie heeft echter in haar eerste tweejaarlijks verslag al gesteld dat ze
gerapporteerde casussen van hulp bij zelfdoding op dezelfde wijze zal behandelen als
euthanasiecasussen (Federale Controle- en Evaluatiecommissie Euthanasie 2004). Ook de
Orde van Artsen heeft hulp bij zelfdoding deontologisch gelijkgesteld met euthanasie voor
zover alle voorwaarden voor het uitvoeren van euthanasie, zoals bepaald in de wet, ver-
vuld zijn (Orde van Artsen 2003).
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1.2.  Prevalentie van euthanasie bij niet-terminale patiénten met een
psychiatrische aandoening

Euthanasiecasussen worden in ons land geregistreerd door de Federale Controle- en Evaluatie-
commissie Euthanasie die een tweejaarlijks verslag publiceert. Tijdens de jaren 2014-2015 heeft
de Commissie 3950 registratiedocumenten ontvangen, wat overeenkomt met een jaarlijks
gemiddelde van 1975 of een maandelijks gemiddelde van 165 aangiften en een toename van
21,8% ten opzichte van de periode 2012-2013 (Federale Controle- en Evaluatiecommissie Eu-
thanasie 2016).

De Commissie stelt een continue jaarlijkse stijging vast van het aantal geregistreerde casus-
sen (van 235 registraties in 2003 tot 2022 registraties in 2015). Opmerkelijk is de onevenwichti-
ge verhouding tussen het aantal aangiften in het Nederlands en in het Frans (respectievelijk
80% en 20%) (zie Tabel 1).

2003

2004

2005

2006

2007

2008

2009

2010

2011

2012

2013

2014

2015

NL

199

304

332

340

412

578

656

809

918

1156

1454

1523

1629

FR

36

45

61

89

83

126

166

144

215

276

353

405

393

Totaal

235

349

393

429

495

704

822

953

1133

1432

1807

1928

2022

Tabel 1. Geregistreerde euthanasie-casussen

Het aantal uitgevoerde euthanasiecasussen in Vlaanderen werd voor het jaar 2013 geschat op
2833 gevallen. Dit is 4,6% van het totaal aantal overlijdens in Vlaanderen (Chambaere et al.
2015). Uitgaande van 1454 gerapporteerde euthanasie-casussen in Vlaanderen in 2013, kunnen
we hieruit afleiden dat ongeveer 51% van de werkelijk uitgevoerde euthanasie-casussen daad-
werkelijk wordt gerapporteerd aan de Federale Controle- en Evaluatiecommissie Euthanasie.

In de periode 2014-2015 bedraagt de groep van patiénten met psychische stoornissen en ge-
dragsstoornissen of psychiatrische aandoeningen 124 casussen op 3950 euthanasiecasussen
of 3,1% van het aantal geregistreerde euthanasiegevallen (Federale Controle- en Evaluatie-
commissie Euthanasie 2016). Ook hier stelt de Commissie een quasi continue jaarlijkse stij-
ging vast (zie Tabel 2).

De verdeling over de diverse aandoeningen is als volgt: depressie (n=41), dementie (n=36),
borderline stoornis (n=14), bipolaire stoornis (n=9), obsessieve-compulsieve stoornis (n=5),
schizofrenie (n=5), autisme (n=5), persoonlijkheidsstoornis (n=2), complexe pathologie
(n=1), defectueuze persoonlijkheidsstoornis (n=1), dissociatieve identiteitsstoornis (n=1),
PTSS (n=1), psychose (n=1), schizo-affectieve stoornis (n=1), anorexia nervosa (n=1).

2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014

2015

6 3 5 4 13 21 25 33 53 67 61

63

Tabel 2. Geregistreerde euthanasie-casussen van patiénten met psychische stoornissen en
gedragsstoornissen (neuropsychiatrische aandoeningen)
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1.3.  Kenmerken van niet-terminale patiénten met een psychiatrische
aandoening die om euthanasie verzoeken

In een recente studie worden de kenmerken beschreven van de euthanasieverzoeken van
100 Vlaamse patiénten met een psychiatrische aandoening die voor psychiatrische counsel-
ling doorverwezen werden naar een ambulante psychiatrische dienst (Thienpont et al. 2015).
De euthanasieverzoeken werden geformuleerd tussen oktober 2007 en december 2011. De pa-
tiénten betroffen 77 vrouwen en 23 mannen met een gemiddelde leeftijd van 47 jaar (range
21-80 jaar). 59 patiénten leefden alleen. De patiénten werden voor psychiatrische counselling
doorverwezen door LEIF (n=36), hun huisarts (n=21), hun psychiater (n=24), hun psychothe-
rapeut (n=10) of iemand anders (n=9). Alle patiénten waren wilshekwaam. 9o patiénten had-
den meer dan één aandoening. De meest frequent voorkomende diagnoses waren depressie
(n=58) en persoonlijkheidsstoornissen (n=50) (Thienpont et al. 2015).

De euthanasieverzoeken van 48 patiénten werden aanvaard (48%) en bij 35 van deze pa-
tiénten werd euthanasie ook daadwerkelijk uitgevoerd (72,9%). De euthanasie vond plaats
in de thuisomgeving (n=28), de neurologieafdeling van een algemeen ziekenhuis (n=5), het
kabinet van de geconsulteerde arts (n=1) en op de palliatieve afdeling van een algemeen
ziekenhuis (n=1) (Thienpont et al. 2015). Twee patiénten overleden ten gevolge van zelfdo-
ding vooraleer de euthanasieprocedure kon worden uitgevoerd en elf patiénten beslisten de
euthanasieprocedure uit te stellen of te annuleren. Van deze laatste groep vertelden acht
patiénten dat het besef dat euthanasie voor hen een reéle, uitvoerbare optie was, hen vol-
doende gemoedsrust gaf om verder te leven. Twee patiénten zagen af van de euthanasiepro-
cedure onder druk van de familie. Het verzoek van één patiént kon niet worden ingewilligd
aangezien de patiént in de gevangenis verbleef (Thienpont et al. 2015).

Eén jaar na het afsluiten van de studie (december 2012) bleek 43 van de 100 patiénten over-
leden. Euthanasie was uitgevoerd bij 35 patiénten (26 vrouwen en 9 mannen). Zes patiénten
overleden ten gevolge van zelfdoding (4 vrouwen en 2 mannen). Eén patiént overleed in een
psychiatrisch ziekenhuis na palliatieve sedatie en één patiént overleed als gevolg van termi-
nale anorexia nervosa (Thienpont et al. 2015).

De hierboven beschreven kenmerken van Vlaamse patiénten met een psychiatrische aan-
doening die een euthanasieverzoek formuleerden worden bevestigd in een studie van
179 gerapporteerde casussen van euthanasie bij Belgische patiénten met een psychiatrische
aandoening of dementie, uitgevoerd tussen 2002 en 2013 (Dierickx et al. 2017). De meeste
patiénten waren vrouwen (69%). 35% van de patiénten waren jonger dan 60 jaar. In 51% van
de gevallen werd de euthanasie thuis uitgevoerd.

Ook in Nederland stijgt het aantal geschatte uitvoeringen van euthanasie bij psychiatrische
patiénten, van maximaal 30 in 2008 tot 60 in 2016. Het aantal geschatte uitvoeringen van
euthanasie in 2016 (n=60) komt vrijwel overeen met het aantal gevallen van euthanasie bij
psychiatrische patiénten dat gemeld werd bij de regionale toetsingscommissie euthanasie
in 2015 (n=56) (Onwuteaka-Philipsen 2017). De resultaten van de hoger beschreven Vlaamse
en Belgische studies vertonen opvallende gelijkenissen met de resultaten van een recen-
te Nederlandse studie van 66 casussen van euthanasie/hulp bij zelfdoding van patiénten
met een psychiatrische aandoening, uitgevoerd tussen 2011 en 2014 (Kim et al. 2016). Ook
in de Nederlandse studie waren de meeste patiénten vrouwen (70%). 42% van de patiénten
waren jonger dan 60 jaar. Bij 56% van de casussen werden sociale isolatie en eenzaamheid
uitdrukkelijk vermeld in het rapport. De meeste patiénten (78,8%) leden aan meer dan één
aandoening. De meest frequent voorkomende diagnoses waren depressie (55%) en persoon-
lijkheidsstoornissen (n=52%) (Kim et al. 2016).
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Opvallend is dat in slechts vijf van de 66 Nederlandse casussen de patiént wilshekwaam
werd geacht op basis van een klinische toetsing van alle relevante criteria (Appelbaum &
Grisso; Grisso & Appelbaum 1998). In alle andere gevallen werd de patiént wilshekwaam
geacht, eerder op basis van een algemene veronderstelling dan wel op basis van een ‘state
of the art’ klinische toetsing (Doernberg et al. 2016). In acht (12%) van de 66 casussen werd
in het casusrapport vermeld dat de betrokken artsen het oneens waren over het feit of de
patiént al dan niet bekwaam was om zijn toestemming te geven voor de euthanasie/hulp bij
zelfdoding (Doernberg et al. 2016).

1.4.  Ondraaglijk lijden van niet-terminale patiénten met een psy-
chiatrische aandoening die om euthanasie verzoeken

Het ondraaglijk karakter van het lijden van patiénten met een psychiatrische aandoening
die om euthanasie verzoeken is tot op heden onvoldoende uitgeklaard. Het is voor buiten-
staanders moeilijk om zich in te leven in de lijdenservaring van deze patiénten. Toch is het
van cruciaal belang beter te begrijpen hoe het fenomeen ‘ondraaglijk lijden’ wordt ervaren.
Welke gedachten en gevoelens kenmerken de ervaring van ondraaglijk lijden? Welke emoti-
onele ellende schuilt hier achter?

In een recente kwalitatieve studie wordt op basis van getuigenissen van 26 Vlaamse psy-
chiatrische patiénten met een euthanasieverzoek een beschrijving gegeven van de essen-
tiéle componenten van de ondraaglijke lijdenservaring van deze patiénten (Verhofstadt et al.
2017). Deze invulling van ondraaglijk lijden moet worden gesitueerd binnen de particuliere
context waarin Vlaamse patiénten deze ervaring beschrijven. Deze resultaten kunnen niet
worden veralgemeend en vormen zeker geen normatieve invulling van het fenomeen van
ondraaglijk lijden.

De auteurs onderscheiden vijf componenten in de ervaring van ondraaglijk lijden. Ten eerste
is er het lijden dat verbonden is aan hinderlijke symptomen van medische aandoeningen.
Deze symptomen kunnen zowel van lichamelijke (bv. pijn, orgaandysfunctie) als van psy-
chische (bv. stress, geheugenverlies) aard zijn. De symptomen van deze aandoeningen zijn
vaak chronisch en progressief. Patiénten rapporteren een toename van de intensiteit van de
lijdenservaring als gevolg van de ineffectiviteit van de behandelingen of als gevolg van het
niet meer inzetten van behandelingen. De lijdenservaring wordt ook intenser ten gevolge van
foute, niet-specifieke of gemiste diagnoses. Ten slotte rapporteren deze patiénten dat de lij-
denservaring toeneemt als gevolg van communicatieproblemen. In dit verband wordt gewe-
zen op misverstanden tussen de patiént en hulpverleners en tussen hulpverleners onderling,
het onvermogen bij hulpverleners om zaken uit te praten, onbegrip, enzovoort.

Ten tweede rapporteren de patiénten dat hun lijdenservaring verband houdt met een va-
riéteit aan intrapersoonlijke ervaringen die zich in het verleden of het heden manifesteren.
In dit verband wordt verwezen naar suicidepogingen, seksueel misbruik, zelfdestructief ge-
drag, enzovoort.

Ten derde wordt het ondraaglijk karakter van de lijdenservaring gekoppeld aan interpersoon-
lijke interacties. In de getuigenissen van de patiénten wordt melding gemaakt van ernstige
conflicten die zich zowel in het verleden als in het heden hebben voorgedaan met beteke-
nisvolle personen zoals ouders, partners en/of kinderen. Ook het verlies van betekenisvolle
personen kan het lijden versterken. Tevens vermelden de patiénten het verlies van steun
vanwege belangrijke personen, bijvoorbeeld als gevolg van het onbegrip voor het lijden van
de patiént. Patiénten geven ook aan dat het niet meedelen van traumatische ervaringen
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(bv. suicidepoging) een bron van lijden kan zijn. Deze lijdenservaringen worden nog intenser
als bij de patiént het besef groeit van zijn of haar eigen communicatieve beperkingen.

Ten vierde wordt in de studie melding gemaakt van een dimensie van het lijden die verband
houdt met de plaats die de patiént bekleedt in de samenleving. Aspecten die hier worden
vermeld zijn financiéle problemen als gevolg van een chronische ziektegeschiedenis, werk-
gerelateerde mislukkingen, het onvermogen om in onze veeleisende maatschappij te func-
tioneren, enzovoort. Als gevolg van deze sociale beperkingen ervaren de patiénten zich soms
als een last voor de samenleving, wat bij hen de gedachte doet ontstaan dat ze er beter niet
zouden zijn.

Ten vijfde is er de existenti€éle component van het lijden waarin op zijn beurt drie elementen
kunnen worden onderscheiden: de ervaring overweldigd te zijn door ‘een angst om te leven’
omdat het leven geen kwaliteit meer heeft; de ervaring van verlies van controle over de symp-
tomen; de ervaring van ‘verlies van zichzelf’, wat zich uitdrukt in vervreemding van het eigen
lichaam en/of van de wereld waarin men leeft.

Naast deze vijf componenten van de lijdenservaring rapporteren de patiénten enkele erva-
ringen die de intensiteit van het lijden typeerden. Ten eerste wordt het lijden beschreven
als zo intens en ondraaglijk dat het boven de mogelijkheden van de patiént reikt om ermee
om te gaan. Ten tweede wordt de intensiteit van het lijden verhoogd door het chronisch en
permanent (non-stop) karakter van het lijden, de langetermijnduur van het lijden, en het
vroege ontstaan van het lijden (bv. in de kindertijd). Ten derde neemt de intensiteit van het
lijden toe als gevolg van de pessimistische visie van de patiént op de toekomst. De patiént
verwacht geen beterschap. Integendeel, de verwachting is dat zijn of haar toestand steeds
verder achteruit zal gaan. Dit negatief toekomstperspectief geeft aanleiding tot gevoelens
van hopeloosheid.

1.5.  Attitudes en ervaringen van hulpverleners

Hoe denken hulpverleners over euthanasie bij patiénten met een psychiatrische aandoening?
Eerst en vooral stellen we vast dat er zeer weinig onderzoek bestaat over de attitudes en er-
varingen van hulpverleners ten aanzien van euthanasie bij patiénten met een psychiatrische
aandoening. Het bestaande onderzoek rapporteert over de attitudes van Nederlandse artsen
(Onwuteaka-Philipsen et al. 2017; Bolt et al. 2015; Kouwenhoven et al. 2012) en verpleegkundi-
gen (Kouwenhoven et al. 2012), en van Vlaamse verpleegkundigen (De Hert et al. 2015).

1.5.1. Artsen

Ongeveer één op drie van de ondervraagde Nederlandse artsen neemt een tolerante hou-
ding aan ten aanzien van euthanasie bij een niet-terminale patiént met een psychiatrische
aandoening (Onwuteaka-Philipsen et al. 2017; Bolt et al. 2015; Kouwenhoven et al. 2012).
Uit een recente interviewstudie met 17 Nederlandse psychiaters blijkt dat zij over het alge-
meen terughoudend zijn tegenover euthanasie bij psychiatrische patiénten, ook als zij in
principe hier wel voor openstaan (Onwuteaka-Philipsen et al. 2017). De psychiaters die zijn
ingegaan op een euthanasieverzoek in de context van een behandelrelatie vonden dit niet
gemakkelijk. Naast de beoordeling die als complex wordt ervaren, is euthanasie iets dat
een grote indruk op hen maakt, soms zelfs met blijvende negatieve gevoelens (Onwuteaka-
Philipsen et al. 2017).

In de studie geven psychiaters argumenten voor en tegen euthanasie. Door Nederlandse psy-
chiaters genoemde argumenten voor euthanasie op verzoek van psychiatrische patiénten
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zijn onder meer: dat het onrechtvaardig is deze groep uit te sluiten als wel aan de zorgvul-
digheidseisen van de wet kan worden voldaan, dat lijden als gevolg van een psychiatrische
aandoening misschien nog wel erger is dan somatisch lijden, het recht op zelfbeschikking,
het bieden van een waardig levenseinde aan patiénten die anders mogelijk suicide zouden
plegen en de overtuiging dat meewerken aan euthanasie hoort bij de verantwoordelijkheid
van de arts wat betreft het zorg dragen voor een goed levenseinde.

Door psychiaters genoemde argumenten tegen euthanasie bij psychiatrische patiénten zijn
onder meer: het risico van tegenoverdracht en argumenten gerelateerd aan de zorgvuldig-
heidseisen. Zo zijn er twijfels over in hoeverre een euthanasieverzoek van een psychiatrische
patiént vrijwillig en weloverwogen kan zijn. Vooral bij patiénten met een persoonlijkheids-
stoornis en bij patiénten met een depressieve stoornis wordt de beoordeling als zeer complex
beschouwd. In deze gevallen wordt daarom gepleit voor de grootst mogelijke terughoudend-
heid. Bovendien stellen psychiaters grote vragen bij de beoordeling van het ondraaglijk ka-
rakter van het lijden en van het al dan niet uitgeput zijn van de behandelopties. Ten slotte
vragen psychiaters zich af of er wel moet worden meegewerkt aan euthanasie als de kwaliteit
van de geestelijke gezondheidszorg niet voldoende is (Onwuteaka-Philipsen et al. 2017).

1.5.2. Verpleegkundigen

De onderzoeksresultaten tonen aan dat 36% van de Nederlandse participerende verpleegkun-
digen openstaat voor euthanasie bij deze patiéntengroep (Kouwenhoven et al. 2012). Vlaamse
psychiatrisch verpleegkundigen blijken een meer tolerante houding aan te nemen ten aan-
zien van euthanasie bij patiénten met een psychiatrische aandoening. Uit een grootschalige
Vlaamse studie bij psychiatrisch verpleegkundigen die werkzaam zijn in drie universitaire en
acht regionale psychiatrische ziekenhuizen, leiden we af dat 86% van de participanten geen
bezwaar heeft tegen euthanasie bij patiénten met een psychiatrische aandoening (De Hert
et al. 2015). Slechts 2% van alle participanten meent dat de euthanasiewetgeving uitsluitend
dient te worden beperkt tot fysisch lijden. Bovendien vindt 3% van de verpleegkundigen eu-
thanasie nooit ethisch verantwoord.

Het al dan niet akkoord gaan met euthanasie op basis van een psychiatrische aandoening
was tevens afhankelijk van de specifieke patiéntenpopulatie en de aard van de afdeling
waarin men is tewerkgesteld. Participerende psychiatrisch verpleegkundigen die werkzaam
zijn bij patiénten met een psychotische problematiek of met een persoonlijkheidsstoornis
zijn meer geneigd akkoord te gaan met euthanasie. Bovendien gaan verpleegkundigen die
werkzaam zijn op afdelingen voor acute zorg en diagnosestelling sneller akkoord met eu-
thanasie dan verpleegkundigen werkzaam op een afdeling voor resocialisatie of voor langer
verblijf (De Hert et al. 2015).

Ongeveer de helft van de ondervraagde psychiatrisch verpleegkundigen (53%) werd recht-
streeks geconfronteerd met een euthanasievraag van een psychiatrische patiént. De frequen-
tie waarmee psychiatrisch verpleegkundigen al in aanraking zijn gekomen met een euthana-
sievraag varieerde van één (30%) tot meer dan drie keer (32%) (De Hert et al. 2015).

De meerderheid van de ondervraagde Vlaamse psychiatrisch verpleegkundigen die met een
euthanasieverzoek werd geconfronteerd, besprak het verzoek zelf met de patiént (72%).
Bijna altijd werd de euthanasievraag ook besproken in het multidisciplinaire team (95%).
Daarnaast heeft 7% van de verpleegkundigen het euthanasieverzoek genegeerd. Meestal
werd de patiént met een euthanasieverzoek door de psychiatrisch verpleegkundige doorver-
wezen naar de psychiater (91%) (De Hert et al. 2016).
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1.6.  Van ‘psychiatrie in palliatieve zorg’ naar ‘palliatieve zorg in
psychiatrie’

1.6.1. Psychiatrie in palliatieve zorg

De relatie tussen palliatieve zorg en psychiatrie is tot op heden vooral ingevuld door de bijdra-
ge die de psychiatrie kan leveren in de zorg voor palliatieve patiénten (Fairman & Irwin 2013).
Een aanzienlijk deel van de palliatieve patiéntenpopulatie kampt met problemen als angst, de-
pressie en delirium waarvoor een psychiatrische behandeling aangewezen is. Daarnaast zijn
psychiaters ook actief betrokken in de palliatieve zorgverlening van psychiatrische patiénten
die zich in de terminale fase bevinden en met hinderlijke lichamelijke symptomen worden
geconfronteerd. Omwille van de toename van het aantal oudere psychiatrische patiénten en
omdat de behandeling van somatische ziekten bij psychiatrische patiénten vaak complexer is
en daardoor moeizamer verloopt, wordt de inbreng van de psychiatrische expertise in de palli-
atieve zorg almaar belangrijker. In de internationale literatuur spreekt men in dit verband van
het groeiend belang van ‘psychiatry in palliative care’ (Fairman & Irwin 2013).

1.6.2. Palliatieve zorg in psychiatrie

De betekenis en inhoud van palliatieve zorg in de context van niet-terminale patiénten met
een psychiatrische aandoening die aanleiding geeft tot uitzichtloos en ondraaglijk psychisch
lijden is vooralsnog onontgonnen terrein (Trachsel et al. 2016). Voorbeelden van zulke aan-
doeningen zijn therapieresistente depressies die gepaard gaan met herhaalde suicidepogin-
gen en ernstige vormen van therapieresistente schizofrenie die de patiént een lage levens-
kwaliteit geven. Patiénten met dergelijke chronische en therapieresistente psychiatrische
aandoeningen zouden baat kunnen hebben bij een palliatieve benadering die niet gericht
is op de genezing van de ziekte, maar op de beheersing van de hinderlijke symptomen
voor een hogere levenskwaliteit (Swiss Academy of Medical Sciences 2013; Berk et al. 2012).
Deze zogenaamde ‘palliative care in psychiatry’-benadering kenmerkt zich door speciale na-
druk te leggen op (Trachsel et al. 2016):

e Steun bieden in het omgaan met en aanvaarding van hinderlijke psychische symptomen;

e Bevestigen van het leven terwijl men erkent dat de ziekte wellicht ongeneeslijk is;

e De intentie hebben om het leven noch te verkorten, noch te verlengen;

¢ Integreren van de fysieke, psychologische, sociale en spirituele aspecten van patiéntenzorg;

e Steun bieden aan de patiént om zo zinvol mogelijk verder te leven;

¢ Steun bieden aan de familie/omgeving van de patiént in het omgaan met de patiént en
zijn/haar ziekte;

¢ Hanteren van een teambenadering om de noden van de patiént en zijn/haar familie te
beantwoorden;

e Verbeteren van de kwaliteit van leven en indien mogelijk het verloop van de ziekte posi-
tief beinvloeden;

e Openheid houden op mogelijkheden van preventie, rehabilitatie en genezing.

Deze palliatieve aanpak staat los van de prognose of de levensverwachting van de patiént
en kan als dusdanig parallel toegepast worden met andere medische of psychologische be-
handelingen bij niet-terminale patiénten. ‘Palliatief’ mag hier niet worden geassocieerd met
dood, afbouwen van therapie of wegnemen van hoop.

Een palliatieve benadering in de psychiatrie wijst op een herdefiniéring van de zorgdoelen in
de richting van vermindering van lijden en verhoging van levenskwaliteit en zinvolheid. In
die zin kan een palliatieve benadering opnieuw hoop creéren en de aanwezige krachten bij
de patiént, zijn/haar familie/omgeving en hulpverleners doen toenemen (Berk et al. 2012).
Door een volgehouden toewijding in de zorgrelatie, door de patiént nabij te blijven en door
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de lange weg te blijven volgen van luisteren en begeleiden, kan er een dynamiek ontstaan
die de patiént een perspectief doet herwinnen op een leven dat draaglijker is ondanks lijden
en beperkingen.

Hoewel de nood aan een palliatieve benadering in de geestelijke gezondheidszorg al meerdere
malen werd aangetoond, staat de ontwikkeling ervan nog in de kinderschoenen. In Vlaande-
ren zijn ‘crustatieve zorg’ of ‘schelpzorg’ de concepten die meer en meer worden gebruikt om
deze palliatieve benadering in de psychiatrie aan te duiden. Crustatieve zorg verwijst naar de
schelp als een soort van exoskelet dat mensen rechthoudt en waarin ze zich geborgen wetenz.
De ondersteunende schelpfunctie kan worden uitgeoefend door het zorgteam als geheel, maar
wordt tevens sterk beinvloed door de concrete (architectonische, zorgorganisatorische, ...)
context waarin de zorg wordt verleend. Dr. Francoise Verfaillie zegt hierover:

“Het is een dynamische benadering, die inspeelt op de noden, de mogelijkheden en het
tempo van elke patiént. Met crustatieve zorg willen we een zinvol aanbod geven voor deze
meest kwetsbhare mensen, met de focus op een zo goed mogelijke kwaliteit van leven [...]
Het komt ook tegemoet aan een reéle nood bij verpleegkundigen, die vaak veel onmacht
voelen bij de existentiéle vragen die deze doelgroep oproept.”

(p. 6) (Verfaillie 2016)

Crustatieve zorg of schelpzorg zijn zorgbenaderingen die momenteel sterk in evolutie zijn
en waaraan op diverse wijze invulling wordt gegeven. Zo kan het bijvoorbeeld zowel in open
als in gesloten afdelingen worden toegepast. Omwille van het mogelijk therapeutisch effect
van schelpzorg, slagen patiénten er soms in deze beschermende zorgcontext achter zich te
laten en door te groeien naar andere zorgvormen zoals beschut wonen of een opname in een
woonzorgcentrum.

1.6.3. Omgaan met uitzichtloos lijden van niet-terminale patiénten met een psychia-
trische aandoening

Hoe gaan hulpverleners hiermee om? Een Vlaams onderzoeksteam heeft in een recente
studie geprobeerd om op basis van empirische data de kenmerken te beschrijven van de
zorg voor chronisch zieke psychiatrische patiénten die uitzichtloos lijden, en wel vanuit het
perspectief van psychiatrisch verpleegkundigen (Moonen et al. 2016). Vijftien psychiatrisch
verpleegkundigen uit vijf Vlaamse psychiatrische ziekenhuizen werden geinterviewd. Alle
verpleegkundigen hadden concrete ervaring met de zorg voor niet-terminale psychiatrische
patiénten met uitzichtloos lijden. In het zorgproces voor deze patiénten werden vier algeme-
ne componenten onderscheiden: de kennismaking met de patiént, de erkenning van de pa-
tiént als persoon, de uitbouw van een persoonlijke zorgrelatie en de afronding van de zorg.

De eerste belangrijke component van het zorgproces is de kennismaking van de hulpverlener
met de patiént die tweeledig kan worden opgevat: enerzijds als de ontmoetingsfase aan het
begin van het zorgproces, anderzijds als observatie die door het hele zorgproces heen blijft
lopen. Deze doorheen de tijd gespreide observatie is erop gericht de patiént in zijn unieke
situatie te leren kennen.

In de zorg van de verpleegkundige voor de patiénten met een langdurige psychiatrische
zorgnood is erkenning een belangrijke component. Op de eerste plaats proberen de meeste
geinterviewde verpleegkundigen de patiént te erkennen als een volwaardig persoon, die zijn
statuut van patiént of ziektebeeld overstijgt. Dit brengen zij bijvoorbeeld tot uiting door de
patiént ’s morgens te groeten, door even halt te houden en een praatje te slaan, door even

2 In Vlaanderen spelen dr. Ilse Decorte, dr. Francoise Verfaillie en dr. An Haekens een voortrekkersrol in het onder de
aandacht brengen van crustatieve zorg.
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tijd te nemen om bij de patiént te komen zitten. Naast deze erkenning van de patiént als per-
soon, maken zo goed als alle geinterviewde verpleegkundigen gewag van het belang van de
erkenning van de persoon in diens lijden. Dit kan betekenen dat verpleegkundigen de moed
hebben om zelf een moeilijk gesprek met de patiént aan te vatten.

Bijna alle geinterviewde verpleegkundigen spreken van het aangaan en onderhouden
van een persoonlijke band met de patiént als een onmisbare component van goede zorg.
‘Samen op weg gaan’ en ‘samen de strijd aangaan’ zijn vaak gebruikte uitdrukkingen. Opdat
de verpleegkundige en de patiént samen eenzelfde doel zouden kunnen nastreven en berei-
ken, moet het tussen hen ‘klikken’. Indien deze ‘klik’ er niet komt, heeft het geen zin om ver-
der in de relatie te investeren. Het is dan beter dat een collega-verpleegkundige de zorg voor
de patiént overneemt. Verpleegkundigen willen veelvuldige contacten onderhouden met de
patiént die voor een continuiteit kan zorgen in de relatie, alsook een geindividualiseerde
aanpak mogelijk maken. Vanuit deze bijzondere band leert men de patiént pas echt goed
kennen. De persoonlijke band tussen de verpleegkundige en de patiént kan worden opgevat
als een vertrouwensband die zich door de tijd heen ontwikkelt. De persoonlijke zorgrelatie
die gebaseerd is op een vertrouwensband, gaat uit van aandacht en respect voor de hele
persoon van de patiént.

Hoewel de studie gaat om het omgaan met patiénten met een langdurige psychiatrische zorg-
nood, kan het zorgproces ook een einde kennen, bijvoorbeeld door ontslag, een suicide of
doorverwijzing naar een ander ziekenhuis. In een aantal gevallen maken verpleegkundigen
gewag van het feit dat de zorgrelatie niet eindigt, maar precies omwille van de persoonlijke
relatie een doorwerking kent via een nazorgcontract, het blijven onderhouden van contacten
of een herdenkingsdienst in geval van overlijden.

Volgens de geinterviewde verpleegkundigen kan het verlenen van goede zorg aan patiénten
met uitzichtloos lijden worden bevorderd door een aangepaste infrastructuur (bv. open ar-
chitectuur met veel lichtinval) en omgevingskader (bv. veel ruimte voor groen). Bovendien
werken de ontwikkeling van een thuisgevoel op de afdeling, de opdeling in specifieke doel-
groepen, goede communicatie, de aanwezigheid van vrijwilligers en het systeem van toewijs-
of volgverpleegkundige3 bevorderend in het omgaan met uitzichtloos lijden van patiénten
met een langdurige psychiatrische zorgnood. Goede comfortzorg kan evenwel ook worden
belemmerd door de groeiende administratieve overlast voor het personeel, de afwezigheid
van eenpersoonskamers, een te lage personeelsbezetting, een paternalistische houding,
een geprotocoliseerde zorgvisie en de afwezigheid van een persoonsgerichte aanpak. Ook
vermeldden enkele verpleegkundigen het tekort aan gespecialiseerde (0.a. psychologische)
expertise als een belemmerende factor.

3 Met toewijs- of volgverpleegkundige wordt hier bedoeld dat aan elke patiént een specifieke verpleegkundige wordt
toegewezen die zorg draagt voor de hele persoon van de patiént.
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HOOFDSTUK 2: HET EUTHANASIEVERZOEK EN -ZORGPROCES

Volgens de Belgische euthanasiewet pleegt de arts die euthanasie uitvoert geen misdrijf
wanneer een aantal wettelijke zorgvuldigheidsvoorwaarden worden gerespecteerd. Deze
voorwaarden hebben betrekking op:

¢ De wilshekwaamheid van de patiént;
¢ De medisch uitzichtloze toestand waarin de patiént zich bevindt;
e Het aanhoudend en ondraaglijk karakter van het lijden.

Daarnaast zijn er een aantal inhoudelijke zorgdynamieken waarmee rekening moet worden
gehouden bij het omgaan met euthanasieverzoeken van niet-terminale patiénten met een
psychiatrische aandoening?.

2.1. Wilsbekwaamheid

Een belangrijke vraag die moet worden beantwoord is of de patiént die het euthanasiever-
zoek formuleert wilsbekwaam is. Met andere woorden: bezit de patiént het vermogen om
in vrijheid een weloverwogen besluit te nemen over zijn leven en levenseinde? Gezien het
specifieke karakter van de beslissing die de patiént moet nemen — namelijk een beslissing
over het levenseinde — spreken we hier van specifieke wilsbekwaamheid.

Het vrijwillige karakter van het euthanasieverzoek houdt in dat de psychiater zich ervan
moet vergewissen dat het verzoek onafhankelijk van dwingende externe of interne invloe-
den tot stand is gekomen. Wat de externe invloeden betreft, moet de psychiater nagaan of
de patiént zich niet als gevolg van — ingebeelde of werkelijke — signalen uit zijn of haar om-
geving gedwongen voelt om uit het leven te stappen. Wat de interne invloeden betreft, moet
worden nagegaan of de doodswens een weloverwogen existentiéle keuze is van de patiént
en dus niet kan worden beschouwd als een symptoom van de psychiatrische aandoening
(Vandenberghe 2017; Vandenberghe 2013; Tholen et al. 2009).

De wilshekwaamheid van de patiént kan aan de volgende criteria worden getoetst (Vanden-
berghe 2017; Vandenberghe 2013; Tholen et al. 2009):

e Heeft de patiént voldoende inzicht (bv. ziekte-inzicht, zelfkennis) in de aard van zijn of
haar situatie?

¢ Begrijpt de patiént de verstrekte informatie over de verschillende therapeutische opties
en de gevolgen van zijn of haar beslissing en is hij of zij in staat de informatie toe t