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KUNSTMATI GE VOEDSEL- EN VOCHTTCEDI ENI NG
I N DE ULTI EME TERM NALE FASE VAN DEMENTERENDE PERSONEN

| NLEI DI NG

De nedi sch-ver pl eegkundi ge besl ui tvorm ng aan het einde van het
| even i s een van de bel angrij kste uitdagi ngen geworden bi nnen de
ethi ek van de gezondhei dszorg. Vele (deel-)aspecten kunnen in
deze ruine themati ek onderschei den worden, zoals euthanasie
pijnbestrijding, niet starten of staken van nedisch zinloze
behandel i ngen, hul p bij zel fdodi ng, enzovoort. De conmm ssie voor
ethiek heeft uit het brede gamma van de zogenaande mnedi sche
besl i ssingen ontrent het |evenseinde een wel bepaal de themati ek
ter bespreki ng weerhouden, nanelijk de besluitvormng ontrent het
al dan niet starten of staken van kunstmatige voedsel- en
vochttoediening. De in dit advies gefornuleerde ethische
oriéntaties zijn enkel van toepassing op denenterende personen
die zich in de ultienme term nale fase bevi nden.

Besluitvorm ng in verband net het al dan niet starten of staken
van kunstmati ge voedsel - en vochttoediening in de termnal e fase
van denenterende personen is neer dan zomaar een nedische
aangel egenheid. Enotionele en intuitieve opvattingen ontrent
goede termnale =zorg doorkruisen het denken van artsen,
ver pl eegkundi gen, de pa-tiént/bewoner en zijn of haar famlie. De
probl emati ek van de kunstmatige voedsel- en vochttoediening
openbaart daarenboven een ethisch kluwen van waarden en nornen
di e vaak tot verschill ende handel i ngsvoorstellen [ eiden.

Hiermee zijn in het kort de drie fasen aangeduid di e de ethische
reflectie dient te doorlopen (deel 1 van dit advies), alvorens
tot een weloverwogen besluit te konmen over wat het neest
nmenselijk nogelijke is net betrekking tot de in dit advies aan de
orde zijnde problematiek

- Verhel dering van de nedi sch-verpl eegkundi ge stand van zaken;

- Verhel dering van de enotionele en intuitieve reacties;

- Et hische afwegi ng van waarden en nor nen.

In het tweede deel van dit advies worden richtlijnen gegeven om
op basis van een goede ethische reflectie (deel 1) te konen tot
een adequat e besl uitvorm ng.

1. ETH SCHE REFLECTIE

1.1. MEDI SCH VERPLEEGKUNDI GE STAND VAN ZAKEN
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Een ethiek die verankerd wl zijn in de nedisch-
ver pl eegkundi ge praktijkvoering dient steeds te vertrekken
van de gegevens uit dezel fde praktijkvoering. W geven eerst
een korte toelichting bij de prevalentie en de diagnostiek
van het denentiesyndroom Daarna onschrijven we de zogenaande
‘ultiene’ termnale fase. Tenslotte presenteren we enkele
recente klinische bevindingen i nzake kunst mati ge voedsel - en
vocht t oedi eni ng.

1.1.1. Denentie
1.1.1.1. Prevalentie

De |l eeftijd waarop het denenti esyndroom zich manifesteert
is afhankelijk van de etiologie van de aandoeni ng,
waar bij de hoogste prevalentie zich situeert boven de
| eeftijd van 85 jaar (20% en neer van popul ati e boven 85
jaar). De neest voorkonende vorm van denentie (50% is
van het Al zheimer-type (S.D. A T.), 20% van de
denment erende personen |ijdt aan de zogenaande vascul aire
denentie (MI.D.). 20%Iijdt aan een conbinati e van bei de
vormen van denentie. 10% vornt de restgroep net o.a. de
ziekte van Huntington en de ziekte van Parkinson. De
nmeeste denenterende personen vertonen een multiple
pat hol ogi e. De duur van het ziekteproces (van eerste
synptonen tot dood) wordt geschat op gem ddeld 8 a 10
j aar.

1.1.1. 2. Diagnostiek

KI'i ni sch-psychiatrisch zal nmen slechts spreken van een
denmentie wanneer  wordt vol daan aan de vol gende
di agnostische criteria (DSM 1V, 1995) :

- BEr is een aantoonbare stoornis van zowel het
‘korte’ (onvernogen tot aanleren van nieuwe informatie)
al s van het |ange-termjn geheugen (onvernogen om zich
informatie te herinneren die in het verleden wel gekend
wer d) ;

- Er bestaat daarnaast tenminste één van de vol gende
st oor ni ssen:

* Stoornissen van het abstracte denken;

* Qor deel sstoorni ssen;

* Andere stoornissen van hogere corticale functies,
zoal s afasie (taal stoornissen), apraxie (onvernogen
om notori sche activiteiten uit te voeren bij intacte
begri ps- en not ori sche functies), agnosi e
(onvernogen om objecten te herkennen, ondanks
I ntacte sensorische functies);

* Persoonlijkhei dsveranderi ngen.

- De hierboven vernel de stoornissen |eiden duidelijk tot
een verstoring van werk of normal e sociale activiteiten



1.1.1.3.

of relaties met anderen.

- De stoornissen hebben een chronisch progressief
ver| oop.

- De stoornissen kunnen niet toegeschreven worden aan
ander e gekende stoorni ssen (zoals depressie of delier).

‘Utienme’ term nale fase

De in dit advies ontw kkel de beschouwi ngen in verband net
kunst mati ge voedsel - en vochttoedi eni ng hebben enkel en
al | een betrekki ng op denenterende personen die zich in de
ultieme term nale fase bevinden. Het is vanuit nedi sch-
et hi sch oogpunt dan ook van groot belang inzicht te
verwerven in de essentiéle criteria die de ‘ultiene
term nal e fase kennerken.

Het is nadat er een globale en progressieve desintegratie
van de geestesvernogens van de patiént/bewoner heeft
pl aat sgevonden dat ook |ichanelijke achteruitgang wordt
geconst at eer d. Bel angrijke vitale functies worden
aangetast, andere dan weer niet. De eetpatronen
veranderen en kunnen |eiden tot vraatzucht. Later kan het
| i chaam ondervoed raken, temeer daar er ook slikprobl enen
kunnen optreden die dan op hun beurt weer aanleiding
kunnen geven tot conplicaties als slikpneunonie. Vaak
kont ook voor dat patiénten/bewoners kort bij het einde
el ke vorm van voeding en vocht weigeren. Hart- en
| ongfuncties blijven daarentegen behouden, waardoor er na
de volledige |lichanelijke, geestelijke en sociale
aftakeling eigenlijk een nenselijk |ichaam achterblijft
zonder enotionel e gevoel i gheid en zonder enige functie en
t oekonst per specti ef.

Onderzoek wijst uit dat de Functional Assessnment Staging
Scal e van Barry Reisberg (1982,1986, 1988)(zie bijlage)
het neest nauwkeuri ge en betrouwbare instrunent is omde
ultienme termnale fase bij denenterende personen te
I dentificeren. Reisberg onderscheidt zeven fasen in het
denmenti e- zi ekt eproces, waarvan de |aatste twee op hun
beurt worden onderverdeeld in een aantal subfasen.
Wanneer de patiént/bewoner zich in de zevende fase
bevindt, is er volgens Reisberg sprake van ‘termnale
denmentie’. Dt betekent dat de patiént/bewoner een
| evensverwachting heeft die normalerwijze niet verder
rei kt dan enkele dagen tot nmaximaal drie nmamanden.
KIinische synmptonen die zich in deze fase manifesteren
zijn (naast de synptonen die zich in de vroegere fasen
van het ziekteproces vertonen) (Reisberg et al. 1982

Martin et al. 1987; Heyman et al. 1987; Reisberg 1988;
van Dijk et al. 1991; Dooneief et al. 1996; Cohen-
Mansfield et al. 1996): volledige incontinentie; volledig
verlies van spraak (woorden verliezen Dbetekenis,
uitspreken van woorden is onnogelijk)- en andere
cogni ti eve vernogens; notorische immbiliteit (onvernogen



4

om te eten, te zitten, het hoofd overeind te houden
e.d.); total e bedl egerigheid.

1.1. 2. Kunstmatige voedsel - en vochttoedi eni ng

In de praktijk bestaat er ontrent het al dan niet wenselijk
zijn van kunstmatige voedsel- en vochttoediening grote
verwarring en oneni gheid tussen artsen en verpl eegkundi gen
onderling. Deze verdeeldheid wordt weerspiegeld in de
verwarring bij de publieke opinie rond dit thena.
Vet enschappel ijk groeit sinds enkele jaren een consensus over
de effecten van het niet starten of staken van voedsel en
vocht. Deze gegevens kunnen als volgt bondig sanengevat
wor den (Finucane et al. 1999; G llick 2000):

- wetenschappelijk onderzoek heeft niet kunnen aantonen dat
kunst mati ge voedsel - en vochttoediening bij termnale
denmenterende personen een adequate voedsel opnane
bevordert;

- dorst en het gevoelen van een droge nond worden
ver m nderd door goede en veel vul di ge nondver zorgi ng, ni et
door kunstmati ge voedsel - en vochttoedi eni ng;

- kunstmatige voedsel- en vochttoediening verm ndert het
risico op aspiratiepneunonie niet. |Integendeel, in een
aantal gevallen wordt het risico erdoor verhoogd;

- wetenschappelijk onderzoek heeft niet kunnen aantonen dat
kunst mati ge voedsel - en vochttoedi ening de gevol gen van
mal nutritie (o.a. drukletsels, infecties) voorkomnt
I nt egendeel, kunstmatige voedsel- en vochttoedi ening
| ei dt vaak tot |okale infecties;

- wetenschappelijk onderzoek heeft niet kunnen aantonen dat
kunst mati ge voedsel - en vocht t oedi eni ng het
zel f zorgvernogen en de al genene functionel e status van de
term nal e denent erende pati ént/bewoner stinuleert;

- kunstmatige voedsel- en vochttoediening geeft vaak
aanl ei di ng t ot speci fi eke conplicaties (braken,
I nfecties, bel emmeri ng van cont act nogel i j kheden,

onrustgevoelens e.d.) die het confort van de termnale
denment erende pati ént/bewoner negatief beinvloeden. De
nmeest drastische confortverlagi ng doet zich voor wanneer
de kunstmati ge voedsel - en vochttoedi eni ng gepaard gaat
met het fixeren van de patiént/bewoner (dit om het
ui ttrekken van de sonde te vermjden).

Deze gegevens sijpel en echter slechts traag door tot diegenen
aan de basis die klinische beslissingen noeten nenen. Dit
| eidt ertoe dat in de praktijk het handelen van artsen en
ver pl eegkundi gen vaak is gestuurd door verouderde nedi sch-
ver pl eegkundi ge vooronderstellingen of door pre-reflexieve
opvattingen. Deze | aatste bevinden zich op het niveau van de
enoties en de intuities. Botsingen van intuities geven dan
vaak aanleiding tot enotionele ontladingen die elke
rationeel - et hi sche afweging in de weg staan.
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2.

VERHELDERI NG VAN EMOTI ONELE EN | NTUI TI EVE REACTI ES

Al's we verwi jzen naar ethische besluitvorm ng als een proces
waarbij uitsluitend argunenten ertoe doen, lijkt dit een
| outer rationele bezigheid. Dt is slechts ten dele zo.
Hul pver | eners worden in hun ethisch denken sterk beinvloed
door persoonlijke intuities en voorkeuren di e vaak gebaseerd
zijn op een jarenlange ervaring. Enoties en gevoel ens kunnen
opgevat worden al s de voel sprieten waarnee ethi sche probl enen
kunnen wor den opgespoord. Zo wekt het niet aflatend toepassen
van ingrijpende nedische behandelingen bij termnale
denment er ende pati ént en/ bewoners, zonder dat er uitzicht is op
t herapeuti sche winst, een afw jzend gevoel in ons op. Precies
dat gevoel zet ons aan tot de fornulering van een ethisch
probl eem rond di e behandel i ng.

Bij de ‘voorstanders’ en ‘tegenstanders’ van het niet starten
of staken van kunstmati ge voedsel - en vochttoedi ening in de
ultieme termnale fase kunnen volgende onderliggende
intuities aanwezig zijn :

- Tegenstanders van stopzetting :

* dorst | essen en voeden is een norele plicht;

* voedsel- en vochttoediening (ook als het Iangs
kunst mati ge weg gebeurt) is een vorm van synbolische
hul pverl ening: ‘W laten je niet in de steek’;

* stopzetting van voedsel- en vochttoediening bij
term nal e pati énten/ bewoners betekent het afschrijven
van een groep nensen die voor de mmatschappij
onproductief zijn, of zelfs de maatschappij tot |ast
zijn;

* het honger- en dorstgevoel en behoort tot de neest
af schuwel i j ke ervari ngen.

Voor st anders van stopzetting :

* stopzetting van voedsel- en vochttoediening is in
sommi ge onst andi gheden voor de term nal e denent erende
pati ént/ bewoner confortabel er dan de handhavi ng ervan;

* er zijn andere mddelen om de patiént/bewoner te
steunen dan de nedi sch-techni sche zorgverl ening: het
| eggen van open en hechte contacten net de
pati ént/ bewoner; het streven naar nmaxinmaal confort; het
stinmul eren van neer frequent bezoek;

* het ni et staken van kunstmatige voedsel - en
vochttoedi ening kan de weigering verhullen om de
onaf wendbar e dood te aanvaar den.

De commssie erkent dat intuities en spontane ethische
reacties een belangrijke rol kunnen vervullen in het opsporen
en beoordel en van et hi sch onverantwoorde situaties. Doch bi]
de bespreking van de ethi sche probl enmen di ent nen het niveau
van de gevoelens en intuities te overstijgen. Men dient te
evolueren naar het niveau van de rationele ethische
argunentati e.
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3.

ETH SCHE AFVWEG NG VAN WAARDEN EN NORMEN

Et hi ek kan onmschreven worden al s het nadenken over nenselijk
handel en in het perspectief van nenswaardi gheid. W kunnen
deze onschrijving nog verfijnen door te stellen dat het in de
et hi ek gaat om de waarden en de nornen die in het nenselijk
handel en |iggen verankerd. In wat volgt proberen we de
essenti él e waarden en nornen te identificeren die van bel ang
zijn bij de ethische afweging ontrent kunstnati ge voedsel - en
vochttoedi ening bij denenterende personen in de ultienme
term nal e fase.

1.3.1. Waardi gheid van de denenterende persoon

De commissie voor ethiek bevestigt als fundanentele
waar deopti e dat de denenterende pati ént/bewoner ten einde
toe een persoon is en blijft. De waardigheid van de
denent erende persoon vornt het uitgangspunt van dit
advi es. Het per soon-zijn van de denment er ende
pati ént/ bewoner kan ni et afhankelijk worden gemmakt van
de beschi kking over bepaalde vernogens, net nane de
ver nogens van verstand en geest, maar is gegrond in het
feit dat hij of zij uit nmensen is geboren, nmet en door
andere nensen geworden is die hij of zij nu is, en
sl echts vanuit het geheel van zijn of haar |evensloop kan
wor den beschouwd.

Ut de fundanentel e waarde van het persoon-zijn van de
denment erende persoon | eidt de conm ssie de ethische norm
af dat hul pverleners respect noeten tonen voor de
waar di gheid van de denenterende persoon. Dit betekent
onder neer dat de dw ngende norele aanspraken van de
denent erende persoon op beschermwaardi gheid en zorg
noet en wor den onder st eund.

1.3.2. CGoede termnale en palliatieve zorg

Het beleid inzake de kunstmatige voedsel- en
vochttoedi ening nmaakt deel uit van de bredere
probl emati ek ontrent het |evenseinde. De comm ssie voor
et hi ek bevestigt de di epe waarde van een humane nabij hei d
bij de stervende nens.

Al s al genene norm voor een goede termnale en palliatieve
zorg stelt de conm ssie voor ethiek voorop dat wanneer
definitieve genezing niet neer nogelijk is, of wanneer er
een wanver houdi ng ontstaat tussen de inspanni ngen om het
l even in stand te houden enerzijds en de aanvaardbare
kwal iteit anderzijds, het belangrijk is zich te richten
op de ethisch verantwoorde en de conpetente nedisch-
ver pl eegkundi ge begel ei ding van de stervende nens (cf.
WI -advies nr. 1). Daarbij gelden als uitgangspunt, naast
de noden die alle zieken hebben, nl. nood aan veiligheid,
waar di gheid en fysiek confort, ook de specifieke noden
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omm | | e van de naderende dood: angst voor het sterven
nood aan aandacht , nood aan nabi j hei d van
naast best aanden. ok deze | aat sten hebben nood aan rui ne
informatie en aan psychol ogi sche en soci al e
onder st euni ng.

Van ‘leven als fundanentele ethische waarde’ naar
‘eerbi ed voor het afl opend stervensproces’

Een andere ethische waardeoptie die de besluitvormng
I nzake de kunstmatige voedsel- en vochttoedi ening kan
onder bouwen, gaat ervan uit dat, hoewel het |even en de
ver|l enging van het |even fundanentel e ethische waarden
blijven, men geenszins kan stellen dat het hier gaat om
absol ute waarden. In sonm ge situaties kan de keuze van
een andere waarde bel angrijker zijn en eventueel net zich
meebrengen dat het |even niet wordt verlengd. Het |even
dient niet ten koste van alles verlengd te worden. Dit
geldt in het bijzonder als de m ddelen om het |even te
ver|l engen geen therapeutische wnst opleveren en
bovendi en een onevenredi ge | ast net zich neebrengen voor
de patiént/bewoner en zijn ongeving. Letterlijk klinkt
het in de Vaticaanse Verklaring over de Euthanasie (nei
1980) al s vol gt:

“Evenzeer is het geoorloofd het gebruik van die m ddel en
te staken, tel kens wanneer er geen hoop neer is op een
goede afl oop. Maar omdat besluit te nenen, noet rekening
wor den gehouden nmet het terechte verlangen van de zi eke
en zijn famlie alsnede nmet de nening van de ervaren
artsen: dezen zullen nanelijk nmeer dan wi e ook een jui st
oordeel kunnen vornen, wanneer de kosten aan instrunenten
en nensen ni et beantwoorden aan de effecten die nen kan
voorzien, en wanneer door de aangewende nedische
hul pm ddel en aan de zieke neer smarten en ongemakken
bezorgd worden dan nuttige gevolgen. ... Hoe het ook zij,
de juiste waardering van de geneeskunst kan slechts
pl aats hebben, wanneer het soort geneeskunde, de
noei | i j kheden ervan, de graad van gevaren en de nodi ge
onkosten, al sook de nogelijkheid die geneesw jze toe te
passen, worden vergel eken net het effect dat nen ernee
hoopt te berei ken, rekeni ng houdend net de toestand van
de zieke en net zijn lichanelijke en geestelijke
krachten.”

De fundanentel e waardeprioriteit zou nmen als vol gt kunnen
formuleren: men dient slechts de voorhanden zijnde
medi sche nogelijkheden tot |evensverlenging aan te
wenden, wanneer het wel zijn van de zieke (individueel of
in relatie tot de naastbestaanden) daardoor gediend
wordt. Het wuitgangspunt ligt hier uiteindelijk in de
eerbied voor het aflopend stervensproces (Schotsmans
1989).
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Geinspireerd vanuit een houding van eerbied voor een
menswaardi g sStervensproces stelt de conmmssie als
al gemene et hische normdat de kunstnatige toedi ening van
voedi ng en vocht (als nedisch-verpl eegkundi ge therapie)
gel eidelijk kan worden af gebouwd op het ogenblik dat ze
niet confortverhogend is en bovendien een onevenredi ge
zware | ast betekent voor de pati ént/bewoner en zijn of
haar famlie, én op voorwaarde dat de patiént/bewoner
zich bevindt in de ultiene termnale fase (Fase 7 vol gens
de Reisberg-schaal). In deze context kan deze nedische
interventie niet nmeer bijdragen tot nenselijke zingeving:
er is geen vooruitzicht op therapeutische winst en net de
medi sch- ver pl eegkundi ge therapie wordt het |ijden van de
reeds zwaar gedepersonifieerde patiént/bewoner en van
zijn of haar famlie enkel verlengd en wordt een
menswaar di ge dood onnodig uitgesteld. Dt |leven kan als
vol t ooi d worden beschouwd en het starten of verderzetten
van kunstnmati ge voedsel - en vochttoedi ening kan hi er dan
ook geen norel e norm neer zijn.

1.3.4. Maaltijdzorg als prioriteit

Een bel angrijke ethische waardeoptie die aan de basis
ligt van dit ethisch advies kan als volgt worden

onschreven de patiént/bewoner wordt het neest
menswaardi g benaderd, indien zijn zelfredzaamheid
(materi éle autonome) inzake voedsel- en vochtopnane

maxi maal wordt ondersteund. Hul p bieden bij het gewone
maal tij dgebeuren kan een grote relationele en psychische
bet ekeni s hebben, zowel voor de denenterende persoon als

voor degene di e de zorg ver| eent .
Zorgverleners/famliel eden die i nspanni ngen gel everd
hebben ter onder st euni ng van het natuurlijk

voedi ngspat roon van de pati ént/bewoner, zijn neer geneigd
het niet nmeer (kunnen/wllen) eten van de pati ént/bewoner
te interpreteren als een synptoom van een aflopend
stervensproces (Voll mann 2000). De zorg voor het ‘gewone
maal tij dgebeuren verdi ent vol gens de conm ssi e dan ook de
hoogste prioriteit, niet alleen omni |l e van de hierboven
vernel de nenselijke waarde, mnmar ook ondat een goede
maal tijdzorg in vele gevallen de aanwending van
kunst mati ge voedsel - en vochttoedi ening een hele tijd kan
uitstellen of zelfs kan vermjden. Dt |aatste is evenwel
enkel het geval indien het natuurlijk voedi ngsgedrag van
de pati ént/bewoner deskundi g (nmedi sch en ver pl eegkundi g)
wordt begeleid. H ernmee wordt onder neer bedoeld: een
aangepast nedi catiebeleid (sonm ge sedativa en pijnstil-
lers geven aanleiding tot verlaagde alertheid en
bewegi ngsst oor ni ssen); nond- en tandverzorging; gebruik
van sterke smaken en geuren; gebruik van warm en koud
(geen lauw) voedsel; verbale stinulatie tijdens de
maal tijd; aanpassen van hoeveel heid en frequentie van
maal tij d; toedi enen van vocht suppl enent en; behandel en van
onder|iggende ziekten (vb. depressie); evalueren van
ongevi ngsfactoren (vb. storende gel ui den).
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Vertrekkende van de hierboven beschreven ethische

waar deoptie stelt de conm ssie voor ethiek als al genene

norm voorop dat het starten van kunstmatige toediening
van voeding en vocht slechts kan worden overwogen
wanneer :

- het vernogen van de pati ént/bewoner om zel f voedi ng en
vocht tot zich te nemen, tijdelijk of langdurig is
onderm jnd, en

- wanneer de nedi sche en verpl eegkundi ge m ddelen (zie
hoger) om sondevoeding te verm jden falen.

1.3.5. Verm jden van therapeutische verbetenheid

Zorgverl eners worden vaak geconfronteerd net een grijze
zone, waarbij het niet neer duidelijk is of kunstmatige
voedsel - en vochttoedi ening evident noet wor den
t oegepast, of dat het eerder een nedisch-verpl eegkundi ge
handeling is die als zinloos kan worden beschouwd.
Wanneer dit laatste het geval is, vervalt nmen in de
zogenaande t herapeuti sche verbetenheid. H ernee wordt een
onredel i j ke nedi sche behandel i ng bedoel d, waarbij de dood
op niet-significante wjze wordt uitgesteld, zowel wat
betreft de tijd als de kwaliteit van het verlengde |even

Het betreft medi sche behandelingen die voor de
pati ént/bewoner zeer ingrijpend zijn en door hem of haar
(in geval van w | sbekwaanmheid) als niet zinvol worden
ervaren en die redelijkerwi js geen aanleiding geven tot
een therapeutische winst. Onder therapeutische w nst
verstaat de comm ssie in de context van de termnale zorg
de algenene verbetering van de toestand van de
pati ént/ bewoner of een verbetering van de kwaliteit van
| even (of van sterven) van de term nal e pati ént/bewoner

Het verlengen van het |l even via het artificieel blokkeren
van het stervensproces wordt als dusdanig niet als
t her apeuti sche wi nst beschouwd.

Vertrekkende van de bekommernis om therapeutische

ver betenheid te verm jden stelt de conmm ssie voor ethiek

al s bijkomende norm dat het starten en verderzetten van
kunst mati ge toedi ening van voedi ng en vocht slechts kan
wor den overwogen wanneer:

- een bepaal d therapeutisch doel wordt nagestreefd;

- er een redelijke kans bestaat dat dit doel door
sondevoedi ng kan worden berei kt (effectiviteit);

- en de toepassing van dit mddel niet te bel astend of
ingrijpend is voor de patiént/bewoner. We denken in dit
ver band aan conplicaties zoals irritatie, pijn, angst,
verwondi ngen, ontstekingen en Dbelasting van het
stervensproces, alsnmede aan de relatie tussen de
pati ént/ bewoner en zijn of haar ongeving.

Het nenmen van de juiste (goede) beslissing inzake
kunst mati ge voedsel- en vochttoedi ening vereist niet
all een een nedische, mmar vooral ook een ethische
afweging. Dit houdt in dat de arts in overleg net het
hul pver|l enend team en de famlie van de pati ént/bewoner
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de hi erboven gefornul eerde waarden en nornmen dient af te
wegen en zich dient af te vragen of en in welke mate
kunst mati ge voedsel - en vochttoedi ening nog bijdraagt tot
mensel i j ke zi ngevi ng.

BESLU TVORM NG

De besluitvorm ng ontrent het niet starten of staken van de
medi sch- ver pl eegkundi ge therapie (kunstmatige voedsel- en
vochtt oedi eni ng) noet in goed gestructureerd overleg
gebeuren; ze npet bovendien gepaard gaan net aangepaste
ver pl eegkundi ge zorgactiviteiten (al genene |ichaanshygi éne,
confortzorg, nondverzorging) en psychische, relationele en
spirituel e zorg. Voor dit |aatste kan het advi es ingewonnen
wor den van pal liatieve deskundi gen. De deskundige palliatieve
onkaderi ng noet ervoor zorgen dat de nenselijke waardi gheid
van de patiént/bewoner, ondanks extrene aftakeling, zoveel
nogel i j kK gerespecteerd wordt.

Het al dan niet starten of staken van kunstmati ge voedsel - en
vocht t oedi eni ng veronderstelt een zeer delicaat en noeilijk
besl i ssingsproces, waarbij de waarden en de nornmen (zie dee
1 van dit advies) duidelijk tegenover el kaar dienen te worden
af gewogen. Wanneer de neni ngen van de bij de besl uitvorm ng
betrokken personen hierover zo verdeeld zijn dat er
enotionel e discussies ontstaan, verdient het aanbeveling
voori ngenonen standpunten tussen haakjes te plaatsen en te
zoeken naar een geneenschappelijk vertrekpunt van waaruit wel
een consensus kan worden berei kt.

Daar naast noet de norele twijfel die sommgen ervaren ten
aanzien van het niet starten of staken van kunstmatige
voedsel - en vochttoedi ening niet weggerationaliseerd worden,
maar ten voll e gehonoreerd worden. Alleen dank zij een open
di al oog tussen all e betrokkenen kan | angzaam i nzi cht worden
verkregen in wat wij uit het oogpunt van nenswaardi gheid
verschul digd zijn aan deze pati énten/ bewoners.

HULPVERLENEND TEAM

Omi Il e van de i neenstrengeling van care- en cure-aspecten
in het bel ei d i nzake kunst mati ge voedsel - en
vochttoedi ening is voor de verpl eegkundi gen een bel angrij ke
rol weggel egd in het besl uitvorm ngsproces. Naast de opinie
van het verzorgend team zal de arts bij het nenmen van
besl i ssingen of bij het plannen van een behandel i ng zoveel
nogel i j k rekeni ng houden net de opvattingen en nmeni ngen van
de ver zorgi ngsi nstel ling (het zor gbel ei d), de
pati ént/bewoner en de famlie. De arts zal daarom zijn
besl i ssingen niet zomaar neerschrijven in het dossier van
de patiént/bewoner, nmmar dit pas doen na een zorgvul dige
afwegi ng, na consult net collega’s en na dialoog net de
famlie en de betrokken verpl eegkundi gen. Al genmeen zou nen
kunnen stellen dat de gl obal e therapeutische visie van het
hul pver| enend t eam bepal end noet zijn voor de keuze van de
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zorgprioriteiten aangaande een i ndividuel e pati ént/bewoner.
Door zoveel nogel i j k anti ci perende di scussi e en
besl uitvorm ng betreffende de te verwachten noeilijkheden,
wordt de terminale en palliatieve zorg maxi maal aangepast
aan de individuele evolutie van elke termnaal zieke
denent er ende persoon

2. 2. VERZORG NGSI NSTELLI NG

Gezien de conplexiteit van de besluitvormng en de
verschei denheid in professionele achtergrond van de
betr okkenen, is het wenselijk dat de verzorgingsinstelling
(zi ekenhui zen en rusthuizen/RVT's) in dialoog net de
conm ssi e voor nedi sche ethiek (of ethische werkgroep) een
advies fornuleert nmet betrekking tot kunstnmatige voedsel -
en vochttoedi ening. Een op de ethi ek gebaseerd zorgbel ei d
kan in de praktijk heel wat problenmen voorkonen.

De principes van zorg bij termnale denentie, zoals deze in
de verzorgingsinstelling gel den, noeten het voorwerp zijn
van regelmatige reflectie en toetsing in overleg tussen
artsen, verzorgend team directie en conmssie voor
medi sche et hiek (of ethische werkgroep).

Het ver di ent aanbevel i ng dat zi ekenhui zen en
rust hui zen/RVT's uit dezelfde regi o net el kaar overl eggen
over het gevoerde beleid inzake kunstmatige voedsel - en
vocht t oedi eni ng.

2. 3. PATI ENT/ BEWONER

Essentieel bij de besluitvormng is de vraag of en in wel ke
mat e rekeni ng gehouden kan worden net de wensen van de
pati ént/ bewoner. In het geval van de term nal e denenterende
pati ént/bewoner is het vaak onduidelijk in hoeverre
bepaal de vornmen van verzet tegen kunstmatige toediening
(zoal s het herhaaldelijk uittrekken van de neussonde) als
een | outer inpulsieve reactie dan wel als een weigering in
de eigenlijke zin noeten worden beschouwd.

Het is van groot belang reeds in een stadi um vooraf gaand
aan de ultiene term nale fase, dus ruimvoordat noeilijke
probl emen zich voordoen, zoveel nogelijk inzicht te
verkrijgen in de wensen van de patiént/bewoner. Het kont
erop aan zoveel nogelijk te anticiperen op beslissingen
over kunstmatige voedsel - en vochttoedi ening (anticiperende
besluitvorm ng). De jarenlange verzorgingsrelatie in een
rusthuis of RVT biedt hier zeker neer nogelijkheden dan een
acuut kort ziekenhuisverblijf. Hospitalisaties noeten dan
ook in dit stadium zoveel nogelijk vernmeden worden.

2.4. FAMLIE
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Af hankelijk van het gewetensoordeel van de betrokken
famliel eden kunnen famlies zich verschillend opstellen
t egenover het type van behandeling dat nmen voorstelt voor
een pati ént/bewoner. Het is belangrijk dat het verzorgend
team doet aan famliebegel eiding. Voorafgaandelijk noet
echter in een vroeg stadiumde famlie geinforneerd worden
over de gl obale zorgprincipes bij termnale denentie, zoals
die in de verzorgingsinstelling worden toegepast.

Het doel is te streven naar een oprechte betrokkenheid van
de famlieleden bij het beslissingsproces ontrent hun
famlielid. Samen kunnen zij bijvoorbeeld zoeken naar een
‘reconstructie van de wensen van de patiént/bewoner’.
Voorwaarde is evenwel dat zij positief betrokken zijn bij
het wel zijn van de patiént/bewoner. Het is in vele gevallen
noei lijk onderscheid te nmaken tussen wat de famlie zegt
dat de pati ént zou hebben gewild en wat ze zelf wil dat er
nmet de pati ént gebeurt.

De ervaring leert dat de arts niet genoeg kan benadrukken
dat de uiteindelijke beslissing door hemin overleg net het
verzorgend team zal worden genonen en volledig voor
rekeni ng kont van zijn verantwoordelijkheid. De famlie is
vaak al te zeer belast door de confrontatie nmet het
aftakel i ngsproces van de zieke, dat ze zich niet
verantwoordelijk gesteld mag voelen voor diens |even en
lijden. Dit |aatste zou te veel schul dgevoel ens | osweken.

Indien de famlie niet klaar is om een voorstel voor
behandeling te aanvaarden, dient dit nee betrokken te
worden in de evolutie van het behandelingspl an.

BESLU T

De enotionaliteit van het debat rond de wenselijkheid van
kunst mati ge  voedsel - en vochttoediening bi term nal e
denent er ende pati ént en/ bewoners naakt duidelijk dat het onthouden
van voedsel en vocht aan nedenensen raakt aan een fundanentele
ethische norm Thans I|ijkt er onder nedici en ethici een
consensus te bestaan over het niet starten of staken van
kunst mati ge voedsel - en vochttoedi ening bij denmenterende personen
in de ultiene termnale fase. Deze consensus is niet alleen
evi dence based maar ook ethics based, vanuit de optiek dat
medi sch handel en noet worden teruggedrongen wanneer dit alleen
maar zou | eiden tot |evensverlenging, zonder dat het wel zijn van
de pati ént/bewoner hiernee wordt gedi end.



