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NIET STARTEN EN/OF STAKEN
VAN LEVENSVERLENGENDE
MEDISCHE BEHANDELINGEN
IN DE TERMINALE FASE

INLEIDING

Technologische ontwikkelingen in de geneeskunde geven
voortdurend aanleiding tot nieuwe behandelingsmogelijkhe-
den die het leven kunnen verlengen, ondanks het voorkomen
van levensbedreigende vormen van orgaan- en systeemfalen.
Dialyse, kunstmatige beademing, antibiotica en cardio-respira-
toire reanimatie kunnen het leven van terminale patiénten/be-
woners in stand houden en zelfs aanzienlijk verlengen, zonder
evenwel de onderliggende pathologie waaraan deze patién-
ten/bewoners lijden, weg te nemen. Hulpverleners, patién-
ten/bewoners en hun familie zijn er zich in toenemende mate
van bewust dat het ter beschikking staan van deze mogelijkhe-
den niet noodzakelijk betekent dat zij in elke situatie op ade-
quate wijze kunnen aangewend worden. Het ontbreken van
goede informatie over de omstandigheden waarin beslissingen
omtrent het niet starten en/of staken van levensverlengende
behandelingen op verantwoorde wijze kunnen worden geno-
men, en over de factoren die hierbij in rekening moeten ge-
bracht worden, leidt in vele gevallen tot verwarring en be-
zorgdheid bij alle betrokkenen. Hulpverleners vragen zich af
hoe dergelijke beslissingen het best tot stand kunnen komen.
Patiénten/bewoners en hun naastbestaanden vrezen dat zij te
vlug ‘worden opgegeven’ of dat zij, in het andere geval, ingrij-
pende en belastende behandelingen moeten blijven ondergaan,
ook als die geen uitzicht bieden op therapeutische winst.

De symbolische betekenis van het ‘stoppen met behandelen’
kan moeilijk overschat worden. Dat soort medisch handelen im-
pliceert immers het nemen van beslissingen waardoor het le-
venseinde kan bespoedigd worden. Beslissingen omtrent het al
dan niet starten en staken van levensverlengende medische be-
handelingen in de terminale fase moeten daarom op een zeer
zorgvuldige wijze genomen worden waarbij maximaal reke-
ning gehouden wordt met de medisch-technische aspecten, de
ethische afwegingen, maar ook met de persoonlijke gevoelighe-
den van alle betrokkenen.




In dit advies wordt op de eerste plaats een algemeen kader ge-
schetst waarbinnen de ethische besluitvorming met betrekking
tot het niet starten en/of staken van levensverlengende medi-
sche behandelingen in de terminale fase kan worden geplaatst.
Het is de opdracht van de plaatselijke commissies voor ethiek of
ethische werkgroepen om deze algemene ethische oriéntaties te
concretiseren zodat ze hanteerbaar worden in de eigen specifie-
ke zorgcontext (intensieve zorg, ouderenzorg, oncologische af-
deling e.d.).

1. ETHISCHE REFLECTIE

1.1. DEFINITIES

Beperkingsformulier: Een document waarin afspraken worden
opgetekend met betrekking tot het niet starten en/of staken
van levensverlengende medische behandelingen bij patién-
ten/bewoners met een slechte prognose (terminale patién-
ten/bewoners) of patiénten/bewoners in een toestand van
onherstelbaar en progressief lichamelijk lijden.

Levensverlengende medische behandelingen in de terminale fase: Be-
handelingen waarmee de nakende dood van de patiént/bewo-
ner kan worden uitgesteld. Deze behandelingen houden de
biologische basisfuncties in stand, ook al is er geen vooruit-
zicht dat de toestand van de patiént/bewoner verbetert of dat
de patiént/bewoner desgevallend nog tot bewustzijn komt.
Voorbeelden van dergelijke behandelingen die in deze context
kunnen aangewend worden, zijn cardio-respiratoire reanima-
tie, kunstmatige beademing, chemotherapie, dialyse, antibioti-
ca en kunstmatige voedsel- en vochttoediening.

Palliatieve zorg: Alle zorgprocedures die noodzakelijk zijn om
het comfort van de terminale, zwaar zieke patiént/bewoner te
verzekeren. Deze zorg kan zowel medische als verpleegkundi-
ge aspecten hebben. Voorbeelden van palliatieve zorg zijn
pijnbestrijding (inclusief palliatieve sedatie), sommige chirur-
gische ingrepen (bijvoorbeeld om obstructies weg te nemen),
behandeling van symptomen als kortademigheid en braken,
hygiénische zorg en het toedienen van voedsel en vocht langs
orale weg (inclusief mondbevochtiging). In onderscheid met
levensverlengende medische behandelingen mag palliatieve
zorg nooit achterwege gelaten worden. Bij het toedienen van
palliatieve zorg moet maximaal rekening gehouden worden
met de wensen van de patiént/bewoner.

Terminale fase: Toestand waarin geoordeeld wordt dat het ster-
ven binnen afzienbare tijd (enkele uren, dagen of weken)
wordt verwacht; het veronderstelt dat het stervensproces wer-
kelijk begonnen is.



1.2.

Therapeutische verbetenheid: Therapeutische verbetenheid bij

terminale patiénten/bewoners slaat op een onredelijke me-

dische behandeling, waarbij de dood op een niet zinvolle

wijze wordt uitgesteld, zowel wat betreft de tijd als de kwa-

liteit van het verlengde leven. Therapeutische verbetenheid

slaat dus niet op (Vermylen & Schotsmans 2000):

e het doorzetten van een zware therapie in situaties waar
de prognose onzeker is;

 ingewikkeld overkomende behandelingen die het lijden
van de terminale patiént/bewoner verlichten (zoals bij-
voorbeeld palliatieve sedatie en chirurgisch ingrijpen om
obstructies weg te nemen);

* het voortzetten van reanimatie met het oog op preleve-
ring van organen.

Therapeutische winst: Het behoud of de verbetering van de
toestand van de patiént/ bewoner (eventueel zelfs gene-
zing) of het behoud of de verbetering van de kwaliteit van
het stervensproces van de terminale patiént/bewoner.

Voorafgaande wilsverklaring: Een geschreven document dat
een persoon (al of niet samen met een vertrouwenspersoon)
opstelt op het moment dat hij nog wilsbekwaam is en dat er
toe strekt eventuele beslissingen over medische handelin-
gen in de toekomst, wanneer hij niet meer wilsbekwaam zal
zijn te nemen of te beinvloeden.

FUNDAMENTELE OPTIES

De commissie voor ethiek omschrijft het fundamentele doel
van de medische behandeling als het bevorderen van het
welzijn van de patiént/bewoner door het herstellen of in
stand houden van zijn gezondheid. Een medische behande-
ling is in principe steeds gericht op het bereiken van thera-
peutische winst. Medische behandelingen die redelijkerwij-
ze niet tot therapeutische winst aanleiding kunnen geven,
verliezen hun rechtvaardiging en kunnen bijgevolg ge-
staakt worden. De geneeskunde moet in deze situaties op
de eerste plaats gericht zijn op het deskundig verlenen van
palliatieve zorg.

De commissie herhaalt haar eerder vertolkte standpunt dat,
hoewel het leven en de verlenging van het leven funda-
mentele ethische waarden blijven, men geenszins kan stel-
len dat het hier gaat om absolute waarden. Het behoort niet
tot de taak van de geneeskunde om het leven ten koste van
alles te verlengen. Dit geldt in het bijzonder als de middelen
om het leven te verlengen geen therapeutische winst ople-
veren en bovendien een onevenredige last met zich mee-
brengen voor de patiént/bewoner en zijn omgeving. De



commissie voor medische ethiek van de K.U.Leuven om-
schrijft op treffende wijze de consequentie van deze waar-
deoptie als volgt:

“Dit houdt in dat de geneesheer bij een behandeling de verschil-
lende waarden (en onwaarden) die in het geding zijn, dient af te
wegen en zich dient af te vragen of en in welke mate een behande-
ling nog bijdraagt tot menselijke zingeving. Dit proportioneel af-
wegen is naar het oordeel van de commissie van doorslaggevende
betekenis: men zal de ingezette middelen evalueren door de aard
van de toe te passen therapie, haar graad van ingewikkeldheid,
haar belastend karakter en haar aanwendingsmogelijkheden in
overeenstemming te brengen met het te verwachten resultaat, re-
kening houdend met de toestand van de zieke en met zijn licha-
melijke en morele klachten.” (Vermylen & Schotsmans 2000, p.
91; parafrasering van Vaticaanse Verklaring over de Euthana-
sie, 1980)

Ook nu de medische technologie spectaculaire vorderingen
maakt in de behandeling van patiénten/bewoners met le-
vensbedreigende aandoeningen, blijft het noodzakelijk te
erkennen dat elk leven een punt bereikt waarop niets meer
kan gedaan worden om de patiént/bewoner te helpen, ten-
zij het verlenen van palliatieve zorg.

Ondanks het feit dat medische beslissingen steeds vaker
evidence based zijn, wijst de commissie erop dat sommige as-
pecten van de medische behandeling altijd een onzeker-
heidsfactor meedragen. De inherente onzekerheid die ver-
bonden is aan een medische behandeling maakt het nemen
van beslissingen omtrent het niet starten en/of staken van
levensverlengende medische behandelingen in de termina-
le fase bijzonder delicaat. Zo is het stellen van een diagnose
en een prognose altijd gebaseerd op waarschijnlijkheid en
op evidentie uit het verleden, nooit echter op absolute ze-
kerheid. Het blijft vaak moeilijk om precies te voorspellen
hoe een individu zal reageren op een behandeling of om
precies te bepalen hoe lang een stervensproces zal duren.

2. KLINISCH-ETHISCHE BESLUITVORMING

2.1. KLINISCHE FACTOREN
2.1.1. Medische evidentie

Beslissingen omtrent het niet starten en staken van le-
vensverlengende medische behandelingen bij terminale
patiénten /bewoners moeten steeds gebaseerd zijn op de
best beschikbare evidentie. Relevante nationale en inter-
nationale richtlijnen terzake moeten opgevolgd worden
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en bijkomende adviezen moeten, indien nodig, ingewon-
nen worden.

Artsen en andere leden van het hulpverlenend team moe-
ten hun klinische kennis en vaardigheden up to date hou-
den en moeten hun beslissingen baseren op de nieuwste
bevindingen en een redelijke inschatting van de feiten.

2.1.2. Beperkingsformulieren
2.1.2.1. Wanneer beperkingsformulier opstellen?

In het algemeen kunnen twee situaties zich voordoen
waarbij het aangewezen is een beperkingsformulier op
te stellen:

* Niet starten van levensverlengende medische behan-
delingen:

Bij patiénten/bewoners die zich in de terminale fase
bevinden en wiens toestand verslechtert, is het aange-
wezen een beperkingsformulier op te stellen, voor het
geval er complicaties optreden.

* Staken van levensverlengende medische behandelingen:

Bij een reeds behandelde patiént/bewoner kan ge-
dacht worden aan het staken van medische therapie,
indien de behandeling redelijkerwijze geen uitzicht
meer biedt op therapeutische winst.

Het beperkingsformulier wordt opgesteld door de be-
handelend arts. Het beperkingsformulier moet be-
waard worden in het medisch dossier en in het ver-
pleegdossier. De argumenten waarop de beslissing tot
opstelling van een beperkingsformulier is gebaseerd
moeten opgenomen worden in het medische dossier.
Tevens moet de naam van de behandelend arts ver-
meld worden die de beslissing nam en wanneer de be-
slissing is genomen.




2.1.2.2. Doel van beperkingsformulieren
Het doel van het gebruik van beperkingsformulieren is:

* het nastreven van een menswaardig stervensproces
bij terminale patiénten/bewoners;

* het informeren van artsen van wacht en van het ver-
pleegkundig team dat de toestand van de patiént/be-
woner dusdanig is dat het medisch en ethisch onge-
wenst is levensverlengende behandelingen aan te vat-
ten;

* Duidelijkheid scheppen omtrent gemaakte afspraken.

2.1.3. Bijzondere aandachtspunten

Wanneer de patiént/bewoner een plotse en onverwach-
te complicatie doet (bijvoorbeeld hartfalen) is er meestal
sprake van een onzekerheid betreffende diagnose, effec-
tiviteit van de behandeling en lange-termijn prognose.
In deze gevallen moet de behandeling in de eerste plaats
gericht zijn op de stabilisatie van de patiént/bewoner
zodat een juistere inschatting kan worden gegeven.

Indien er een redelijke twijfel bestaat over de voordelen
van de behandeling, moet de behandeling voor een af-
gebakende proefperiode worden ingezet. Na deze proef-
periode moet de situatie opnieuw worden geévalueerd.

Indien de behandeling wordt gestart voor een proefpe-
riode, moet dit ondubbelzinnig worden meegedeeld aan
allen die betrokken zijn bij de zorg van de patiént/be-
woner en aan zijn naastbestaanden. Tevens moet meege-
deeld worden hoe lang de proefperiode duurt en met
welke factoren zal rekening gehouden worden bij de
evaluatie.

Elke behandelingsbeslissing moet op geindividualiseer-
de basis genomen worden en moet regelmatig opnieuw
geévalueerd worden opdat rekening kan gehouden wor-
den met gewijzigde omstandigheden. Hulpverleners
moeten bijzonder alert zijn om te vermijden dat bepaal-
de beslissingen op basis van routine worden genomen.

Nadat besloten is tot het niet starten en/of staken van
een levensverlengende medische behandeling zal het
hulpverlenend team ervoor zorgen dat de patiént/be-
woner verder de nodige aandacht krijgt en dat zijn com-
fort maximaal gegarandeerd wordt. Het is ethisch onaan-
vaardbaar dat artsen enfof verpleegkundigen hun zorgop-
dracht afbouwen op het ogenblik dat het beperkingsformulier
wordt ingevuld. Het invullen van het beperkingsformulier



moet als een scharniermoment beschouwd worden waarop be-
handeling meer en meer overgaat in zorg.

2.2. ORIENTATIES VOOR EEN ETHISCH
BESLUITVORMINGSPROCES

2.2.1.

Algemeen-ethische oriéntaties

Beslissingen omtrent al dan niet starten en/of staken

van een levensverlengende behandeling moeten op de

eerste plaats gericht zijn op de promotie van het welzijn

van de patiént/bewoner. Deze beslissingen moeten

steeds op een geindividualiseerde basis genomen wor-

den. Volgende factoren moeten hierbij in overweging

worden genomen:

* het waardepatroon van de patiént/bewoner;

¢ De visie van naastbestaanden (in zoverre ze het waar-
depatroon van de patiént/bewoner vertolken), vooral
indien de patiént/bewoner wilsonbekwaam is;

e het klinisch oordeel over de effectiviteit van de voor-
gestelde behandeling;

e de graad van belasting van de behandeling voor de
patiént/bewoner.

Over het algemeen is het ‘gemakkelijker’ niet te starten
met een levensverlengende behandeling dan met een
dergelijke behandeling te stoppen. Het is echter ethisch
onverantwoord niet te starten met een levensverlengen-
de behandeling opdat men niet zou geconfronteerd wor-
den met de moeilijke beslissing om de behandeling te
stoppen.

De plaatselijke commissie voor ethiek zal een permanente
ethische reflectie ontwikkelen die uitmondt in concrete af-
spraken rond klinisch-ethische procedures. Deze procedu-
res moeten regelmatig kritisch geévalueerd worden.

De invoering van een beperkingsformulier op een afdeling
zal gepaard gaan met vorming met betrekking tot de klini-
sche en ethische aspecten van het gebruik van beperkings-
formulieren. Systematische aandacht voor de ethische over-
wegingen zal de argumentatie verbeteren. De gesprekken
over het gebruik van beperkingsformulieren zullen hier-
door zorgvuldiger gaan verlopen. De zorgvuldigheid van
de besluitvorming komt rechtstreeks de patiént/bewoner
ten goede.

Hoewel de eindverantwoordelijkheid voor beslissingen
omtrent medische behandelingen gedragen wordt door de
behandelend arts, is het noodzakelijk dat de beslissing tot
stand komt in nauw overleg met de andere leden van het
hulpverlenend team, de patiént/bewoner en zijn naastbe-
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staanden. Vaak kan de huisarts van de patiént/bewoner
nuttige informatie geven. Toegepast op rusthuizen en
RVT’s, schrijft de Nationale Raad van de Orde der Genees-
heren (2000) hierover in een recent advies:

“Het spreekt vanzelf dat dergelijke zorginstructies door de arts
slechts kunnen worden verstrekt na zorgvuldige en grondige
samenspraak met de patiént, indien hij hiertoe bekwaam is,
met zijn naaste familieleden, het verzorgend personeel of de
vertrouwenspersonen van de patiént”.

De commissie voor ethiek kiest voor een dialoogmodel
waarbij de inbreng van alle betrokkenen in het besluit-
vormingsproces maximaal wordt gewaardeerd. Hieron-
der lichten we de specifieke inbreng van de diverse be-
trokkenen nader toe.

Hulpverlenend team

Goede communicatie tussen de leden van het hulpverle-
nend team, met de patiént/bewoner en zijn omgeving
maakt een essentieel deel uit van een goed besluitvor-
mingsproces. Alle betrokkenen in het besluitvormingspro-
ces moeten duidelijk weten welke beslissing is genomen, op
welke gronden deze beslissing is genomen, en wat de ge-
volgen zijn van deze beslissing voor de patiént/bewoner.
Indien besloten wordt tot niet starten of stoppen van een le-
vensverlengende behandeling moet vermeden worden dat
deze beslissing geinterpreteerd wordt als ‘het opgeven van
de patiént/bewoner’ of als ‘de patiént/bewoner aan zijn lot
overlaten’.

Verpleegkundigen die instaan voor de verzorging van de
patiént/bewoner moeten de kans krijgen in een open sfeer
hun meningen kenbaar te maken tijdens het teamoverleg.
Indien een lid van het hulpverlenend team het niet met zijn
geweten in overeenstemming kan brengen om een levens-
verlengende behandeling niet te starten of te staken, dan
moet deze hulpverlener de kans krijgen de zorg voor de pa-
tiént over te dragen aan een collega. Hulpverleners dienen
respect op te brengen voor de morele twijfel van collega’s.
Beslissingen tot niet starten en/of staken van levensverlen-
gende behandelingen kunnen een zware emotionele en
psychologische druk leggen op hulpverleners. Hiervoor
moeten de nodige opvangmogelijkheden voorzien worden.

Het operationeel maken van de beslissing tot niet starten of
staken van een levensverlengende behandeling dient te ge-
beuren onder de verantwoordelijkheid van de behandelend
arts. De arts moet de genomen beslissing ondubbelzinnig
meedelen aan alle betrokkenen.
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Wanneer een patiént/bewoner, aanvankelijk opgenomen
op een bepaalde afdeling, overgebracht wordt naar een an-
dere afdeling, dan neemt de verantwoordelijke van de nieu-
we afdeling de verantwoordelijkheid over. Alles moet ech-
ter in het werk worden gesteld opdat de verantwoordelij-
ken van beide afdelingen na overleg een eensgezinde
houding aannemen. Gelijkaardige afspraken moeten ge-
maakt worden wanneer een patiént/bewoner van een be-
paalde instelling (rusthuis, ziekenhuis) wordt overgebracht
naar een andere instelling (rusthuis, ziekenhuis).

Patiént/bewoner

De overweging levensverlengende behandelingen niet meer
te starten en/of te staken moet met de patiént/bewoner —
mits wilsbekwaam — besproken worden. De commissie voor
ethiek stelt in dit verband voor na te gaan in hoeverre de pa-
tiént/bewoner besef heeft van de situatie waarin hij ver-
keert, de gegeven informatie kan begrijpen, op grond hier-
van tot een besluit kan komen en de gevolgen hiervan kan
overzien.

Belangrijk is het tijdstip waarop met de patiént/bewoner
gesproken wordt over zijn standpunt ten aanzien van le-
vensverlengende behandelingen. Vaak zijn patiénten/be-
woners op het moment dat het opstellen van een beper-
kingsformulier overwogen wordt niet meer in staat om in
een gesprek hierover te participeren, terwijl zij hiertoe op
het moment dat zij in het ziekenhuis/rusthuis werden op-
genomen heel goed hiertoe in staat waren. Het verdient
daarom aanbeveling om, als daar aanleiding toe is, dit in
een vroegtijdig stadium te doen.

De communicatie met de patiént/bewoner in geval van niet
starten en/of staken van een levensverlengende medische
behandeling moet gebeuren in het kader van een adequate
en humane stervensbegeleiding. Men moet de patiént/be-
woner de mogelijkheid bieden de maatregelen te nemen op
spiritueel en materieel vlak die hij zou wensen te nemen.

Naastbestaanden

De naastbestaanden van de patiént/bewoner dienen op ge-
paste wijze te worden betrokken bij de besluitvorming. Zij
voelen zich immers zeer sterk verbonden met de
patiént/bewoner. Het is belangrijk duidelijk aan te geven
dat de naastbestaanden geen verantwoordelijkheid dragen
voor de te nemen beslissingen en dat zij ook geen beslis-
singsbevoegdheid hebben. De eindverantwoordelijkheid
ligt bij de behandelend arts. Indien de patiént/bewoner
wilsonbekwaam is, kunnen de naastbestaanden belangrijke
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informatie verstrekken omtrent het waardepatroon van de
patiént/bewoner en omtrent vroeger uitgedrukte wensen
en voorkeuren. Problemen kunnen zich voordoen wanneer
naastbestaanden tegenstrijdige informatie geven of wan-
neer zij te kwader trouw zijn en andere motieven hebben
dan dewelke gericht zijn op de bevordering van het welzijn
van de patiént/bewoner. In dat geval zou de huisarts een
constructieve rol kunnen spelen in het zoeken naar een con-
sensus.

Plaatselijke commissie voor medische ethiek of ethische
werkgroep

Wanneer het hulpverlenend team er niet in slaagt om
tot een consensus in de besluitvorming te komen, zal
een beroep gedaan worden op een ad hoc commissie
binnen de verzorgingsinstelling, die zonder nodeloos
uitstel advies kan verstrekken. Deze ad hoc commissie is
samengesteld uit enkele leden van de plaatselijke com-
missie voor medische ethiek of ethische werkgroep.

2.3. SPECIFIEKE PROBLEMEN

2.3.1.

Bij wilsbekwamen

2.3.1.1. Weigering van levensverlengende behandeling

12

Een wilsbekwame patiént/bewoner heeft het recht een
levensverlengende behandeling te weigeren. Alhoewel
de patiént/bewoner zijn beslissing niet moet rechtvaar-
digen, zal het hulpverlenend team de weigering met de
patiént/bewoner bespreken om er zeker van te zijn dat
hij zijn beslissing gebaseerd heeft op juiste informatie.
Indien het hulpverlenend team van oordeel is dat de be-
handeling alsnog therapeutische winst kan opleveren,
dan zal zij dit met de patiént/bewoner bespreken en
hem proberen te motiveren om de behandeling te on-
dergaan. Concreet moet het hulpverlenend team de pa-
tiént informeren over de voorgestelde behandeling, de
beschikbare alternatieve behandelingen, en de gevol-
gen van de weigering. Indien de patiént/bewoner bij
zijn weigering blijft, verdient het aanbeveling dat hij
schriftelijk bevestigt dat zijn weigering kan beschouwd
worden als een vrije en geinformeerde beslissing.

Wanneer de patient/bewoner een specifieke levensverlen-
gende behandeling weigert impliceert dit niet dat hij alle
behandelingen of zelfs elke vorm van comfortzorg wei-
gert. De patiént/bewoner kan ook altijd op zijn eerdere be-
slissing terugkomen. Het hulpverlenend team moet aan de
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patiént/bewoner duidelijk maken dat zij altijd voor hem
ter beschikking staan, los van de beslissing die hij neemt.

Verzoek tot levensverlengende behandeling zonder
perspectief op therapeutische winst

Hulpverleners zijn niet verplicht behandelingen te star-
ten en/of voort te zetten die redelijkerwijs geen uitzicht
bieden op therapeutische winst. Het verzoek van de pa-
tiént/bewoner om dit toch te doen kan ingegeven zijn
door een naief geloof in de mogelijkheden van de ge-
neeskunde of door het onvermogen/onwil om de eigen
situatie eerlijk onder ogen te zien.

In individuele gevallen kan het soms verantwoord zijn
om op uitdrukkelijk verzoek van de patiént/bewoner
een medisch zinloze behandeling voor een welbepaalde
korte periode toch verder te zetten. Dit kan de pa-
tiént/bewoner toelaten bewust te worden van de ernst
van de situatie waarin hij zich bevindt en hieruit de pas-
sende conclusies te trekken. Er kan dus tijd en ruimte
mee gecreéerd worden om het onvermijdelijke einde op
een waardige wijze vorm te geven.

Bij wilsonbekwamen

De commissie voor ethiek hanteert een graduele opvat-
ting van wilsbekwaamheid. De aanwezige graad van
wilsbekwaamheid moet maximaal worden gewaar-
deerd. Dit kan onder meer gebeuren door de
patiént/bewoner aan te moedigen om in de mate van
het mogelijke te participeren aan het besluitvormings-
proces omtrent zijn behandeling. De patiént/bewoner
moet hierin zoveel mogelijk ondersteund worden, on-
der meer door hem te informeren in een taal die hij ver-
staat en door het gebruik van speciale communicatie-
technieken (gebarentaal, geluid, video, e.d.). Er moet te-
vens rekening mee gehouden worden dat de graad van
wilsbekwaambheid kan variéren naargelang het onder-
werp waarover een beslissing moet genomen worden
(testament, zorg voor gezondheid, financién, e.d.)

Sommige patiénten/bewoners, zoals zwaar demente-
renden, comateuse patiénten en patiénten in een persis-
tent vegetatieve toestand beschikken niet over de nodi-
ge capaciteiten om te participeren aan het besluitvor-
mingsproces omtrent hun behandeling.

Bij wilsonbekwame patiénten moet zoveel mogelijk re-
kening gehouden worden met de vooraf uitgedrukte
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wensen, voorkeuren en waarden. In sommige gevallen
hebben deze patiénten/bewoners hun wensen, voor-
keuren en waarden neergeschreven in een voorafgaan-
de wilsverklaring. De commissie voor ethiek pleit er-
voor dat het opstellen van een voorafgaande wilsver-
klaring gepaard gaat met de aanwijzing van een
vertrouwenspersoon die tot taak heeft de in die tekst
geformuleerde wensen bij het hulpverlenend team te
vertolken.

De inhoud van de voorafgaande wilsverklaring wint
des te meer aan belang naarmate duidelijk is dat de pa-
tiént/bewoner wilsbekwaam was bij het opstellen van
de verklaring, de verklaring zonder druk van anderen
heeft opgesteld en over voldoende juiste informatie be-
schikte om zijn beslissing te nemen.

Voor een goede interpretatie van de inhoud van een
voorafgaande wilsverklaring is een gesprek met de
door hem aangeduide vertrouwenspersoon noodzake-
lijk. Daarnaast kan ook een gesprek met andere naast-
bestaanden van de patiént/bewoner verhelderend zijn.

De commissie wijst er op dat de voorafgaande wilsver-
klaring nooit een dwingende waarde kan krijgen. De
wilsverklaring geeft het hulpverlenend team nuttige in-
formatie waarmee rekening moet gehouden worden en
die moet ingepast worden in het brede besluitvor-
mingsproces waarin ook de vertrouwenspersoon een
essentié€le rol speelt.

Indien de patiént/bewoner nooit wilsbekwaam is ge-
weest moet de beslissing omtrent het al dan niet starten
en/of staken van een levensverlengende behandeling
gebaseerd worden op een zorgvuldige afweging van de
klinische voordelen en de nadelen van elke handelings-
optie. Ook in deze situatie is een gesprek met de naast-
bestaanden van de patiént/bewoner aangewezen. Der-
gelijke beslissingen moeten steeds op een geindividu-
aliseerde basis genomen worden.

Men moet steeds waakzaam blijven voor ongerecht-
vaardigde discriminaties. Patiénten/bewoners die
nooit wilsbekwaam zijn geweest moeten dezelfde kwa-
liteit van zorg ontvangen en mogen niet op basis van
hun wilsonbekwaambheid uitgesloten worden van be-
handelingen die mogelijk een welzijnsbevorderend ef-
fect hebben.



advies 7

VISIETEKST

BESLUIT

Het gebruik van beperkingsformulieren kan helpen de kwaliteit
van de klinisch-ethische besluitvorming inzake levensverlen-
gende medische therapie in de terminale fase te verhogen. Op-
timale besluitvorming vraagt echter meer: daarvoor is een be-
paalde attitude van de hulpverlener (in het bijzonder van de be-
handelend arts) voor nodig. Houdingen als oprechtheid,
zorgvuldigheid, betrokkenheid, respect, openheid en bereid-
heid tot kritische zelfbevraging zijn voor een kwalitatief goede
besluitvorming onontbeerlijk. Op die manier komt men ook tot
verantwoorde beslissingen waar de richtlijnen zwijgen. De kli-
nische werkelijkheid laat zich immers nooit helemaal in richtlij-
nen vangen.

Goedgekeurd door de Raad van Beheer
op 25 januari 2002
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