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PALLIATIEVE SEDATIE?

Eerder Versterven dan Sterven

Een onderzoek naar de motivatie van de arts om palliatieve sedatie (versterven) boven euthanasie

(sterven) te verkiezen

door Cristine Looman

Sinds euthanasie is gedecriminaliseerd lijkt een andere vorm van levensbeéindigend handelen terrein te winnen:
palliatieve sedatie. Bij palliatieve sedatie is er sprake van lijdensverlichting en niet van levensbeéindiging. De vervolging
van de arts Peter Vencken en de onduidelijkheden en onzekerheden van artsen hebben ertoe geleid dat de KNMG
(Koninklijke Nederlandsche Maatschappij tot bevordering der Geneeskunst) een richtlijn palliatieve sedatie heeft
opgesteld. Met name de arts Ben Zylicz heeft hier zeer positief op gereageerd, want hij stelt al jaren dat artsen eerder
voor palliatieve sedatie kiezen dan voor euthanasie.! De arts Ben Crul stelt zelfs dat er een “‘massale verschuiving’ gaat

plaatsvinden van euthanasie naar palliatieve sedatie.’

Ik heb deze mogelijke verschuiving van euthanasie naar
palliatieve sedatie en welke rol de beleidsvrijheid van de arts
hierin speelt onderzocht. Daarnaast heb ik gekeken naar de
overwegingen van een arts om eerder voor palliatieve sedatie
te kiezen dan voor euthanasie. Het doel van dit onderzoek is
om een duidelijk beeld te schetsen van de implementatie van
beleid bij besluiten rond levensbeéindiging. Op basis hiervan
heb ik de volgende onderzoeksvraag
geformuleerd: Wat is de motivatie van
de arts om palliatieve sedatie te verkiezen
boven euthanasie? Aan de hand van
Michael Lipsky en zijn street-level
bureaucrats heb ik gekeken naar de
positie van de arts als een “echte
beleidsmaker’. Daarnaast heb ik de
discretionaire bevoegdheden van de
arts verder geanalyseerd met behulp
van theorieén van Vinzant &
Crothers. Vervolgens heb ik
onderzocht of de nieuwe richtlijn
Palliatieve sedatie een ‘pervers’
(onbedoeld en ongewenst) effect

Sterven of versterven?

De verschillen tussen euthanasie en palliatieve sedatie
worden verduidelijkt in de nieuwe richtlijn palliatieve sedatie
van het KNMG. Hieronder zijn de drie grootste verschillen
gegeven;

Op de eerste plaats wordt bij palliatieve sedatie primair het
lijden verlicht door middel van het verlagen van het
bewustzijn van de patiént. Bij euthanasie daarentegen wordt
 hetlijden verlicht door middel van
levensbeéindiging. Daarnaast heeft
| palliatieve sedatie geen
levensverkortend effect en kan
mogelijk zelfs leiden totenige mate
van levensverlenging. Euthanasie
heeft wel een nadrukkelijk
levensverkortend effect. Ten slotte
is palliatieve sedatie in principe
omkeerbaaromdatde patiént weer
bij bewustzijn kan worden
gebracht. Euthanasie is uiteraard
niet omkeerbaar en absoluut.’

Een grootjuridisch verschil tussen
euthanasie en palliatieve sedatie is

veroorzaakten/of palliatieve sedatie

wordt toegepast als een verkapte euthanasie.? Daarbij heb ik
tevens gekeken naar de visie (betekenissysteem) van de arts
op euthanasie en palliatieve sedatie.* Ik zal eerst kort uiteen
zetten wat palliatieve sedatie is, en daarna afsluiten met mijn
belangrijkste bevindingen.

De nieuwe richtlijn palliatieve sedatie

De nieuwe richtlijn palliatieve sedatie van de KNMG is in
december 2005 gepubliceerd. Het doel van palliatieve sedatie
is het bestrijden van refractaire symptomen zonder het leven
te verkorten of te beéindigen.® Onder refractaire symptomen
vallen één of meer ziekteverschijnselen die niet meer op een
adequate manier zijn te behandelen volgens de conventionele
geneeswijzen. Deze refractaire symptomen zijn lichamelijk
of psychisch van aard en zijn de oorzaak van het ondraaglijke
lijden van de patiént.® Indien deze ziekteverschijnselen nog
wel te behandelen zijn en de bijwerkingen als
onaanvaardbaar worden gezien kan ook tot palliatieve
sedatie worden besloten.

dat het eerstgenoemde als bijzonder
medisch handelen wordt betiteld. Voor normaal medisch
handelenzoals palliatieve sedatie is er geen specifieke controle
of toezicht nodig van een commissie zoals bij euthanasie.

De statistische gegevens uit het verleden hebben aangetoond
dat sedatie relatief vaak wordt toegepast en soms de vormen
aanneemt van euthanasie. Dit kwam ook naar voren in het
laatste evaluatieonderzoek naar de toetsingsprocedure.” Uit
een onderzoek van Rietjens et al. bleek dat in 46% van de
gevallen waarin sedatie werd toegepast, levensverkorting wel
de bedoeling was.’ In 5% van de gevallen was
levensverkorting uitdrukkelijk het doel." Blijkbaar wordt
palliatieve sedatie in de helft van de gevallen mede toegepast
als levensverkorting. Hetis problematisch om een goed beeld
te krijgen van alle toepassingen van palliatieve sedatie, omdat
deze gegevens aankomend jaar voor het eerst helemaal in
beeld worden gebracht. Voorheen is alle aandacht uit gegaan
naar euthanasie.

PALLIATIEVE SEDATIE?

Eerder versterven dan sterven

Voor het beantwoorden van de

onderzoeksvraag (Wat is de motivatie van de ”Op de eerste plaats wordt bl] palliatieve

arts om palliatieve sedatie te verkiezen boven
euthanasie?) heb ik vanuit het standpunt van

sedatie primair hetlijden verlicht door middel

dearts geprobeerd te begrijpen waaromeen - yan het verlagen van het bewustzijn van de

arts eerder zou kiezen voor palliatieve

sedatie dan voor euthanasie. Ik kwam patiént. Bij euthanasie daarentegen wordt het

erachter dat het definitieve karakter van li‘den
euthanasie, inclusief de juridische J

- verlicht

door middel van

consequenties, een grote doorwerking heeft levensbeéindi gmg .

op de arts. Volgens mevr. Dr. Maria van den

Muijsenbergh speelt de angst, of het opzien

tegen de rompslomp van het niet goed invullen van de
papieren en voor de commissie moeten verschijnen nog zeker
een rol bij de weerzin van artsen tegen euthanasie. Indien
eenartsiets verkeerd doetis zijn of haar hele carriére in gevaar
en daarnaast is er de kans op strafrechterlijke gevolgen.
Daarnaast hebben artsen een persoonlijke voorkeur voor
palliatieve sedatieomdat ze deze minder emotioneel belastend
vinden;

“ Ik blijf het vreselijk vinden; als ik eraan kan ontkomen. . ..
Ik hoop altijd wanneer ik iemand euthanasie heb beloofd
dat hij alsnog vanzelf sterft. Ik heb toch het idee dat ik
over een grens ga. Het laat me de hele week niet
los.” (huisarts)™

Eveneens voelen artsen zich bij palliatieve sedatie niet de
directe veroorzaker van het overlijden van de patiént, zoals
dit wel het geval is bij euthanasie;

“Op het moment zit je nog even met deze mensen te
praten. Ik weet nog heel goed dat het op de avond van de
verkiezingen was en dat ik met de patiént even over de
PudA heb gepraat. En dan is het: Zullen we maar? Dan
gaan we maar. Je geeft een prik en de patiént gaat dood.
Dat is binnen 10 minuten gebeurd. Dit is echt heel erg
vreselijk. Dan ben je ervan bewust dat je iets aan het doen
bent wat echt niet de bedoeling is. Maar dat je toch op
dat moment hebt besloten dat dit het beste is wat je kan
doen voor deze patiént.”"

Palliatieve sedatie wordt tevens als emotioneel minder
belastend gezienzowel door de arts als door de patiént:

“Achteraf was zijn vrouw blij dat hij zo overleden was
en dat ze nog kostbare momenten met hem had gehad,
dus de tijdwinstwas toch heel goed geweest.” (huisarts)*

Daarnaast veroorzaakt palliatieve sedatie minder angst, drukt
de verantwoordelijkheid anders en de arts voelt zich niet, of
in mindere mate, de onmiddellijke veroorzaker van het
overlijden.'® Naast hetfeitdat de richtlijn palliatieve sedatie
door de KNMG is opgesteld en hiermee de mogelijkheden
van de arts verbreed zijn, speelt het ook een rol in het
verkiezen van palliatieve sedatie boven euthanasie door een
arts. De arts wordt hierdoor op een legale wijze gesteund
voor zijn of haar eigen beslissing voor palliatieve sedatie.

Heer en Meester

De arts is op het terrein van levensbeé¢indigend handelen ‘heer
en meester’; het beleid is de arts en vice versa. De
beleidsvrijheid van de street level bureaucrat wordt door de
komst van de richtlijn palliatieve sedatie en de mogelijkheden
om daar beargumenteerd van af te wijken vergroot.'” De
overheid en haar juridische instrumenten kunnen slechts
achteraf enige invloed uitoefenen doormiddel van vervolging,
indien een arts ongeoorloofd heeft gehandeld. De richtlijnen
en wetten hieromtrent zijn weliswaar vastgesteld, maar
indien eenartsgoed beargumenteerd kan afwijken, is dit geen
probleem volgens Eric van Wijlick (beleidsmedewerker
KNMG).

“Palliatieve sedatie wordt tevens
emotioneel minder belastend
gezien zowel door de arts als door
de patiént.”

Een arts kan met zijn of haar discretionaire bevoegdheden
uit meer behandelingen kiezen.'® Dit kan tot op een zekere
hoogte gevolgen hebben voor de interveniérende
bevoegdheden van een arts, dezogenaamde process discretion
volgens Vinzant & Crothers.”” Een arts kan dan wel bevoegd
zijn om met euthanasie in te grijpen, maar zal dit wellicht
niet doen omdat palliatieve sedatie een aantrekkelijker
alternatief is. Johan Legemaate (jurist van het KNMG) zegt
dan ook in een artikel van het NRC dat euthanasie straks
formeel nog mogelijk is, maar dat het in de praktijk moeilijk
zal zijn om het te krijgen.? Mevr. Dr. Maria van der
Muijsenbergh denkt echter datheter meer om gaat dat artsen
euthanasie makkelijker zullen afwijzen omdat ze denken een
goed alternatief te kunnen bieden. De grond voor euthanasie,
de onbehandelbaarheid, valt immers weg indien er een
behandeling kan worden gestart met palliatieve sedatie.”! Dit
neemt echter niet weg dat palliatieve sedatie als sluiproute
kan worden gebruikt voor euthanasie. Het is echter nog maar
de vraag of dit ‘perverse’ (ongewenste) effect zich doorzet in
de toekomst.
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PALLIATIEVE SEDATIE?

Is euthanasie dan de oorzaak van de verschuiving?

De decriminalisering van euthanasie heeft niet per definitie
geleid tot een verschuiving naar palliatieve sedatie. De
verruiming van de keuzemogelijkheden zorgt juist wel voor
deze verschuiving, omdat er gewoonweg voor een andere
vorm van levensbeéindigend handelen gekozen kan worden.
Daarnaast wordt euthanasie door artsen als iets gezien wat
‘eigenlijk niet mag’.? Artsen zullen dan alleen tot euthanasie
bereid zijn indien ze een goede relatie met de patiént hebben
of als het niet anders kan, als laatste noodmiddel. Het
draagvlak om euthanasie legaal te houden is er echter wel bjj
artsen, maar om het toe te passen is een ander verhaal.

De nieuwe richtlijn geeft artsen een sterkere positie om
bijzonder medisch handelen zoals euthanasie af te wijzen.
Dit betekent dat de vraag vanuit de familie en de patiént om
‘een einde te maken aan het lijden’ niet altijd meer met
euthanasie beantwoord zal worden door de arts. Of dit
gevolgen heeft voor de keuzevrijheid van de patiént tussen
euthanasie en palliatieve sedatie zal in de toekomst moeten
blijken. Rob Jonquiére (directeur van de Nederlandse
vereniging voor een vrijwillig levenseinde) noemt ook dat de
wens van de patiént als ‘richtsnoer’ moet worden gebruikt
en niet als richtlijn. Dit alles maakt de arts bijna ongrijpbaar
in zijn of haar handelen. Daarnaast is het ook mogelijk dat
de patiént en de familie zelf euthanasie afwijzen omdat ze
dit als te abrupt ervaren. Het zal in ieder geval moeilijker
worden voor de patiént en de familie om euthanasie af te
dwingen van de arts, deze heeft immers palliatieve sedatie
als alternatief.

Cristine Looman is vierdejaars studente Bestuurskunde. Dit artikel
is een samenvatting van haar bacehlor-thesis. Sinds september
volgt zij een master bij bestuurskunde.
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MET HAAGSE BELANGEN

Een Brussels spel met Haagse belangen.

Wanneer heeft een onderhandelende ambtenaar invloed op haar eigen instructies?

door Willem Masman

Er wordt heel watonderhandeld en afgepraatin Brussel. Een aantal Nederlandse ambtenarenis hiervoor zelfs permanent
gestationeerd in Brussel. Deze ambtenaren hebben een zeer grote rol in de Europese besluitvorming: naar schatting
tachtig procent van de besluiten van de Raad van Ministers worden op ambtelijk niveau afgehandeld.” De
onderhandelaars spelen dus een Brussels spel met Haagse belangen. Een logische vraag is dan ook of zij wel
verantwoording afleggen voor wat ze doen, zeker omdat deze onderhandelaars gecontroleerd worden aan de hand van
instructies waar ze soms zelf over meebeslissen. Uit mijn scriptieonderzoek blijkt dat de invloed van de onderhandelaars

in bepaalde gevallen groter is dan in andere gevallen.

Voor dit onderzoek(je) heb ik de
onderhandelende ambtenaren in de
raadswerkgroepen onder de loep
genomen. Deze onderhandelaars zijn
actief op twee speelvelden.? Op het
Brusselse speelveld onderhandelen ze
met ambtenaren van andere lidstaten.
Op het Haagse speelveld wordt de
strategie en het standpunt van
Nederland in een onderhandeling
bepaald. De ambtenaren in Brussel
hebben een dubbele loyaliteit,
enerzijds moeten ze luisteren naar de
belangen van ‘Den Haag’, anderzijds willen ze responsief
kunnen zijn ten opzichte van hun collega’s. Ook hebben ze
een dubbele taak, ze zijn de stem van Den Haag, maar
tegelijkertijd de oren en de ogen.?

Hetproces 1: Er komt een voorstel van de Europese Commissie
(EC) of het voorzittersschap van de Raad van Ministers
(RvM). 2: Er worden door de dossierhouder in Den Haag
instructies geformuleerd op basis van de wensen van zijn
achterban en de uitkomsten van voorgaande

onderhandelingen. 3: De instructies
worden doorgegeven aan de
onderhandelaars. 4: Er wordt door de
onderhandelaar met andere lidstaten
onderhandeld. 5: Na de
onderhandeling wordt er weer
teruggekoppeld naar Den Haag. Naast
dit formele proces vindt er tijdens de
formulering van de instructies nog een
informeel proces plaats tussen de
dossierhouder in Den Haag en de
onderhandelaar in Brussel.*

Wat ik in mijn bachelorscriptie wilde onderzoeken is of de
invloed van de onderhandelaars op hun eigen mandaat
wellicht veranderd met de omstandigheden waarin de
instructies tot stand komen.
Waarom juist dit? Ten eerste omdat er wellicht sprake is van
een verantwoordingsprobleem. Verantwoording kan volgens
Harmon® op twee manieren. In de rationele theorie van
verantwoording gebeurt dit langs formele regels en
procedures. Deze visie is gebaseerd op een “‘mechanische’
scheiding tussen "hoofd” en
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nu heel erg veel invloed
hebben op de eigen

Schema 1: Onderhandeling in de raadswerkgroepen, een proces op twee speelvelden.

instructies, zal dit een
probleem opleveren in de

rationele visie van
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