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Vaststellen of een symptoom
refractair is, levert
soms moeilijkheden op

De KNMG heeft haar richtlijn Palliatieve sedatie
herzien. In de herziening zijn weerbarstige knelpunten

uit de praktijk helderder weergegeven. Artsen hebben

daardoor meer houvast.

e arts Peter Vencken werd in 2003

zowel strafrechtelijk als tuchtrech-

telijk vervolgd in verband met de
sedatie van een terminaal zieke patiént die
dreigde te stikken.! Mede naar aanleiding van
alle publiciteit hierover, spoorde de regering de
beroepsgroep aan om te komen met een lande-
lijke richtlijn. De KNMG heeft daaraan gehoor
gegeven en in 2005 verscheen de richtlijn Pal-
liatieve sedatie.2 3
De richtlijn verwoordt de professionele stan-
daard, maar heeft ook juridische betekenis. Zo
heeft het Openbaar Ministerie verklaard dat er
geen reden is om tot vervolging over te gaan als
de arts de richtlijn naleeft. Artsen die afwijkend
handelen, moeten wel rekening houden met de
mogelijkheid van een strafrechtelijk onder-
zoek.*
De discussie in de praktijk over palliatieve
sedatie is na het verschijnen van de richtlijn
niet verstomd.5-21 Daarom
heeft de KNMG de richt-
lijn onlangs herzien.22
Behalve dat op grond van
waarnemingen in de prak-
tijk en farmacokinetisch
onderzoek het medicatie-
schema in de herziening is
aangepast, wordt een aan-
tal zaken in de herziening
nader toegelicht. Het gaat dan onder meer om
vragen als: wat maakt een symptoom refractair
en welk gewicht heeft existentieel lijden daar-
bij? Andere zaken die in de herziening meer
aandacht hebben gekregen, zijn het inschatten

194 | Medisch Contact | 29 januari 2009 | 64 nr. 5

van de levensverwachting en of consultatie
verplicht is voor artsen. Ook geeft de richtlijn
duidelijkheid waarom artsen aanwezig moeten
zijn bij de aanvang van de sedatie.

Lijdensverlichting

Palliatieve sedatie is ‘het opzettelijk verlagen
van het bewustzijn van een patiént in de laatste
levensfase’, zo is in de richtlijn te lezen. Het
gaat om patiénten die stervende zijn en on-
draaglijk lijden. Het doel is lijdensverlichting.
Palliatieve sedatie kan diep of oppervlakkig,
tijdelijk/intermitterend of continu worden
toegepast.

De indicatie voor palliatieve sedatie is het
bestaan van één of meer onbehandelbare
ziekteverschijnselen, ofwel refractaire sympto-
men. Een symptoom is refractair als ‘geen van
de conventionele behandelingen (voldoende
snel) effectief is en/of deze behandelingen gaan
gepaard met onaanvaardbare bijwerkingen’.
Het vaststellen of een symptoom refractair is,
levert soms moeilijkheden op. Het vergt ken-
nis en vaardigheden van een arts om moeilijk
behandelbare symptomen te onderscheiden
van onbehandelbare.” 10 De arts zal vanuit

de specifieke context dat een patiént in de
laatste levensfase verkeert, aan de hand van de
professionele standaard moeten bepalen of een
symptoom (on)behandelbaar is.

Een besluit tot palliatieve sedatie is een mo-
gelijke uitkomst in een palliatief zorgtraject.
De patiént en de arts zijn daarbij op het punt
uitgekomen dat ze door een complex van
problemen met de rug tegen de muur staan.
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De mening van de patiént is daarbij van groot
belang, in het bijzonder waar het gaat om de
belasting en andere bijwerkingen van een
behandeling. De besluitvorming wordt ook
beinvloed door de opvatting van de patiént en
de arts over een goed sterfbed, de hoeveelheid
aanwezige symptomen, de ernst ervan, de effec-
ten van de somatische klachten op gevoelens, de
duur van het ziektebed, de mate van belasting
van de mantelzorg en de draagkracht van de
patiént en zijn mantelzorg. Mogelijk speelt ook
lichamelijke uitputting (intense moeheid) een
rol. Lichamelijke uitputting bepaalt mede de
draagkracht van de patiént. Dit alles kan leiden
tot de conclusie dat er geen ruimte meer is om
redelijke andere interventies dan palliatieve
sedatie in te zetten.

Spirituele ondersteuning

Ook existentieel lijden kan, net als pijn, deel
uitmaken van refractaire symptomen die leiden
tot ondraaglijk lijden. Het existentiéle lijden
valt dan niet meer te verlichten met bijvoor-
beeld communicatie of spirituele ondersteu-
ning. Deze patiénten zijn vaak ernstig ziek,
bijzonder zwak, dicht bij de dood, hebben
diverse, vaak ernstige lichamelijke klachten en
willen de laatste dagen niet meer meemaken.
Zij kunnen hun arts vragen om continu gese-
deerd te worden.

De zinloosheid dan wel leegheid van het be-
staan (existentieel lijden) die de patiént ervaart,
is mogelijk aanleiding tot ondraaglijk lijden.
Dit valt binnen de context van palliatieve zorg-
benadering en de richtlijn. Existentieel lijden
behoort tot het domein van de geneeskunde,
maar is niet onbegrensd. Bij het beoordelen
van existentieel lijden volstaat medische
deskundigheid niet, maar is deskundigheid op
het terrein van psychosociale en zingevings-
problematiek aangewezen. Het gaat hierbij

om de zinloosheid van het bestaan in het
perspectief van een overlijden dat binnen één
tot twee weken wordt verwacht. Het gaat dus
nooit om patiénten die uitsluitend existentieel
lijden.

Levensverwachting

Een voorwaarde voor continue en diepe sedatie
is dat de arts verwacht dat de patiént binnen
één tot twee weken overlijdt. Artsen vinden
het inschatten daarvan lastig. Uit onderzoek
blijkt dat voor 94 procent van de patiénten de
feitelijke levensverwachting na de start van
continue en diepe sedatie korter is dan één
week.16 Een meta-analyse laat bovendien zien
dat de feitelijke levensverwachting gemiddeld
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levomepromazine

30 procent lager ligt dan de levensverwachting
die artsen hadden ingeschat.23 En naarmate de
lichamelijke toestand van de patiént slechter is,
schat de arts de levensverwachting nauwkeuri-
gerin.

De aandacht van de arts moet daarom vooral
uitgaan naar kenmerken van de stervensfase.
Een teken is bijvoorbeeld dat patiénten nau-
welijks meer zelf drinken of eten. Daarnaast
zijn ze vaak cachectisch, vermoeid, verzwakt,
veelal bedlegerig, suf en gedesoriénteerd. Het
gaat dus niet zo zeer om een juiste inschat-
ting van de levensverwachting als wel om de
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waarneming dat deze tekenen zichtbaar(der)
worden en er dus sprake is van een stervende
patiént.

Het besluit om palliatieve sedatie te starten,
maakt deel uit van een traject en proces van
palliatieve zorg. Om hiertoe te komen, is

veelal ondersteuning van en afstemming met
andere hulpverleners nodig. Dit raakt aan twee
kernpunten die aanleiding kunnen geven tot
discussie, namelijk samenwerken en consulte-
ren. De praktijk van palliatieve zorg en dus ook
de toepassing van continue sedatie tot het
moment van overlijden is vaak complex,




weerbarstig en heeft impact. Dat vergt gespe-
cialiseerde kennis. Intra- en interdisciplinair
overleg en samenwerking zijn essentieel.
Verpleegkundigen kunnen input leveren voor
het stellen van de indicatie en inschatten of aan
de voorwaarden is voldaan. Zij hebben vaak in-
tensief contact met de patiént en zijn in staat de
gehele situatie te overzien.
Deze informatie draagt bij

. . . aan de onderbouwing om
Continue en diepe sedatie te besluiten tot palliatieve
. sedatie.
Is eer't vergacmde . Gebrek aan samenwerken
medzsche handelmg en afstemmen kan leiden

3/7\6

De literatuurlijst vindt u via:
www.medischcontact.nl.

Op 12 februari om 20.30 uur
vindt een live, interactieve
WebTV-uitzending plaats over
de richtlijn Palliatieve sedatie.
Via www.medischcontact.tv
kunt u meedoen en meekijken.
In combinatie met een e-lear-
ning op basis van casuistiek
(video) vormt de
uitzending een
geaccrediteerde mm
nascholing.

SAMENVATTING

belangrijke taak.

consulteren.

MCtv

normaal medisch handelen.

tot informatieverschillen

tussen betrokkenen en kan

leiden tot onrust bij artsen,
verpleegkundigen, de patiént en de naasten.
Dit speelt vooral in de thuissituatie, waarin
veelal sprake is van onregelmatige momenten
van contact en goede afspraken tussen alle
betrokkenen. De behandelend arts moet, vooral
voor de avond-, nacht- en weekenduren, zorg
dragen voor een adequate overdrachtaan de
vervangend arts. Als die op zijn beurt besluit
tot palliatieve sedatie, dan moet hij eveneens
zorgen voor een adequate overdracht aan de
behandelend arts.

Aantoonbare deskundigheid

Palliatieve sedatie is een medische interventie
en daarom berust de verantwoordelijkheid voor
indicatiestelling, besluitvorming en uitvoering
bij de behandelend arts. Iedere arts moet net als
bij andere vormen van normaal medisch han-
delen aantoonbare deskundigheid en ervaring
hebben. Een consultatie is niet verplicht, want
palliatieve sedatie is normaal medisch hande-
len. Alleen als een arts twijfelt over zijn deskun-
digheid of problemen ervaart bij de afwegingen
om continue sedatie te starten en uit te voeren,

m Continue sedatie gebeurt alleen in de laatste levensfase. Het gaat om patién-
ten die stervende zijn en ondraaglijk lijden.

m De complexiteit en impact van continu sederen vergt gespecialiseerde kennis.
Overleg en samenwerken is essentieel. Verpleegkundigen hebben daarbij een

m Het advies is om de juiste gespecialiseerde palliatieve deskundige(n) tijdig te
m De arts moet bij de aanvang van continue sedatie aanwezig zijn, mede omdat

moet kunnen worden ingegrepen.
m Continue sedatie bekort het leven niet, euthanasie wel. Palliatieve sedatie is
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dan is het de professionele norm om tijdig de
juiste deskundige te consulteren.

Het blijkt dat continue sedatie jaarlijks bij 8,2
procent van alle sterfgevallen wordt toege-
past. In 2005 ging het in Nederland om 12.000
gevallen.16-19 Individuele artsen hebben, zo

is hieruit af te leiden, slechts beperkt ervaring
met het besluitvormings- en uitvoeringstraject.
Vanuit dat perspectief bezien, is het advies om
de gespecialiseerde palliatieve deskundige(n)
tijdig te consulteren.® 10 21 In Nederland kan
iedere arts een beroep doen op een regionaal
palliatief consultatieteam (www.ikcnet.nl).
Deze teams behoren ook buiten kantoortijden
goed bereikbaar te zijn. Artsen zijn lang niet
altijd aanwezig bij de start van continue en
diepe sedatie, zo blijkt in de praktijk.13 Dat is
ongewenst. Er kunnen zich namelijk situaties
voordoen waarin artsen moeten kunnen ingrij-
pen: de patiént kan delirant worden, de sedatie
is niet diep genoeg of juist te diep. Daarnaast
moeten artsen zich realiseren dat continue en
diepe sedatie een vergaande medische hande-
ling is: het bewustzijn van de patiént wordt
verlaagd tot de patiént overlijdt.

Alternatief voor euthanasie

Eris betoogd dat artsen in continu en diep se-
deren een mogelijkheid zien om aan euthanasie
te ontkomen en dat palliatieve sedatie dus als
alternatief voor euthanasie wordt ingezet.15
Het is van groot belang dat beide handelings-
opties van elkaar worden onderscheiden.
Continue sedatie kan alleen in de stervensfase
worden toegepast, voor euthanasie is dat niet
het geval. In tegenstelling tot euthanasie ver-
kort continue en diepe sedatie het leven niet.
Wel is het zo dat zich situaties kunnen
voordoen waarin er zowel aan de indicatie en
voorwaarden voor continu en diep sederen
wordt voldaan als aan die voor euthanasie,

en dat de omstandigheden een keuze van de
patiént mogelijk maken.18 19 21 In die gevallen
moeten de opvattingen van de patiént leidend
zijn. Hierover moet voor zover dat kan, tijdig
en helder met elkaar worden gesproken.

De KNMG-richtlijn Palliatieve sedatie 2009
beschrijft normen en uitgangspunten voor ver-
antwoord handelen, maar levert onvermijdelijk
ook weer interpretatieverschillen op. Het is im-
mers onmogelijk om alle specifieke situaties te
beschrijven. De praktijk van de palliatieve zorg
en daarmee ook van palliatieve sedatie is naar
zijn aard altijd weerbarstig.

Zie ook blz. 217.
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