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Doorgaans  
willen ouders  
langer doorgaan 
dan de artsen

Hevig lijdend door een ongeneeslijke ziekte, maar wilsonbe-

kwaam door een verstandelijke beperking. Beslissen over het 

levenseinde is een duivels dilemma voor behandelaars en fami-

lie. De adviesgroep Ethiek van de NVAVG zet de discussie hier-

over in gang.

E
r kunnen omstandigheden zijn 
waarin de dood is te verkiezen 
boven het leven. Dat erkennen 
we in Nederland. In de Wet 

Toetsing Levensbeëindiging op verzoek 
en hulp bij zelfdoding (WTL) hebben we 
onder strikte voorwaarden de mogelijk-
heid geregeld tot levensbeëindiging door 
een arts of met medewerking van een arts. 
De belangrijkste voorwaarde is dat 
iemand zelf een vrijwillig en weloverwo-
gen verzoek doet om zijn leven te (laten) 
beëindigen. Als iemand door wilsonbe-
kwaamheid niet aan die eis kan voldoen, 
kan er wettelijk geen sprake zijn van 
euthanasie. Hierover is een medische en 
maatschappelijke discussie gaande. Situa-
ties van ernstig, ondraaglijk en uitzicht-
loos lijden van wilsonbekwame mensen 
met een verstandelijke beperking zijn tot 
nog toe niet in deze discussie betrokken. 

Media
In 1997 publiceerde de KNMG een  
rapport over de aanvaardbaarheid van 
levensbeëindigend handelen bij wilson-
bekwame patiënten. Dit rapport besteedt 
niet apart aandacht aan wilsonbekwame 
mensen met een verstandelijke beper-
king.1 De laatste jaren neemt de belang-
stelling hiervoor echter toe. 
Een moeder van een meervoudig beperk-
te, 10-jarige jongen die door een progres-
sieve, metabole stoornis op het niveau van 
een kind van 3 maanden functioneert, 
ervaart het leven van haar zoon als ‘een 
hopeloos leven, dat je geen mens, geen 
beest toewenst’, vertelt ze in de NRC. 
Begin 2012 uit een moeder in de Volks-
krant de vraag of de dood niet te verkie-

zen is boven het leven voor haar 18-jarige, 
zeer ernstig meervoudig gehandicapte 
dochter. Deze vraag leidde tot de uit-
spraak van Berghmans en Van Widders-
hoven, dat het leven in dergelijke situaties 
‘een ramp’ kan zijn waar de discussie over 
geopend moet worden.
Recentelijk bracht Eduard Verhagen, 
hoogleraar kindergeneeskunde met aan-
dachtsgebied kinderpalliatieve zorg, het 
probleem onder de aandacht, dat bij kin-
deren tussen 1 en 12 jaar euthanasie niet 
mogelijk is, ook al is er sprake van 
ondraaglijk, uitzichtloos en niet te ver-
lichten lijden. Hij stelt dat in die situaties 
de ouders met de arts moeten kunnen 
beslissen tot levensbeëindiging zoals dat 
nu ook geregeld is bij kinderen tot 1 jaar 
in het Gronings protocol.2 Tot de kinde-
ren die hij als voorbeeld noemde, behoor-
de ook een jongen met een ernstige, licha-
melijke en verstandelijke beperking door 
een progressieve stofwisselingsziekte. 

Vermijden
De discussie over euthanasie bij wilson-
bekwame mensen met een verstandelijke 
beperking wordt steeds vermeden. We 
doen deze mensen daar geen recht mee. 

Bij ernstig lijden of een progressieve ach-
teruitgang van de kwaliteit van leven is 
de verstandelijk beperkte patiënt voor het 
vertolken van zijn nood geheel afhanke-
lijk van anderen, meestal ouders of fami-
lieleden. Een verzoek om levensbeëindi-
ging wordt gedaan uit existentiële nood 
en is nooit lichtvaardig. Ook ouders wordt 
geen recht gedaan als op hun vraag het 
antwoord slechts is, dat het wettelijk niet 
mogelijk is. De Adviesgroep Ethiek van de 
Nederlandse Vereniging van Artsen voor 
Verstandelijk Gehandicapten (NVAVG) 
heeft daarom eind 2013 een handreiking 
gepresenteerd: ‘Omgaan met vragen om 
levensbeëindiging bij wilsonbekwame 
mensen met een verstandelijke beper-
king’.3 Deze handreiking spitst zich toe 
op de vraag om levensbeëindiging als het 
levenseinde nog niet in zicht is en gaat in 
op medische, juridische en ethische vra-
gen waarmee de arts voor verstandelijk 
gehandicapten (AVG) en andere specialis-
ten in een dergelijke situatie te maken 
krijgen. 

Levenseinde
De vraag om het leven te beëindigen  
kan zowel in de terminale fase als in een 
eerdere levensfase voorkomen. In de ter-
minale fase is palliatieve sedatie moge-
lijk, als maximale palliatieve zorg het lij-
den niet kan verlichten. Voor palliatieve 
sedatie gelden bijzondere zorgvuldig-
heidseisen, maar het wordt beschouwd 
als normaal medisch handelen, waarvoor 
de wettelijk vertegenwoordiger in de 
plaats van de patiënt kan treden. De vraag 
om actieve levensbeëindiging komt hier-
door in deze fase zelden aan de orde. 
Anders ligt het bij schrijnende situaties 
van ernstig, niet te verlichten lijden wan-
neer het levenseinde niet nabij is. Voor 
palliatieve sedatie is dan volgens de hui-
dige richtlijn geen plaats. Als het bekor-
ten van het lijden door het achterwege 
laten of stoppen van een behandeling ook 
geen optie is, staat de arts ‘met de rug 
tegen de muur’. De handreiking richt 
zich met name op deze complexe situatie.
Hoe vaak het verzoek om actieve levens-
beëindiging in deze situatie voorkomt, is 
niet precies bekend. Uit onderzoek bij 
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ernstig zieke kinderen, waaronder ook 
verstandelijk beperkte kinderen, blijkt 
dat ouders de vraag niet snel stellen. 
Doorgaans willen ouders langer door-
gaan met behandelen dan de artsen zin-
vol achten. Uit een beperkte enquête in 
2013 blijkt dat veel AVG’s incidenteel met 
de vraag om levensbeëindiging worden 
geconfronteerd. Dit stemt overeen met 
een eerdere steekproef, maar meer onder-
zoek is wenselijk.

Handreiking
De vragen over beslissingen rond het 
levenseinde worden in de handreiking 
geschetst vanuit het perspectief van pal-
liatieve zorg waarbij kwaliteit van leven 
centraal staat. De handreiking benadrukt 
dat palliatieve zorg een proces is, waarin 
een vroegtijdige dialoog over beslissin-

gen rond het levenseinde en het opbou-
wen van een vertrouwensrelatie met alle 
betrokkenen essentieel is. In een acute 
situatie of bij een proces van sterke ach-
teruitgang zijn de naasten dan al bekend 
met de mogelijkheden en zijn er afspra-
ken gemaakt. Met goede palliatieve zorg 
zal de vraag om levensbeëindiging niet 
vaak voorkomen. Er zijn echter grenzen 
aan het palliatieve handelen. Er kunnen 
situaties zijn waarin levensbeëindigend 
handelen zowel voor de naasten als voor 
de arts de enige uitweg lijkt. Dat stelt de 
arts voor een conflict tussen de plicht tot 
het verlichten van het lijden en de plicht 
tot bescherming van het leven. 

De handreiking pleit er niet voor dit con-
flict van plichten op te lossen door te stre-
ven naar een verruiming van de Wet Toet-
sing Levensbeëindiging (WTL), zodanig 
dat levensbeëindiging bij mensen met 
een verstandelijke beperking wettelijk 
mogelijk wordt gemaakt. De belangrijk-
ste reden is dat het heel moeilijk, zo niet 
onmogelijk is om een betrouwbaar oor-
deel te geven over de ernst van het lijden 
en de kwaliteit van leven van een wilson-
bekwaam persoon met een verstandelijke 
beperking. Daarnaast is er ook een 
belangrijk argument van maatschappe-
lijke aard. Er zijn in de samenleving nog 
altijd onderhuidse tendensen om de 
beschermwaardigheid van het leven van 
mensen met een ernstige verstandelijke 
beperking in twijfel te trekken. Wettelij-
ke verruiming zou voeding kunnen 
geven aan deze stromingen en zou het 
maatschappelijke draagvlak voor goede 
zorg aan deze mensen kunnen ondermij-
nen. Bovendien komt de vraag om levens-
beëindiging maar heel weinig voor en 
kan er door het maximaal inzetten van de 
toegenomen mogelijkheden van pallia-
tieve zorg meestal een draaglijke situatie 
ontstaan.

Legitieme vraag
Hoewel in deze handreiking dus niet 
gepleit wordt voor wetsverruiming, 
wordt de euthanasievraag van familiele-
den wel erkend als een legitieme vraag. 
Zij komen op voor hun wilsonbekwame 
kind, broer of zus die deze vraag niet zelf 
kan stellen. De familie bevindt zich in 
een noodsituatie en mag plaatsvervan-
gend deze vraag stellen. Als in uitzonder-
lijke situaties maximale palliatieve zorg 
het lijden niet kan verzachten, dan is het 
voorstelbaar dat de AVG deze vraag uit 
mededogen honoreert en overgaat tot 
levensbeëindiging. Dat zal tot rechtsver-
volging leiden. De NVAVG wil haar leden 
ondersteunen bij dit dilemma. Daarom 
pleit de handreiking voor het ontwikke-
len van een richtlijn die de AVG helpt bij 
het zorgvuldig omgaan met het verzoek 
om levensbeëindiging. In deze richtlijn 
moet ruime aandacht zijn voor palliatieve 
zorg en ‘advance care planning’ en voor 

mogelijkheden tot consultatie van colle-
ga’s, vergelijkbaar met de SCEN-arts bij 
euthanasie. Levensbeëindiging is niet het 
doel van de richtlijn, maar dat neemt niet 
weg dat een zorgvuldige procedure tot 
deze consequentie kan leiden. Het streven 
is om met deze door de beroepsgroep 
breed gedragen richtlijn maatschappelijk 
draagvlak te creëren voor het handelen 
van de AVG in deze omstandigheden. 
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Geen belangenverstrengeling gemeld

web
De voetnoten en het dossier Euthanasie vindt u 
bij dit artikel op medischcontact.nl.
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