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Samenvatting
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ACHTERGROND Ongeveer één op de acht euthanasieverzoeken
wordt afgewezen door de behandelend arts. Wij hebben artsen
en patiénten gevraagd wat er na zo'n afwijzing gebeurt.
METHODE Wij hielden diepte-interviews met negen patiénten van
wie het verzoek om euthanasie afgewezen was, en met zeven
artsen die deze patiénten begeleid hadden. Ook interviewden wij
drie familieleden van patiénten die waren overleden na een afge-
wezen euthanasieverzoek, en vier artsen die deze patiénten had-
den begeleid. Alle interviews vonden plaats in 2006 en 2007, mi-
nimaal zes maanden na de afwijzing.

RESULTATEN Alle patiénten behielden de wens om te sterven na-
dat hun verzoek was afgewezen, al nam de urgentie van die wens
soms af. In de meeste gevallen brachten de patiént en de arts het
onderwerp niet meer ter sprake. Geen van de betrokken artsen
evalueerde de situatie na de afwijzing met de patiént, of besprak
hoe het nu verder moest. Sommige artsen trokken uit het zwijgen
van de patiént ten onrechte de conclusie dat diens doodswens
verdwenen was.

coNcLusie Als een euthanasieverzoek is afgewezen doen de
meeste patiénten er het zwijgen toe, maar de wens om te ster-
ven blijft. Het is belangrijk dat huisartsen blijven openstaan
voor een gesprek over dit soort wensen en gevoelens, ook bui-
ten de context van euthanasie. Dat geeft de patiént de gele-
genheid zijn gevoelens te uiten en het geeft de arts de kans de
patiént te blijven steunen.

ACHTERGROND

n 2010 deden in Nederland ongeveer 9100 mensen een ver-
Izoek om euthanasie of hulp bij zelfdoding, waarvan rond de
4050 verzoeken werden ingewilligd en uitgevoerd.: Uit eerder
onderzoek weten we dat er vier situaties zijn waarin een eu-
thanasieverzoek niet wordt uitgevoerd: de patiént is overleden
v6or uitvoering (13% van alle verzoeken) of voordat de besluit-
vorming voltooid was (13%), de patiént heeft het verzoek zelf
weer ingetrokken (12%) of de arts heeft het verzoek afgewezen
(12%).> De meest genoemde reden voor het afwijzen van een eu-
thanasieverzoek is dat de arts twijfelt of aan de zorgvuldig-
heidseisen is voldaan.
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Wat gebeurt er nadat een euthanasieverzoek is afgewezen?

Wat er gebeurt nadat de arts een euthanasieverzoek heeft
afgewezen, is tot nu toe onderbelicht gebleven. Hoe gaan pa-
tiénten om met zo'n afwijzing? Gaan ze op zoek naar andere
manieren om hun leven te beéindigen? Spreken arts en pa-
tiént naderhand nog over het verzoek? Evalueren ze de situatie
van de patiént van tijd tot tijd? Om deze vragen te beantwoor-
den hebben we interviews gehouden met patiénten wier uit-
drukkelijke verzoek om euthanasie was afgewezen door de
arts. Daarna hebben we, met toestemming van de patiént, ook
de betreffende arts geinterviewd.

METHODE

Wij hebben deelnemers geworven onder ruim 6000 mensen
die een wilsverklaring hadden ingevuld en die lid waren van
de Nederlandse Vereniging voor een Vrijwillig Levenseinde
(NVVE) of de Nederlandse Patiénten Vereniging (NPV)3 Dit co-
hort stuurden wij vanaf 2005 iedere anderhalf jaar een vra-
genlijst. De baselinevragenlijst van 2005 bevatte twee vragen
over euthanasieverzoeken: (1) ‘Heeft u ooit zelf aan uw arts
expliciet gevraagd om euthanasie of hulp bij zelfdoding? Hoe
lang geleden was dat? Wat was de reden dat dit verzoek (nog)
niet is uitgevoerd?, met als een van de antwoordmogelijkhe-
den: ‘De arts heeft mijn verzoek geweigerd, omdat...; (2) ‘Heeft
u ooit meegemaakt dat een persoon in uw naaste omgeving
zijn of haar arts expliciet heeft gevraagd om euthanasie of
hulp bij zelfdoding? Hoe lang geleden was dat? Is dat verzoek
ook uitgevoerd?, met als antwoordmogelijkheid: ‘Nee, verzoek
geweigerd. Daarnaast vroegen wij de respondenten of we ze
mochten benaderen voor een interview.

In totaal gaven 51 respondenten in 2005 aan dat ze zelf
een verzoek hadden gedaan dat was afgewezen, 135 respon-
denten gaven aan dat ze zo'n afwijzing in hun nabije omge-
ving hadden meegemaakt. Van deze respondenten gaven er
respectievelijk 36 en 63 toestemming hen te benaderen voor

Wat is bekend?

m Bijna één op de acht euthanasieverzoeken (12%) wordt afge-
wezen door de arts.

m De vaakst genoemde reden voor de afwijzing is dat niet aan
de zorgvuldigheidseisen wordt voldaan.

Wat is nieuw?

m De wens om te sterven verdwijnt niet nadat een euthanasie-
verzoek is afgewezen, maar komt meestal niet meer ter sprake.
m Dat de patiént er het zwijgen toe doet, kan bij de arts ten
onrechte de indruk doen ontstaan dat de doodswens inderdaad
van voorbijgaande aard was.

m Hetis belangrijk het onderwerp na een afwijzing niet te vermij-
den, maar er bijvoorbeeld in een vervolgconsult expliciet op terug
te komen en er ook daarna open over te blijven communiceren.
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een interview. We interviewden 9 patiénten en 3 naasten. Van
hen gaven er 10 toestemming om ook de arts die het verzoek
had afgewezen te benaderen voor een interview, waarna we
11 artsen geinterviewd hebben (bij 2 verzoeken waren 2 artsen
betrokken; van 1 patiént wilde de arts niet meedoen vanwege
tijdgebrek). Alle interviews vonden plaats in 2006-2007 en mi-
nimaal zes maanden na de afwijzing van het verzoek.

RESULTATEN
Karakteristieken van de respondenten en redenen voor afwij-
zing
De meeste geinterviewde patiénten waren boven de 8o jaar en
hadden één of meer chronische ziekten [tabel]. Van de 11 ge-
interviewde artsen waren er 5 huisarts, 4 verpleeghuisarts, 1
geriater en 1internist. Ze hadden allemaal ten minste vijf jaar
werkervaring en elke arts had al eerder euthanasieverzoeken
gehad. De meesten hadden ook eerder euthanasie uitgevoerd.
Eén arts voerde principieel geen euthanasie uit.

In al onze 12 casussen was de reden om het euthanasie-
verzoek af te wijzen dat de arts vond dat niet aan de zorg-
vuldigheidseisen werd voldaan, of daaraan twijfelde. De
verhalen van de patiénten en de artsen over de redenen van
de afwijzing kwamen overeen en de patiénten gaven aan
dat de arts hen duidelijk had gezegd dat euthanasie niet
mogelijk was.

De wens om te sterven blijft

Alle 9 patiénten gaven tijdens het interview aan dat zij nog
steeds de wens hadden te overlijden. Van de geinterviewde
naasten gaf er 1 aan dat haar man na de afwijzing de doods-
wens had behouden.

Een aantal artsen gaf aan dat zij dachten dat een alterna-
tieve behandeling de wens om te sterven bij hun patiént zou
kunnen wegnemen. Uit de interviews met de betrokken pa-
tiénten bleek echter dat alternatieve behandelingen de doods-
wens niet hadden kunnen wegnemen:

P: ‘TIk ben ook onder behandeling geweest van een psychiater.
Ik gebruik nu antidepressiva en sinds ik die pillen slik moet ik zeg-
gen is de houding nog steeds hetzelfde, ik wil grddg euthanasie.
Als ik hier een knopje zou hebben om het te doen, druk ik nu op het
knopje. Maar ik ben er niet meer iedere dag mee bezig en voor die
tijd was ik er iedere dag mee bezig. En nu is het een beetje verder
weg geschoven. Ik wil het nog wel, maar nou ja 't kan kennelijk
niet dus daar berust ik dan maar in. Zo sta ik er nu in.

Alle patiénten zagen euthanasie nog steeds als de oplossing
voor hun lijden en wilden het nog steeds, misschien niet per se
onmiddellijk, maar zeker wel in de nabije toekomst. Op het mo-
ment van het interview leken de meeste patiénten te berusten
in de situatie dat euthanasie niet mogelijk was. Eén patiént had
geprobeerd zelf een einde aan zijn leven te maken door slaap-
pillen te nemen, maar had er niet genoeg ingenomen. Twee
patiénten waren actief op zoek naar informatie over de moge-
lijkheden van hulp bij zelfdoding in Zwitserland.
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Tabel Patiéntkarakteristieken en geinterviewden per casus

Casus Patiént Geinterviewden

1 man < 50 jaar, ziekte van Crohn patiént; internist

2 vrouw > 80 jaar, halfzijdig verlamd na patiént; huidige specialist ouderenge-
hersenbloeding neeskunde; vorige specialist ouderenge-

neeskunde

3 vrouw > 80 jaar, reuma patiént; huisarts

4 man 61-70 jaar, meerdere hersenbloe- patiént; huisarts
dingen, ziekte van Parkinson en
depressieve symptomen

5 man > 80 jaar, hersenbloeding, patiént; huisarts
depressieve symptomen

6 man > 80 jaar, ziekte van Parkinson patiént; huisarts

7 vrouw > 80 jaar, hartfalen patiént; (geen toestemming voor

interview huisarts)

8 vrouw > 80 jaar, darmkanker, reuma. patiént; (geen toestemming voor
astma, hartfalen, ziekte van Méniére interview huisarts)

9 vrouw > 80 jaar, hersenbloeding, neurolo-  patiént; (huisarts wilde niet meewerken
gische problemen vanwege tijdgebrek)

10 vrouw 61-70 jaar (overleden), ziekte van  echtgenoot; specialist ouderengenees-
Alzheimer kunde; geriater

11 vrouw > 80 jaar (overleden), ziekte van echtgenoot; specialist ouderengenees-
Alzheimer kunde

12 man > 80 jaar (overleden), ziekte van echtgenote; huisarts

Parkinson, ernstige obstipatie

Van de 3 patiénten die inmiddels overleden waren en van
wie wij een naaste interviewden, waren er 2 binnen een jaar
na het afgewezen euthanasieverzoek een natuurlijke dood ge-
storven. De derde patiént was, volgens haar man, bewust ge-
stopt met eten en drinken.

Over euthanasie wordt niet meer gesproken

In de meeste gevallen hadden de patiént en de arts na de af-
wijzing van het euthanasieverzoek niet meer over euthanasie
gesproken. In geen van onze 12 casussen hadden de patiént en
de arts duidelijke afspraken gemaakt over de toekomst, nu eu-
thanasie niet mogelijk was gebleken. Ook had in geen van de
casussen de arts de situatie met de patiént geévalueerd nadat
het euthanasieverzoek was afgewezen.

Uit de patiénteninterviews bleek dat twee patiénten be-
wust niet meer zelf over hun euthanasiewens waren begon-
nen, omdat de arts hen uitdrukkelijk had gezegd dat ze het er
niet meer over moesten hebben. Eén patiént zei het volgende
op de vraag of hij het nog over zijn euthanasiewens had gehad.

P: ‘Nee, maar dat weet hij [de huisarts]. Dat heb ik hem meer-
malen gezeqd, en hij heeft één keer gezegd: “Nou moet je niet
langer over euthanasie tegen me praten, want je weet wat ik kan
doen en wat ik niet kan doen, dus schei er maar over uit.” Want de
zusters hadden ook geklaagd dat ik het te vaak zei, dat ik daar te
vaak op doelde [op dood willen].

Twee anderen gaven aan dat ze niet meer over euthanasie waren
begonnen omdat de arts duidelijk had aangegeven dat euthana-
sie in hun situatie niet mogelijk was en dat nogmaals vragen
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geen zin had, en nog weer twee anderen waren niet meer over
euthanasie begonnen omdat ze niet wilden dat hun arts in de
problemen zou komen (omdat euthanasie wettelijk niet mocht).

I: ‘En heeft u het er vaker met haar over als u bij haar bent
[over euthanasie]?”

P: ‘Nee dat is maar één keer geweest. En toen dacht ik het is
zo'n schat van een vrouw, en toen dacht ik ja, ze heeft dat zo uit-
drukkelijk gezegd en dat zou ik ook niet willen dat mijn dokter d'r

praktijk verliest om mij, nee dat zou ik absoluut niet willen. Dus ik
heb daarna nooit meer over gepraat. En zij ook niet meer.

Eén patiént gaf aan de huisarts niet tot last te willen zijn en
één patiént praatte niet meer over haar doodswens uit over-
wegingen van privacy: zij zag de huisarts alleen nog maar als
er ook een stagiair bij was.

Dat de gesprekken over euthanasie waren gestopt werd be-
vestigd in interviews met de artsen, zoals in het interview met
deze huisarts:

I: 'Is er helemaal niet meer over gesproken [over euthanasie na
de afwijzing van het verzoek[?’

A:'In de wandelgangen, maar niet meer speciaal daarover
nee, nee!

I: ‘Want hebben jullie nog afspraken gemaakt daarna daarover
[over euthanasie]?”

A: ‘Nee!

)

I: ‘Dus eigenlijk, twee jaar geleden, toen hij [de patiént] het
vroeg, was hij niet heel erg overtuigend naar u, maar blijkbaar ..

A: Is hij nog steeds niet ...”

I: Hij is nog steeds niet overtuigd genoeqg naar u dat hij dood
wil en eigenlijk hebben jullie het er nauwelijks meer over?”

A: Nee, dus het is voor hem een issue blijkbaar, wat hij laat
liggen nu ...

L: ‘En jullie hebben er ook geen afspraken meer over?’
A: ‘Nee er zijn geen afspraken verder over gemaakt.

Een andere huisarts gaf aan dat ze bewust niet meer zelf be-
gon over euthanasie, in de hoop dat de wens zou verdwijnen.

A: Als zij er weer mee komt [euthanasieverzoek] dan praten we

erover maar ik heb het ook bewust eigenlijk een beetje uit laten do-
ven. Zo is dat ook gegaan. Of dat de goede manier is weet ik niet.
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Misverstanden

Uit onze interviews met de artsen bleek dat hun beeld van
de situatie na de afwijzing niet altijd overeenkwam met
dat van de patiént. Sommige artsen wisten wel dat hun
patiént nog steeds de wens had om te sterven, anderen
dachten dat die wens verleden tijd was. Twee artsen reali-
seerden zich gedurende (of door) het interview dat het feit
dat hun patiént deelnam aan het onderzoek zou kunnen
betekenen dat deze nog steeds een doodswens had. Maar
de patiént zelf had het nooit meer over euthanasie gehad,
dus waren ze ervan uitgegaan dat de wens om te sterven
was verdwenen.

I: ‘Het [de euthanasie] is dus toen ter sprake geweest, ik weet
niet, hoe lang geleden is dat geweest?’

A: ‘Oh, dat is denk ik wel twee jaar geleden hoor, dat we dat
besproken hebben.’

I: ‘En daarna, is het nog ter sprake geweest?’

A: ‘Nee, eigenlijk niet. Nee. Misschien dat dit nu weer eens
even aanleiding is, van goh, ik ga er zeker over praten. “Goh, ik ben

”

geinterviewd, wat interessant dat u daaraan meegedaan heeft”.

()

A: Tk vond het wel frappant dat ze dit interview gedaan had.
Ik denk, dan is ze er toch meer mee bezig dan ik misschien denk.

Twee andere artsen gaven aan dat hun patiént wist dat hij of
zij altijd weer over euthanasie kon beginnen als daar behoefte
aan was. De twee patiénten in kwestie daarentegen hadden
verteld dat hun arts hen had gezegd dat ze het niet meer over
euthanasie moesten hebben.

DISCUSSIE
Uit ons onderzoek blijkt dat patiénten en artsen duidelijk
communiceren over de afwijzing van een euthanasieverzoek,
maar dat daarna het gesprek over euthanasie stopt terwijl de
wens om te sterven bij de patiént blijft bestaan.

Na een afgewezen euthanasieverzoek (van soms meer dan
tweejaar geleden) brengen patiénten hun wens om te sterven
niet meer ter sprake bij de arts. Een mogelijke verklaring voor
deze bevinding is dat die wens niet zo sterk was. Immers, bij
een sterke doodswens zou je verwachten dat de patiént op-
nieuw om euthanasie vraagt of een andere manier zoekt om
een einde aan zijn leven te maken. Slechts drie patiénten in
ons onderzoek hebben na de afwijzing informatie gezocht
over andere manieren van levensbeéindiging. Een andere
mogelijke verklaring is dat de patiént niet weet hoe om te
gaan met de wens om te sterven als de arts eenmaal duidelijk
heeft gemaakt dat euthanasie niet mogelijk is. Sommige pa-
tiénten gaven aan dat ze hun arts niet tot last wilden zijn en
hun doodswens daarom niet meer ter sprake brachten.
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Opvallend is ook onze bevinding dat de verhalen van de pa-
tiént en de arts over de redenen van de afwijzing overeenko-
men, maar dat hun perspectief op de situatie na de afwijzing
lang niet altijd overeenstemt. Kan het zijn dat ze om elkaar
heen draaien om de moeilijke situatie te vermijden waarin
ze over het voortduren van de doodswens zouden moeten
praten? De patiénten die wij interviewden, gaven aan dat ze
dachten dat euthanasie voor hen toch niet mogelijk zou zijn,
of dat ze de arts niet tot last wilden zijn en er daarom maar
niet meer over waren begonnen. Bij sommige artsen wekte dit
deindruk dat de wens om te sterven was verdwenen.

Artsen op hun beurt vinden het misschien lastig dat ze de
patiént niet kunnen geven wat die vraagt, of willen niet gecon-
fronteerd worden met een wens om te sterven en vermijden het
onderwerp daarom. Sommige artsen gaven dit ook aan in de
interviews. Eerdere onderzoeken hebben laten zien dat eutha-
nasieverzoeken emotioneel zwaar zijn voor artsen,s7 en dat art-
sen de neiging hebben het onderwerp te vermijden.+#

Naast het feit dat het niet meer ter sprake brengen van de
wens om te sterven kan leiden tot misverstanden, kan het ook
tot gevolg hebben dat de behoeften en zorgen van de patiént
niet meer herkend worden. Het zou goed zijn als arts en pa-
tiént na de afwijzing van een euthanasieverzoek het gesprek
over het levenseinde en de wens om te sterven voortzetten. Dit
geeft patiénten de gelegenheid om over hun gevoelens te pra-
ten en biedt artsen de kans meer inzicht te krijgen in de be-
hoeften van de patiént. Zulke gesprekken zouden ook mogelijk
moeten zijn in situaties waarin de arts van mening blijft dat
euthanasie niet mogelijk is. Dit vereist wel goede communi-
catievaardigheden.?

CONCLUSIE

Ons onderzoek laat zien dat de wens om te sterven ook na een
afgewezen euthanasieverzoek kan blijven bestaan, maar dan
vaak niet meer ter sprake komt. Het is goed mogelijk dat er
ook patiénten zijn die wel euthanasie zouden willen, maar
die er niet om vragen en nooit over hun gevoelens rondom de
dood praten. Onderzoeken in verschillende landen laten zien
dat de wens om te sterven met name onder ouderen veel voor-
komt, "2 en dat er meer patiénten zijn die euthanasie overwe-
gen dan die erover praten.s
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Zouden artsen actief het gesprek moeten aangaan over
de wens om te sterven? Wij denken dat het belangrijk is dat
de huisarts, ook buiten de context van euthanasie, openstaat
voor een gesprek over de wens om te sterven en over de fac-
toren die de wil om verder te leven doen afnemen. Zo is te
voorkomen dat patiénten het gevoel krijgen dat ze niet over
hun gevoelens kunnen of mogen praten. Het zou goed zijn als
huisartsen na de afwijzing van een euthanasieverzoek altijd
een vervolgconsult inplannen om deze dingen ter sprake te
brengen. m
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