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Het PERSPECTIEF-onderzoek is verricht in opdracht van het ministerie van VWS.

Aanleiding voor het PERSPECTIEF-onderzoek was het debat over de vraag of
het mogelijk moet zijn om hulp bij zelfdoding te verlenen aan ouderen die hun
leven als ‘voltooid’ beschouwen zonder dat zij (ernstig) ziek zijn.

De hoofdvraag van het onderzoek was: hoe groot is de groep ouderen (van

55 jaar en ouder) die een persisterende (al dan niet actieve) doodswens hebben,
die buiten de WTL lijkt te vallen omdat hun lijden geen of niet voldoende
medische grondslag heeft? Wat is de aard van deze doodswens? Wat zijn
kenmerken, omstandigheden en ervaringen die een rol spelen bij een dergelijke
doodswens en wat is het verschil met andere groepen waar geen sprake is

van een dergelijke doodswens?

Om antwoord te kunnen geven op deze onderzoeksvraag zijn verschillende
deelonderzoeken verricht, opgezet vanuit verschillende perspectieven en
invalshoeken. Ruim 21.000 ouderen hebben een uitgebreide vragenlijst
ingevuld. De onderzoekers hebben daarnaast tientallen ouderen diepgravend
geinterviewd. Ruim 200 uitgevoerde en afgewezen euthanasieverzoeken

zijn geanalyseerd. Ook hebben 1600 huisartsen meegedaan aan een
vragenlijstonderzoek. De uitkomsten zijn opgenomen in dit rapport.

Het PERSPECTIEF-onderzoek is uitgevoerd door onderzoekers van de Universiteit
voor Humanistiek en het Julius Centrum voor Gezondheidswetenschappen en
Eerstelijns Geneeskunde van het UMCU.
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ouderen

De aanleiding voor dit rapport is het debat over hulp bij zelfdoding aan ouderen
met een doodswens zonder dat zij ernstig ziek zijn. Dit onderzoek geeft inzicht in
de omvang van de groep, de kenmerken en omstandigheden van deze ouderen en
de aard van de doodswens. Het doel is om bij te dragen aan een wetenschappelijke
basis voor zorgvuldig overheidsbeleid.

Hoe vaak

komt het voor?

1,34%

zegt een persisterende
doodswens te hebben
zonder dat zij ernstig
ziek zijn.

+76.000
55-plussers*

0,77%

geeft aan een actieve
doodswens te hebben.

+43.000
55-plussers*

Zij hebben plannen
gemaakt en/of stappen
gezet met betrekking
tot hun doodswens.
Bijvoorbeeld zelfdoding
overwogen, een
behandelverbod
opgesteld, informatie
ingewonnen over hulp
bij zelfdoding.

*Het aantal 55-plussers is
gebaseerd op CBS-cijfers
uit 2019. De genoemde
percentages zijn gewogen,
zie paragraaf 6.1 rapport.

Zijn

5.600.000

55-plussers®
in Nederland

Een deel heeft een
passieve doodswens
(verlangen naar de
dood, zonder stappen
te zetten of plannen
te maken).

0,18%

wenst (hulp bij)
levensbeéindiging

+10.000
55-plussers*

Ruim een derde wenst
hulp van een hulp-
verlener of naaste.
Tweederde zou het leven
zelf willen beéindigen.
Van deze groep is:

75+ jaar 55-65 jaar

65-74 jaar

Over welke
ouderen gaat het?

Opvallende
kenmerken

50%
woont
samen

&

85%
heeft
kinderen

69%
woont in
de stad

44%
laag-
opgeleid

De groep met een

actieve doodswens

en een wens tot levens-

beéindiging is relatief klein.

In deze representatieve steekproef

van 21.294 burgers gaat het om 0,18%,

oftewel 36 mensen. Vanwege de kleine aantallen
moeten de percentages van de kenmerken en de
factoren met voorzichtigheid worden geinterpreteerd.

0,18% van de ouderen heeft een wens tot
levensbeéindiging, zonder dat zij ernstig
ziek zijn. Hun achtergrond is divers. Een
aantal opvallende kenmerken en factoren
die volgens hen de doodswens versterken:

Versterkende
factoren

81%
piekeren

56%

eenzaam-
heid

42%
tot last
zijn

36%
geld-
problemen

* Lichamelijke en/of geestelijke aftakeling, zoals slechtziendheid,
gebrek aan mobiliteit, vergeetachtigheid. NB: het gaat hier niet
om een ernstige ziekte of ernstige depressie.
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doodswens blijkt vaak veranderlijk: de doodswens
en de wens om te leven wisselen elkaar af. 28% van
hen zegt al het hele leven een doodswens te hebben.
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Samenvatting

In dit rapport wordt verslag gedaan van het PERSPECTIEF-onderzoek naar de persisterende
doodswens van ouderen die niet ernstig ziek zijn. Onderzocht is hoe groot de groep mensen

(van 55 jaar en ouder) is die een persisterende (al dan niet actieve) doodswens hebben die buiten
de huidige euthanasiewet (WTL) lijkt te vallen omdat het lijden geen of niet voldoende medische
grondslag heeft. Ook is onderzocht wat de aard is van deze doodswens en welke kenmerken,
omstandigheden en ervaringen een rol spelen bij ouderen met een dergelijke doodswens.

Het onderzoek bestond uit zeven deelonderzoeken. Twee perspectieven stonden centraal:

het perspectief van ouderen met een doodswens en het perspectief van huisartsen met
betrekking tot ouderen in hun praktijk met een dergelijke doodswens. Ook is bestaande literatuur
en de huidige toepassing van de WTL onderzocht. De deelonderzoeken worden in dit rapport
gepresenteerd in drie delen: het bronnenonderzoek, het kwantitatieve onderzoek en het
kwalitatieve onderzoek. In hoofdstuk 12 volgt een synthese waarin de hoofdvraag wordt
beantwoord.

Het bronnenonderzoek

Het bronnenonderzoek bestond uit twee onderdelen: een systematisch literatuuronderzoek en
een onderzoek naar de huidige toepassing van de WTL.

Bij bestudering van de bestaande wetenschappelijke literatuur uit de afgelopen jaren (2012-2019)

viel op dat er nagenoeg geen gegevens bekend zijn over de omvang van de groep ouderen met

een doodswens zonder dat zij ernstig ziek zijn. In de onderzochte kwantitatieve studies naar

doodswensen werd geen helder onderscheid gemaakt tussen respondenten met en zonder

ernstige ziekte, waardoor geen eenduidige conclusies konden worden getrokken over zowel

de prevalentie van deze doodswensen als de kenmerken of omstandigheden van deze mensen.

Ook kwalitatief onderzoek naar ouderen met een doodswens bleek schaars. Naast twee studies

van Van Wijngaarden zijn er vier studies uit Brazilié€ gevonden. In deze literatuur werd een aantal

aspecten in verband gebracht met een doodswens zonder ernstige ziekte:

- fysieke en mentale problemen, zoals chronische ziekten, handicaps en depressieve gevoelens;

— traumatische herinneringen, verslaving en financiéle schulden;

- sociale en relationele problemen en conflicten;

- existentiéle problemen, met name het verlies van verbinding, levensmoeheid,
verlieservaringen en eenzaamheid.

De systematische literatuurstudie bracht een klein aantal artikelen in beeld dat relevant is voor
dit onderzoek. De belangrijkste uitkomst uit het literatuuronderzoek was echter dat er nog steeds

een grote kennislacune bestaat als het gaat om de doodswens bij ouderen die niet ernstig ziek zijn.

Om beter zicht te krijgen op de reikwijdte en de grenzen van de WTL is onderzoek naar

de toepassing van de WTL uitgevoerd. Allereerst is onderzoek gedaan naar gehonoreerde
euthanasiegevallen bij ouderen met een stapeling van ouderdomsaandoeningen, door de
gepubliceerde casusbeschrijvingen van de Regionale Toetsingscommissies Euthanasie (RTE)

te analyseren. Daarnaast zijn de dossiers onderzocht van mensen van wie het euthanasieverzoek
werd afgewezen door Expertisecentrum Euthanasie. Twee soorten afwijzingen werden geanalyseerd,
namelijk de afgewezen verzoeken die bij aanmelding waren geplaatst in de categorie ‘stapeling
van ouderdomsaandoeningen’ en verzoeken in de categorie ‘geen medische grondslag’.

De analyse van de RTE-casussen laat zien dat euthanasie bij fysieke ouderdomsaandoeningen
grotendeels casussen betreft met een stapeling van verschillende aandoeningen. De RTE publiceerde
één casus waarin slechts één aandoening werd genoemd, namelijk osteoporose. Deze casus
illustreert dat in sommige gevallen een enkele ouderdomsaandoening voldoende grond kan zijn
voor euthanasie, mits deze aandoening samen met de hieruit voortkomende klachten als
uitzichtloos en ondraaglijk wordt ervaren, en aan de andere zorgvuldigheidscriteria is voldaan.’

De ouderdomsaandoeningen die het meest genoemd werden in de casusbeschrijvingen waren
slechtziendheid, slechthorendheid en chronische pijn. Daarnaast kwamen mobiliteitsverlies en
angsten veel voor. Het merendeel van de casussen beschrijft een problematiek die al jaren speelde.
Een incident — zoals vallen —vormde in deze casussen vaak een omslagpunt en maakte het lijden
voor de patiént in kwestie ondraaglijk. De gepubliceerde casussen laten zien dat de negatieve
gevolgen van fysieke ouderdomsaandoeningen — op sociale relaties, dagelijkse activiteiten, wonen
en zingeving — een belangrijke rol spelen in het lijden.

Het onderzoek naar dossiers van Expertisecentrum Euthanasie brengt een kleine groep mensen
in beeld die een wens tot levensbeéindiging hebben geuit, maar die volgens de betrokken artsen
niet onder de reikwijdte van de WTL vallen. Voor mensen uit de groep ‘geen medische grondslag’
was de belangrijkste reden voor het euthanasieverzoek bij aanmelding: ‘voltooid leven’. Voor de
mensen in de groep ‘stapeling van ouderdomsaandoeningen’ waren de belangrijkste redenen:
ouderdomsklachten en fysieke achteruitgang. In beide categorieén was de meest voorkomende
reden voor afwijzing van het euthanasieverzoek het oordeel van de arts dat het lijden geen of
onvoldoende medische grondslag had. In de meeste gevallen was er wel sprake van fysieke of
psychische klachten, maar bestond het lijden vooral uit ervaringen van onthechting of eenzaamheid.
Andere belangrijke afwijzingsgronden waren dat er nog redelijke mogelijkheden werden gezien
voor behandeling en/of diagnostiek. Ook was er een aantal gevallen waarbij de doodswens niet
actief bleek, of waarbij het lijden niet als ondraaglijk en uitzichtloos werd beschouwd.

Het kwantitatieve onderzoek

Het kwantitatieve onderzoek was bedoeld om inzicht te verkrijgen in de prevalentie en de aard
van de doodswens van ouderen (55+) die niet ernstig ziek zijn. Ook zijn de kenmerken,
omstandigheden en ervaringen van deze groep mensen onderzocht. Dit onderzoek bestond uit
twee deelstudies. Allereerst werd een vragenlijst verspreid onder een representatieve 2 steekproef
van 32.477 burgers (55+), waarvan 21.294 mensen de vragenlijst invulden. Daarnaast is een
vragenlijstonderzoek uitgezet onder 8.381 huisartsen, wat resulteerde in 1.637 ingevulde
vragenlijsten.

Het deelonderzoek onder de algemene bevolking laat zien dat er een kleine, maar substantiéle
groep ouderen (55+) is die een doodswens heeft zonder dat zij ernstig ziek zijn. Een klein deel van
deze groep heeft daarnaast ook een wens tot levensbeéindiging.

1 EuthanasieCode 2018, p.22: https://www.euthanasiecommissie.nl/euthanasiecode-2018.
2 Voor wat betreft geslacht, leeftijd, hoogst voltooide opleiding, huishoudgrootte, sociale klasse en regio.
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Om deze groepen te kunnen beschrijven, is een aantal stappen gezet: de groep mensen die zich
herkenden in de omschrijving ‘ik ervaar geen toekomstperspectief, ik verlang ernaar om dood te zijn
en ik ben niet ernstig ziek’ vormde het startpunt van het onderzoek. Vervolgens zijn uit deze groep
de mensen geselecteerd die een persisterende doodswens (> 1jaar bestaand) hadden zonder
ernstig ziek te zijn.3 Vervolgens is gekeken hoeveel van deze mensen een passieve doodswens en
hoeveel mensen een actieve doodswens hadden (waarmee bedoeld wordt dat zij in het afgelopen
jaar serieus zelfdoding hebben overwogen en/of concrete plannen hebben gemaakt of stappen
hebben ondernomen met betrekking tot hun doodswens). Van deze laatste groep is vastgesteld
hoeveel mensen binnen deze groep ook een wens tot levensbeéindiging hadden en in hoeverre

ze hier hulp bij zouden willen. Hieronder worden de verschillende groepen beschreven.

Prevalentie van persisterende, actieve en passieve
doodswensen

- 1,25% (gewogen 1,34%) van alle respondenten die de vragenlijst invulden, zei een persisterende
doodswens te hebben zonder dat zij ernstig ziek zijn. Een deel van deze ouderen had een
passieve doodswens, wat wil zeggen dat zij verlangen naar de dood, zonder dat zij concrete
stappen zetten of plannen maken.

- 0,73% (gewogen 0,77%) van alle respondenten gaf aan een ‘actieve’ doodswens te hebben.

Dit betekent dat zij in het afgelopen jaar serieus zelfdoding hebben overwogen en/of concrete
plannen hebben gemaakt of stappen hebben ondernomen met betrekking tot hun
doodswens. Bij veel respondenten leken die plannen en stappen vooral betrekking te hebben
op een wens tot levensbeéindiging op de langere termijn, zoals het vastleggen van
behandelbeperkingen of lid worden van een belangengroep.

- 0,17% (gewogen 0,18%) van alle respondenten die de vragenlijst invulden, gaf aan een actieve
doodswens én een wens tot levensbeéindiging te hebben, waarvan ruim een derde hulp van
een hulpverlener of naaste wenste en twee derde zelf het leven zou willen beéindigen.
Vertaald naar de gehele Nederlandse bevolking betekent dit dat er naar schatting 10.156 mensen
van 55 jaar en ouder zijn met een actieve doodswens en een wens tot levensbeéindiging
zonder dat zij ernstig ziek zijn.

Kenmerken en omstandigheden

Wat betreft de groep ouderen met een persisterende doodswens zonder ernstige ziekte (dus zowel

de actieve als de passieve doodswens, 1,25%) viel een aantal zaken op:

- Kenmerken
Het is allereerst opmerkelijk dat het hebben van een persisterende doodswens zonder ernstige
ziekte niet alleen voorkwam in de hoogste leeftijdscategorieén. Het onderzoek liet wel een
kleine, significante toename zien van doodswensen onder oudere leeftijdsgroepen. Hoewel
niet ernstig ziek, rapporteerde men aanzienlijke gezondheidsproblemen. Bij een groot deel
van de respondenten was er sprake van een indicatie voor een lichte tot matige depressie.
Deze groep kan daarom zeker niet worden aangemerkt als een ‘gezonde groep’.

- Aard van de doodswens
Het is opvallend dat van de groep ouderen met een persisterende doodswens 19% aangaf
reeds het hele leven een doodswens te hebben. Veel mensen dachten in afwisselende
frequentie aan hun doodswens: het ene moment vaak en het andere moment weinig (42%).
Voor bijna driekwart (72%) stond het verlangen naar de dood niet altijd op de voorgrond, maar
wisselde de wens om te leven en de wens om dood te zijn elkaar af. Voor bijna de helft van de
respondenten (45%) wogen de wens om dood te zijn en de wens om te leven in de afgelopen
week ongeveer even zwaar. Op de vraag welke omschrijving het beste past bij hun doodswens,
koos 70% 4 voor ‘een verlangen naar een natuurlijke dood’ of ‘een verlangen om morgen niet
meer wakker te worden’.

— Levensperspectief
Ouderen met een doodswens gaven significant vaker aan negatief terug te kijken op het leven
dan de NEE-groep>. Ook evalueerde deze groep zowel de huidige situatie als de toekomst
negatiever. Ze gaven bijvoorbeeld vaker aan ‘gebukt te gaan onder het leven’ en ‘de toekomst
het liefst niet meer mee te maken’. Tegelijkertijd gaf een deel van deze groep hun leven ook
positieve evaluaties. Zij scoorden bijvoorbeeld redelijk hoog op de stelling ‘ik geniet van de
dagelijkse dingen’.

- Versterkende factoren
Belangrijke factoren die ouderen met hun doodswens in verband brachten, waren ‘piekeren’
(65%), gevolgd door ‘het gevoel dat ik geen of weinig invloed heb op mijn leven’,
‘eenzaamheid’, ‘lichamelijke of geestelijke aftakeling’ en ‘ziekten’. Naast existentiéle, mentale
en fysieke factoren werden door sommigen ook externe factoren als versterkende factor voor
de doodswens genoemd, zoals ‘financiéle problemen (26%) en ‘het jaargetijde’ (22%). De wens
om te leven werd volgens de respondenten vooral versterkt door ‘woonplezier’ (67%) en
daarnaast door ‘onafhankelijkheid’, ‘rust’, ‘iets kunnen betekenen voor anderen’,‘gevoel van
vrijheid’,‘humor en/of plezier’ en ‘respect en waardering van anderen’.

— Behoefte aan hulp en ondersteuning
Gevraagd naar hun behoeften, kozen ouderen met een doodswens het meest voor ‘beschikken
over een zelfdodingsmiddel’ (47%), gevolgd door ‘hulp bij zelfdoding door een dokter’ (25%).
Andere veelgenoemde behoeften waren: ‘erkenning en begrip voor mijn gevoelens’,‘meer
financiéle ruimte’,‘goede gesprekken met een hulpverlener’ en ‘meer sociale contacten’.

Een subgroep van de ouderen met een persisterende doodswens had een actieve doodswens

(0,73%). Oftewel, zij hadden in het afgelopen jaar serieus zelfdoding overwogen en/of plannen

gemaakt of stappen ondernomen in het kader van hun doodswens. Een analyse van de

kenmerken, aard van de doodswens en omstandigheden van deze subgroep (vaak in vergelijking

met ouderen met een passieve doodswens) leverde het volgende op:

- Kenmerken
Het valt op dat mensen met een actieve doodswens zonder dat zij ernstig ziek zijn in alle
leeftijdscategorieén tussen 55 en 94 jaar voorkwamen. Een derde had een laag opleidingsniveau,
en de helft was afkomstig uit een lage sociale klasse. Een kwart was kinderloos. De helft
woonde alleen en ruim de helft woonde in een stedelijke omgeving. Deze demografische
kenmerken waren vergelijkbaar met de groep met een passieve doodswens. De groep met
een actieve doodswens rapporteerde aanzienlijke gezondheidsproblemen en liet een indicatie
zien voor een lichte tot matige depressie.

- Aard van de doodswens
Vergeleken met de groep met een passieve doodswens dachten de respondenten met een
actieve doodswens significant vaker aan de dood. Tevens hadden ze een sterkere doodswens
en een zwakkere wens om te leven. Een klein deel van de respondenten met een actieve
doodswens gaf aan dat de wens om te leven altijd overheerste (5%). In de groep met een
passieve doodswens kwam dit beduidend vaker voor (in 19% van de gevallen).

- Versterkende factoren
Acht factoren werden door de groep met een actieve doodswens significant vaker in verband
gebracht met hun doodswens in vergelijking met ouderen met een passieve doodswens,
namelijk: ‘ziekten’, ‘beperkingen in mijn vrijheid’, ‘afhankelijkheid van anderen’, ‘het gevoel dat
ik geen of weinig invloed heb op mijn leven’,‘het gevoel anderen tot last te zijn’, ‘piekeren’,
‘financiéle problemen’ en ‘het jaargetijde’. Met betrekking tot factoren die volgens
respondenten de wens om te leven versterkten, werden geen significante verschillen
gevonden tussen de groepen met een actieve en passieve doodswens.

— Behoefte aan hulp en ondersteuning
Respondenten met een actieve doodswens gaven significant vaker aan dat zij zouden willen
beschikken over een zelfdodingsmiddel (55% versus 35%). Ook hadden zij beduidend vaker
behoefte aan meer financiéle ruimte (23% versus 12%). Respondenten met een passieve

3 Zie hoofdstuk 6 en paragraaf 13.5. voor een beschrijving van de selectie-stappen.
4  Dit percentage is gebaseerd op de originele getallen en komt daarom niet exact overeen met een optelsom van 5 De NEE-groep is de groep die aangaf zich niet te herkennen in de omschrijving ‘ik ervaar geen toekomstperspectief, ik verlang ernaar
de afgeronde percentages in de bijbehorende tabel. om dood te zijn en ik ben niet ernstig ziek’.
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doodswens gaven vaker (dan respondenten met een actieve doodswens) aan géén behoefte
aan hulp en ondersteuning te hebben (16% versus 7%).

Om de groep mensen die mogelijk gebruik zou willen maken van een wettelijke regeling voor hulp

bij zelfdoding zo dicht mogelijk te benaderen, werden uit de groep ouderen met een actieve

doodswens die ouderen geselecteerd die hadden aangegeven ook een wens tot levensbeéindiging

te hebben. Dit resulteerde in een subgroep van 36 mensen (0,177%) met een wens tot

levensbeéindiging. Het is uiteraard niet bekend of deze groep ook daadwerkelijk tot

levensbeéindiging zou over gaan als de wetgeving zou worden verruimd. Een analyse van deze

specifieke subgroep levert het volgende beeld op:

- Kenmerken
Twee derde van de groep met een actieve doodswens en een wens tot levensbeéindiging
(67%) was vrouw (in de gehele groep met actieve doodswens was dit 56%). Het percentage
laagopgeleide respondenten was iets hoger in de groep met een wens tot levensbeéindiging
(44% versus 35%). Evenals in de gehele groep met een actieve doodswens was het percentage
respondenten met een religieuze levensbeschouwing in de groep met een wens tot
levensbeéindiging lager (29%) dan in de gehele groep met een persisterende doodswens
(37%). Het aandeel respondenten zonder kinderen (15%) en alleenwonenden (50%) binnen
de groep met een wens tot levensbeéindiging lag lager dan in de gehele groep met actieve
doodswens (respectievelijk 27% en 54%). Tot slot kwamen respondenten met een wens tot
levensbeéindiging vaker uit (zeer) stedelijk gebied dan de gehele groep met actieve
doodswens (39% versus 25%), en vaker uit de provincie Zuid-Holland (36% versus 21% van
de groep met actieve doodswens). Wat betreft de ervaren gezondheid rapporteerde ook deze
groep aanzienlijke fysieke en mentale gezondheidsproblemen, vergelijkbaar met de gehele
groep met een actieve doodswens.

— Aard van de doodswens
Opvallend is dat 28% van de groep met een wens tot levensbeéindiging aangaf al het gehele
leven een doodswens te hebben (van de gehele groep met een actieve doodswens was dit
17%). De frequentie van doodsgedachten en de sterkte van de doodswens en wens om te leven
van deze subgroep kwam sterk overeen met de gehele groep met een actieve doodswens.
Het valt op dat een hoger percentage van de groep met een wens tot levensbeéindiging de
wens om te leven zwaarder vond wegen in de afgelopen week in vergelijking met de gehele
groep met een actieve doodswens (39% tegenover 29%). In samenhang hiermee rapporteerde
een kleiner deel van de groep met een wens tot levensbeéindiging dat de wens om dood te
zijn altijd op de voorgrond staat (8%, versus 17% van de gehele groep met actieve doodswens).
De groep met een wens tot levensbeéindiging is als zodanig gecategoriseerd op basis van de
omschrijving van de doodswens die zij het beste op zichzelf van toepassing vonden. Het grootste
deel (64%) koos voor ‘een wens om zelf mijn leven te beéindigen’. Een kleiner deel (22%) koos
voor ‘een wens om hulp bij zelfdoding te krijgen door een dokter’ en 14% zou hulp willen
krijgen van een andere hulpverlener of naaste.

- Versterkende factoren
Respondenten met een wens tot levensbeéindiging gaven het vaakst aan dat piekeren
hun doodswens versterkte (81%), evenals ‘lichamelijke of geestelijke aftakeling’ (61%),
‘eenzaamheid’ (56%), ‘gevoel dat ik geen of weinig invloed heb op mijn leven’ (50%), ‘ziekten’
(47%), ‘beperkingen in mijn vrijheid’ (eveneens 47%) en ‘het gevoel anderen tot last te zijn’
(42%). Het algehele beeld is vergelijkbaar met dat van de gehele groep met een actieve
doodswens. Wel koos de subgroep met een wens tot levensbeéindiging vaker voor ‘piekeren’
(81% versus 70%), ‘financiéle problemen’ (36% versus 32%) en minder vaak voor ‘het
jaargetijde’ (14% versus 27%).
Wat betreft de wens om te leven noemde de groep met een wens tot levensbeéindiging
‘onafhankelijkheid (69%)’ en een ‘gevoel van vrijheid (67%)’ vaker dan de gehele groep met een
actieve doodswens. Ook ‘maatschappelijke betrokkenheid’, ‘iets kunnen betekenen voor
anderen’, ‘gevoel nuttig te zijn’, een ‘gevoel van eigenwaarde’, ‘respect en waardering van
anderen’ en ‘humor en/of plezier’ werden vaker genoemd. Woonplezier (69%) werd daarnaast
ook als belangrijke versterkende factor voor de wens tot leven genoemd.
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— Behoefte aan hulp en ondersteuning
Bij de subgroep met een wens tot levensbeéindiging was ‘beschikken over een
zelfdodingsmiddel’ de meest genoemde behoefte (67%). Deze behoefte werd vaker genoemd
dan door de gehele groep met een actieve doodswens (55%). Ook ‘hulp bij zelfdoding door een
dokter’ werd vaker gekozen (42%) dan door de gehele groep met een actieve doodswens (28%).
Verder werd door de groep met een wens tot levensbeéindiging ‘erkenning en begrip voor
mijn gevoelens’ gekozen door 28%, ‘meer financiéle ruimte’ door 25% en ‘goede gesprekken
met een hulpverlener’ door 19%. Geen enkele respondent in de betreffende subgroep zei
behoefte te hebben aan informatie over — of ondersteuning bij — stoppen met eten en drinken.

Het deelonderzoek onder huisartsen was gericht op het verkrijgen van inzicht in de omvang,
de kenmerken en omstandigheden van de mensen (55+) die ‘geen toekomstperspectief zien en
verlangen naar de dood zonder ernstige ziekte(n) of aandoening(en) te hebben’.

Prevalentie in de huisartsenpraktijken

Er werden 1.144 vragenlijsten gebruikt voor de berekening van de geschatte omvang van de groep.
Van de huisartsen die een exact totaal aantal patiénten invulden (n=1.004), gaf een kwart aan dat
er in hun praktijk geen mensen van 55 jaar en ouder waren die voldeden aan de omschrijving ‘geen
toekomstperspectief zien en verlangen naar de dood zonder ernstige ziekte(n) of aandoening(en) te
hebben’. Bijna de helft van de huisartsen (44%) rapporteerde een percentage tussen de 0,1%, en 1,0%.
Anders geformuleerd: de helft van de huisartsen schat in dat er in een gemiddelde Nederlandse
huisartsenpraktijk (een zogeheten normpraktijk van 2095 patiénten®) minder dan 2 patiénten zijn
bij wie deze problematiek speelt. De andere helft gaf dus aan dat het voorkwam bij meer dan

2 patiénten binnen een normpraktijk. Op basis van de door de huisartsen ingevulde vragenlijsten
is het niet mogelijk om — zoals bij het onderzoek onder burgers — de groep verder op te splitsen in
mensen met een passieve en een actieve doodswens.

Kenmerken en omstandigheden

1.052 huisartsen beantwoordden een aantal vragen aan de hand van een concrete casus uit hun
praktijk. De casus betrof een persoon van 55 jaar of ouder die voldoet aan de omschrijving: ‘geen
toekomstperspectief zien en verlangen naar de dood zonder ernstige ziekte(n) of aandoening(en)
te hebben.’
- Kenmerken
De personen die door de huisartsen in de casussen werden beschreven, vielen meestal in
de leeftijdscategorie 85—-89 jaar. In 73% van de gevallen was de betrokkene een vrouw.
Belangrijke zaken die huisartsen in verband brachten met het verlangen naar de dood waren
‘bestaansmoeheid’? (55%) en ‘existentiéle eenzaamheid’ (46%). Ook verlieservaringen werden
relatief vaak genoemd, met name het verlies van een partner of naaste en het verlies van
lichamelijke en geestelijke functies. Bij dit laatste werden vooral de gevolgen van deze
verliezen benadrukt, zoals sociale isolatie, de krant niet meer kunnen lezen en geen hobby’s
meer kunnen uitoefenen.
— Aard van de doodswens
Van de omschrijvingen die huisartsen het beste vonden passen bij het doodsverlangen van
deze persoon werd de wens om morgen niet meer wakker te worden en te overlijden tijdens
het slapen veruit het meest aangekruist (64%).
— Behoefte aan hulp en ondersteuning
Bijna de helft van de huisartsen (46%)8 gaf aan dat de betrokkene hulp bij zelfdoding door
een dokter wenst op korte of langere termijn.

De normpraktijk is het aantal ingeschreven patiénten per fulltime werkende huisarts. De normpraktijk is momenteel 2095 patiénten,
zie ook: https://www.lhv.nl/uw-beroep/over-de-huisarts/kerncijfers-huisartsenzorg%2o0.

Een synoniem voor levensmoeheid; de persoon in kwestie gaat gebukt onder de last van het leven.
Dit percentage is gebaseerd op de originele getallen en komt daarom niet exact overeen met een optelsom van de afgeronde
percentages in de bijbehorende tabel.
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Het kwalitatieve onderzoek

Het kwalitatieve onderzoek bestond ook uit twee deelstudies. Allereerst zijn 34 diepte-interviews
gehouden met ouderen die ook hadden meegedaan aan het kwantitatieve vragenlijstonderzoek.
Al deze ouderen herkenden zich tijdens het invullen van de vragenlijst in de omschrijving ‘ik ervaar
geen toekomstperspectief, ik verlang ernaar om dood te zijn en ik ben niet ernstig ziek’. Ook hadden
ze aangegeven een persisterende doodswens te hebben. Het doel van de interviews was om

de kwantitatieve data te verdiepen en zicht te krijgen op wat het voor ouderen betekent om een
doodswens en/of een verminderd levensperspectief te hebben.

Ervaringen bij een doodswens

Verlieservaringen, het niet kunnen delen van de dagelijkse dingen met anderen, het gevoel
hebben voor niemand meer nodig te zijn en angst voor de toekomst waren belangrijke
terugkerende thema’s in de reflectie op het eigen leven. Opvallend was dat de deelnemers de
interviewer vaak deelgenoot maakten van een voortgaande innerlijke dialoog door hun gedachten
en ervaringen over de doodswens en hun levensperspectief in vraagvorm ter sprake te brengen.
Als er werd gevraagd naar momenten waarop de doodswens een rol speelde, reageerden deelnemers
met uitspraken als: Waarom word ik iedere keer weer wakker? Wat doe ik hier nog? Wil ik nog wel
leven? Mag het alsjeblieft mijn tijd zijn? In het gesprek over het al dan niet ervaren van levens- of
toekomstperspectief wierpen deelnemers vragen op zoals: Is dit het nu? Het is klaar, wat wil je nog
meer? Waar doe ik het nog voor? De waarde van het eigen leven werd gedurende het interview
veelvuldig bevraagd en betwijfeld. Een expliciete, actieve doodswens werd veel minder verwoord.
Het verlangen naar de dood had vaak het karakter van een passieve, enigszins gelaten wens.

Dit sloot niet uit dat een deel van de ouderen actief met hun doodswens bezig was. Sommigen
troffen voorbereidingen voor hun dood, op basis van gevreesde toekomstscenario’s waarin het
leven in hun ogen mogelijk (nog) minder of niet langer meer de moeite waard zou zijn.

Deze voorbereidingen hadden echter vaak een sterk als-dan-karakter. De meeste deelnemers
hadden — ondanks het feit dat zij actief met hun doodswens bezig waren — geen actuele wens

tot levensbeéindiging. Gedachten aan of verlangens naar de dood waren vaak ook moment
gebonden en veranderlijk en afhankelijk van de situatie of context.

Ontwikkeling van doodswensen over de tijd

De tweede kwalitatieve deelstudie bestond uit een longitudinale analyse van 37 (seriéle)
interviews die afgenomen zijn op drie momenten (2013, 2017 en 2019) onder een groep van 18 mensen.
Deze analyse laat zien hoe de ervaring van ouderen met een doodswens zich kan ontwikkelen.
Het betreft ervaringen van ouderen die (in ieder geval in 2013) het leven niet langer de moeite
waard vonden en een actieve doodswens hadden, vaak gecombineerd met de wens om het leven
binnen afzienbare tijd te beéindigen.

Verschillende mensen hadden daadwerkelijk hun leven beéindigd in de periode tussen 2013 en
2017. Over het voorgenomen besluit werd gesproken in positieve en negatieve bewoordingen.
Enerzijds werd het ervaren als een vrije, proactieve keuze, een vorm van zelfbeschikking. Een manier
om controle uit te oefenen of verantwoordelijkheid te nemen. Tegelijk werd het ook ervaren als
een soort doem: de enige manier om het onheil te voorkomen. Ook waren er ouderen bij wie de
doodswens na 2013 tijdelijk verminderde, doordat er iemand een appél op hen deed: ze voelden
zich weer nuttig. Toch hebben zij na 2017 alsnog hun leven beéindigd.

Er was ook een groep mensen waarbij de wens persisteerde en sterker werd over de jaren. Ook het
lijden leek zich te verdiepen. Vaak was er dan wel sprake van een wens tot levensbeéindiging,
maar kon of durfde men hier geen gevolg aan te geven. Deelnemers kwamen in een soort patstelling,
zowel met het leven als met de doodswens. Er was veel sprake van gepieker; de doodswens was
een ‘hoofdzaak’ geworden.
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Ten slotte waren er ouderen bij wie de doodswens duurzaam verminderde. Er ontstond ruimte en
openheid voor nieuwe mogelijkheden. Soms doordat de situatie zelf veranderde, soms doordat

de perceptie van de situatie veranderde en soms doordat een situatie minder erg bleek dan vooraf
gevreesd. In één geval verminderde de doodswens na vele jaren toen eindelijk het gewenste
zelfdodingsmiddel in huis was. In een aantal gevallen verdween de doodswens, soms tijdelijk,
soms duurzaam. Men ervoer een hernieuwd gevoel van verbinding met anderen en met de
samenleving.

Beide kwalitatieve interviewstudies geven meer inzicht in de ambivalenties die ook in het
kwantitatieve vragenlijstonderzoek naar voren komen. De doodswens bij ouderen die niet ernstig
ziek zijn blijkt een complex gegeven, waarover mensen verschillende signalen afgeven. Door de
jaren heen blijkt de doodswens doorgaans niet statisch, maar dynamisch.

ZonMw Het PERSPECTIEF-onderzoek



Deel 1

INLEIDENDE
HOOFDSTUKKEN




1

1.1

Inleiding

Dit rapport bevat de resultaten van het PERSPECTIEF-onderzoek: een onderzoek naar de persisterende
doodswens van ouderen die niet ernstig ziek zijn. Ter inleiding biedt dit hoofdstuk een beknopt
overzicht van de aanleiding en de opzet van het onderzoek.

Dit hoofdstuk is als volgt opgebouwd:

- In paragraaf 1.1.is de onderzoeksopdracht van VWS beschreven die de aanleiding vormde
tot het PERSPECTIEF-onderzoek.

- Paragraaf 1.2. bevat de centrale vraagstelling van het onderzoek.

— Paragraaf 1.3. biedt een leeswijzer.

Onderzoeksopdracht VWS

Dit onderzoek is verricht in opdracht van het ministerie van VWS. Aanleiding was het debat over
de vraag of het mogelijk moet zijn om hulp bij zelfdoding te verlenen aan ouderen die hun leven
als ‘voltooid’ beschouwen zonder dat zij (ernstig) ziek zijn. In de Nota Medische Ethiek (2018)
heeft de minister van VWS geconstateerd dat het ontbreekt aan voldoende informatie om
weloverwogen en transparant beleid te maken. Belangrijke vragen — zoals verwoord in de
onderzoeksopdracht van VWS - zijn:

— Hoe groot is de groep mensen die hun leven als ‘voltooid’ beschouwen en die als gevolg
daarvan een persisterende en actieve doodswens hebben die buiten de reikwijdte van de
bestaande euthanasiewetgeving lijkt te vallen, omdat hun lijden geen of onvoldoende
medische grondslag heeft?

— Hoe groot is de groep mensen die hun leven als ‘voltooid’ beschouwen en die als gevolg
daarvan een persisterende, maar geen actieve doodswens hebben die buiten de reikwijdte van
de bestaande euthanasiewetgeving lijkt te vallen, omdat hun lijden geen of niet voldoende
medische grondslag heeft?

- Wat zijn de omstandigheden en kenmerken van deze groepen? Wat is bijvoorbeeld hun
leeftijd, opleidingsniveau, sociaaleconomische status, culturele achtergrond, (intensiteit en
kwaliteit van) sociale contacten, mate van zelfredzaamheid? Welke
persoonlijkheidskenmerken en levensbeschouwelijke opvattingen hebben zij? Wat is de
achtergrond en aard van hun doodswens? Hebben zij hun doodswens besproken met anderen
en wat was daarvan de uitkomst? Waar zouden zij behoefte aan hebben (opdat hun
doodswens verdwijnt, leefbaar wordt of gerealiseerd wordt)? In hoeverre hebben zij hiervoor
hulp van anderen nodig? Waarom zijn eventuele alternatieven niet (meer) zinvol? Ervaren zij
de huidige wetgeving als beperkend en zo ja, hebben zij behoefte aan aanpassing van de
bestaande wetgeving?

— Wat zijn naar aard en omvang de verschillen tussen de genoemde groepen?

Dit PERSPECTIEF-onderzoek is uitgevoerd door onderzoekers van de Universiteit voor Humanistiek
en het Universitair Medisch Centrum Utrecht (UMCU).
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Vraagstelling en opzet van dit
PERSPECTIEF-onderzoek

De hoofdvraag van het PERSPECTIEF-onderzoek was:

Hoe groot is de groep ouderen (van 55 jaar en ouder) die een persisterende (al dan niet actieve)
doodswens hebben, die buiten de WTL lijkt te vallen omdat hun lijden geen of niet voldoende
medische grondslag heeft? Wat is de aard van deze doodswens? Wat zijn kenmerken,
omstandigheden en ervaringen die een rol spelen bij een dergelijke doodswens en wat is het
verschil met andere groepen waar geen sprake is van een dergelijke doodswens?

Om deze hoofdvraag te beantwoorden is dit onderzoek opgezet vanuit verschillende perspectieven,
voornamelijk dat van ouderen met een doodswens en dat van huisartsen. Zeven onderling
samenhangende deelonderzoeken zijn uitgevoerd om deze perspectieven in beeld te brengen.
Allereerst is bronnenonderzoek verricht naar bestaande literatuur. De huidige toepassing van

de Wet toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding (WTL) is geanalyseerd door
twee deelonderzoeken te verrichten naar afgewezen euthanasieverzoeken door Expertisecentrum
Euthanasie en naar gepubliceerde oordelen van de Regionale Toetsingssommissies (RTE).

Om het perspectief van ouderen met een doodswens in beeld te brengen is een grootschalig
vragenlijstonderzoek uitgezet onder de Nederlandse bevolking. De kwantitatieve resultaten zijn
vervolgens verder uitgediept in kwalitatieve interviews. Het perspectief van de huisarts is in beeld
gebracht met behulp van een kwantitatief vragenlijstonderzoek. Om de bevindingen vanuit
meerdere perspectieven te interpreteren is een expertpanel samengesteld waarin gezondheids-
zorgprofessionals uit relevante disciplines zitting namen. Tijdens de analysefase is aan dit panel
casuistiek voorgelegd en gevraagd deze — vanuit het eigen professionele perspectief — te duiden
(zie paragraaf 13.9.). Door al deze invalshoeken samen te brengen, wil dit onderzoek breed inzicht
geven in de thematiek van ouderen met een doodswens.

Opzet bronnenonderzoek

Het bronnenonderzoek is opgebouwd uit drie deelonderzoeken. Allereerst is uitvoerig literatuur-
onderzoek verricht naar de huidige stand van de wetenschap over doodswensen bij ouderen die
niet ernstig ziek zijn. Middels een systematisch literatuuronderzoek is relevante literatuur tussen
2012 en 2019 in kaart gebracht en geanalyseerd. Daarbij is met name gezocht naar empirische
studies over de prevalentie, kenmerken, ervaringen en omstandigheden van ouderen die een
doodswens hebben zonder dat er sprake is van een ernstige medische aandoening.

Om de huidige toepassing en de reikwijdte van de WTL in kaart te brengen, zijn zowel gehonoreerde
en uitgevoerde euthanasieverzoeken als afgewezen verzoeken bestudeerd. Allereerst zijn
gehonoreerde en uitgevoerde verzoeken, waarbij sprake was van een stapeling van ouderdoms-
aandoeningen, bestudeerd met behulp van gepubliceerde oordelen door de Regionale
Toetsingscommissies Euthanasie (RTE). De analyse was gericht op het beschrijven van patiént-
kenmerken, de omstandigheden van de patiént en de aard van de aandoeningen en van het lijden.
Daarnaast zijn afgewezen verzoeken in de categorie ‘stapeling van ouderdomsaandoeningen’ en
‘onvoldoende medische grondslag’ geanalyseerd aan de hand van de afwijzingsdossiers van
Expertisecentrum Euthanasie (voorheen: Stichting Levenseindekliniek), zowel ten aanzien van

de inhoud (patiéntkenmerken, omstandigheden en aard van de aandoeningen en het lijden) als
het proces van besluitvorming.
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Opzet kwantitatief onderzoek

Het kwantitatieve onderzoek is opgebouwd uit twee deelonderzoeken. Allereerst is in
samenwerking met Kantar Public — een toonaangevend internationaal onderzoeksbureau —

een grootschalig vragenlijstonderzoek uitgevoerd. Vanwege het grote belang van een robuuste
schatting (Rurup, Muller, et al., 2005a; Schnabel et al., 2016), is gekozen voor een grote,
representatieve steekproef9 van 32.477 Nederlandse 55-plussers. In totaal hebben 21.294 respondenten
de vragenlijst ingevuld (responspercentage 65,6%). De vragenlijst is ontwikkeld met behulp van
bestaande kennis uit literatuur en rapporten. De (deels gevalideerde) vragen gaan over lichamelijke
en geestelijke gezondheid, existentiéle kwesties en de aard van de doodswens. Via een selectieproces
in drie stappen is de groep mensen met een persisterende doodswens zonder ernstige ziekte
geidentificeerd (zie figuur 6.1). De uitkomsten zijn gebaseerd op zelfgerapporteerde gezondheid
en duur van de doodswens. Vervolgens is deze groep verdeeld in subgroepen met een actieve of
passieve persisterende doodswens. Het doel van dit deelonderzoek was tweeledig: het beoogde
allereerst inzicht te geven in de omvang van de groep (prevalentieschatting) en ten tweede een
nadere beschrijving te geven van de aard van deze specifieke doodswens en de kenmerken,
omstandigheden en ervaringen van de groep ouderen die een doodswens hebben zonder dat

zij ernstig ziek zijn.

Naast het vragenlijstonderzoek onder burgers hebben we in samenwerking met de afdeling
Datamanagement van het Julius Centrum van het UMCU ook een vragenlijstonderzoek onder
huisartsen opgezet. Deze vragenlijsten zijn via regionale huisartsennetwerken verspreid onder
8.381 huisartsen. In totaal zijn 1.627 ingevulde vragenlijsten geanalyseerd. De vragenlijst is
opgebouwd met behulp van bestaande kennis uit literatuur en rapporten en - voor zover passend
- afgestemd op de vragenlijst die onder de Nederlandse bevolking is uitgezet. De vragenlijst had

allereerst als doel om een prevalentieschatting te maken vanuit het perspectief van de huisartsen.

Daarnaast is er informatie verzameld over een concrete casus uit de huisartsenpraktijk. Als laatste
was er vrije tekstruimte waarin huisartsen aanvullend commentaar en opmerkingen konden
plaatsen, zowel over hun casus als over hun visie op de thematiek van dit onderzoek.

Opzet kwalitatief onderzoek

De resultaten uit het kwantitatieve onderzoek zijn vervolgens verder uitgediept in een
kwalitatieve studie. Ook dit onderdeel bestond uit twee deelstudies. Allereerst zijn diepte-
interviews uitgevoerd met ouderen die de vragenlijst hebben ingevuld. Aan het einde van de
vragenlijst werd de mensen die hadden aangegeven een doodswens te hebben, gevraagd of zij
interesse hadden om mee te doen aan een interview. 171 mensen hebben daarop bevestigend
geantwoord. Na een telefonische screening zijn uiteindelijk 34 ouderen geinterviewd om
diepgaand inzicht te krijgen in de ervaringen van ouderen met een doodswens en/of een
verminderd levensperspectief en de verschillende wijzen waarop zij zich verhouden tot hun
dood en/of doodswens.

Daarnaast is een longitudinale analyse uitgevoerd van interviews met ouderen die een
doodswens hadden vanwege een ‘voltooid leven’. Voor dit deelonderzoek zijn 37 interviews
geanalyseerd die zijn uitgevoerd in 2013, 2017 en 2019. Het doel van deze studie was om inzicht
te krijgen in complexe, evoluerende en fluctuerende ervaringen (en gedachten) van ouderen met
een doodswens. Hoe ontwikkelt een doodswens zich door de tijd? De gekozen fenomenologische
benadering leent zich bij uitstek voor het gedetailleerd beschrijven en interpreteren van
ervaringen, met oog voor de context.

Voor wat betreft geslacht, leeftijd, hoogst voltooide opleiding, huishoudgrootte, sociale klasse en regio.

ZonMw Het PERSPECTIEF-onderzoek / Inleidende Hoofdstukken

1.2.4

1.3

23

Synthese, conclusies en implicaties

In het laatste deel van dit rapport worden de bevindingen uit de deelonderzoeken samengevoegd
en in onderlinge samenhang beschreven. De hoofdvraag van het onderzoek wordt beantwoord.
Ook worden de belangrijkste conclusies en implicaties van dit onderzoek toegelicht. Daarnaast wordt
in het laatste hoofdstuk de methode en aanpak van alle deelonderzoeken uitvoeriger beschreven
en verantwoord.

Leeswijzer

Dit rapport is als volgt opgebouwd. Hoofdstuk 2 beschrijft kort de maatschappelijke en juridische
context waarbinnen dit onderzoek plaatsvond. In hoofdstuk 3 wordt de gebruikte terminologie
omschreven. Hoofdstuk 4 is een literatuuronderzoek naar de doodswens bij ouderen.

In hoofdstuk 5 worden concrete euthanasiecasussen en afgewezen euthanasieverzoeken
geanalyseerd. Daarbij staat de vraag centraal in welke gevallen een arts wel tot de overtuiging
kwam dat een verzoek onder de WTL viel en in welke gevallen niet.

In hoofdstuk 6,7 en 8 wordt het perspectief van ouderen met een doodswens beschreven met
behulp van de uitkomsten uit het kwantitatieve onderzoek. Allereerst worden de omvang en
de kenmerken van de groep ouderen met een doodswens beschreven (hoofdstuk 6). Vervolgens
worden belangrijke levensdoelen en de waardering van het eigen verleden, heden en toekomst
(levensperspectief) beschreven. Ook is er aandacht voor factoren die de doodswens en de wens
om te leven versterken (hoofdstuk 7). Hoofdstuk 8 is gewijd aan de behoeften van mensen met
een doodswens en de manier waarop zij over de doodswens communiceren.

In hoofdstuk g komt het perspectief van de huisarts aan bod: hoe vaak komt de huisarts dergelijke
doodswensen in zijn/haar praktijk tegen en welke zaken brengt de huisarts met de doodswens in
verband?

In hoofdstuk 10 en 11 ligt de nadruk op de mensen achter de cijfers. Aan de hand van de
uitkomsten uit kwalitatief onderzoek worden ervaringen van ouderen met een doodswens
beschreven. Ook wordt inzichtelijk gemaakt hoe de doodswens zich door de tijd heen kan
ontwikkelen.

In hoofdstuk 12 worden de onderzoeksresultaten uit alle deelprojecten samengebracht en

wordt de hoofdvraag van het onderzoek beantwoord. Ook worden hier de belangrijkste conclusies
gepresenteerd. Ten slotte wordt in hoofdstuk 13 de gekozen methodologie per deelstudie
verantwoord.
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Maatschappelijke en
juridische achtergrond

Dit PERSPECTIEF-onderzoek is verricht binnen de context van het maatschappelijk debat over hulp
bij zelfdoding aan ouderen die niet ernstig ziek zijn. De achtergronden van dit debat worden in dit
hoofdstuk kort beschreven aan de hand van literatuur en (juridische) bronnen.

Dit hoofdstuk is als volgt opgebouwd:

— Een kort overzicht van initiatieven en standpunten van burgers en maatschappelijke
organisaties is opgenomen in paragraaf 2.1.

— Paragraaf 2.2. geeft de juridische aspecten en achtergronden weer die relevant zijn voor
het beantwoorden van de onderzoeksvragen.

Maatschappelijke achtergrond

Het maatschappelijke debat over ouderen en het zelfgekozen levenseinde wordt in Nederland al
enkele decennia gevoerd. De rechtsgeleerde Huib Drion stelde al in 1991 dat veel ouderen rust
zouden vinden, als zij de beschikking konden hebben over een dodelijk middel waarmee zij zelf
het moment van hun levenseinde kunnen bepalen (Drion, 1991,1992). Zo ontstond het begrip de
‘pil van Drion’. In de jaren daarna is de discussie over de ‘pil van Drion’ gekoppeld aan de vraag of
ouderen die hun leven als ‘voltooid’ beschouwen (ook wel ‘klaar-met-leven’, ‘lijden aan het leven’
of ‘levensmoeheid’ genoemd) hulp bij zelfdoding zouden moeten kunnen krijgen van artsen of
andere hulpverleners.

In 2010 laaide het publieke debat weer op, door een manifest van de initiatiefgroep ‘Uit Vrije Wil".
Het doel van de initiatiefgroep was de legalisering van stervenshulp aan ouderen die hun leven
‘voltooid’ achten, op hun uitdrukkelijk verzoek en onder voorwaarden van zorgvuldigheid en
toetsbaarheid. Het burgerinitiatief werd op 8 maart 2012 behandeld in de Tweede Kamer, en leidde
uiteindelijk in 2014 tot het instellen van een commissie van wijzen: de ‘commissie-Schnabel’.
Deze commissie kreeg de opdracht om advies uit te brengen over de juridische mogelijkheden

en de maatschappelijke dilemma’s met betrekking tot hulp bij zelfdoding aan mensen die hun
leven ‘voltooid’ achten (Schnabel et al., 2016).

De commissie-Schnabel zag geen aanleiding om voor te stellen de huidige euthanasiewet (WTL)
te wijzigen. Zij wees op de ontwikkeling dat een stapeling van ouderdomsaandoeningen ook als
ondraaglijk lijden kan worden beschouwd en dus in bepaalde gevallen onder de WTL kan vallen.
Volgens de commissie biedt de WTL ‘voldoende ruimte om het merendeel van de ‘voltooid leven’-
problematiek te ondervangen’ (Schnabel et al., 2016) (zie ook paragraaf 2.2.) Ook adviseerde de
commissie om in te zetten op het voorkomen van ervaringen van ‘voltooid leven’. Concreet
noemde zij bijvoorbeeld het bestrijden van eenzaamheid, het bieden van sociale ondersteuning
en passende zorg, het zorgen voor een voldoende welvaartsniveau, een actieve inzet op zingeving
en spirituele zorg en een herwaardering van de (maatschappelijke) visie op ouderdom (Schnabel
et al., 2016).
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Uit de kabinetsreactie van oktober 2016 werd duidelijk dat het toenmalige kabinet deze conclusie
uit het rapport van de commissie-Schnabel niet overnam.™ Het kabinet sprak de voorkeur uit voor
nieuwe wetgeving, waarin ruimte zou moeten worden geboden voor hulp bij zelfdoding bij een
‘voltooid leven’. De artsenfederatie Koninklijke Nederlandsche Maatschappij tot bevordering der
Geneeskunst (KNMG), het Nederlands Instituut voor Psychologen (NIP) en de beroepsvereniging
Verpleegkundigen & Verzorgenden Nederland (V&VN) gaven juist afzonderlijk van elkaar aan

de bepleite koers van de commissie-Schnabel wel te onderschrijven."'>3 Uit deze
standpuntbepalingen blijkt dat professionals en beroepsorganisaties terughoudend zijn ten
aanzien van een verruiming van de euthanasiewetgeving. Daarnaast zijn in de samenleving
diverse initiatieven ontplooid in lijn met het advies van de commissie-Schnabel. Naar aanleiding
van het Manifest Waardig Ouder Worden (2017) zijn onder andere de actieprogramma’s ‘Eén tegen
Eenzaamheid’, ‘Langer thuis’ en ‘Thuis in het verpleeghuis’ gelanceerd.

In de samenleving blijkt een groot draagvlak voor het mogelijk maken van euthanasie bij ouderen
die ‘levensmoe’ zijn, maar niet ernstig ziek. Zo liet een onderzoek van het CBS (2019) zien dat ruim
de helft (55%) van de volwassenen vindt dat euthanasie in dergelijke situaties mogelijk moet zijn,
terwijl bijna een derde (32%) hierop tegen is. Uit de derde evaluatie van de WTL kwamen eerder
soortgelijke cijfers naar voren. Het evaluatierapport meldt dat de algemene stelling dat ouderen
die levensmoe zijn in aanmerking moeten kunnen komen voor euthanasie, wordt onderschreven
door 58% van de respondenten. Als de respondenten een casus voorgelegd krijgen, blijkt dat
percentage een stuk lager. De casus betreft een oudere, hoogopgeleide man in een goede
lichamelijke en geestelijke conditie die zich eenzaam voelt en niet verder wil leven. In dat geval
vindt nog maar 38% dat het een goed besluit zou zijn om deze man op diens verzoek een dodelijk
drankje te geven. Enerzijds blijkt uit deze cijfers dat er een groot publiek draagvlak is voor een
wetsverruiming bij ‘voltooid leven’ of levensmoeheid, ook als mensen niet ernstig ziek zijn.
Tegelijk laten de cijfers zien dat naarmate de vraagstelling concreter wordt, het draagvlak afneemt.

Kort na de kabinetsreactie in 2016 publiceerde D66 het concept initiatiefwetsvoorstel ‘Wet toetsing
levenseindebegeleiding van ouderen op verzoek’, waarin werd voorgesteld om hulp bij zelfdoding
aan ouderen die lijden aan het leven mogelijk te maken.'4 In het voorstel komen mensen van

75 jaar en ouder met een doodswens in aanmerking voor hulp bij zelfdoding zonder dat er sprake
hoeft te zijn van ondraaglijk en uitzichtloos lijden. De hulp wordt geboden door een zogenaamde
levenseindebegeleider. D66 heeft aangekondigd dat het initiatiefwetsvoorstel begin 2020
ingediend zal worden.s Het huidige kabinet heeft in het regeerakkoord vastgelegd dat meer
kennis nodig is om politiek-beleidsmatige keuzes te kunnen maken. Daarom werd in september
2018 via ZonMw een oproepsopdracht uitgezet. De opdracht was om binnen één jaar een
onderzoek uit te voeren naar deze thematiek.

Juridisch kader

Centraal in dit rapport staat de groep ouderen met een persisterende doodswens, die buiten

de reikwijdte van de Wet toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding (WTL) lijken

te vallen. In deze paragraaf wordt het juridisch kader geschetst waarbinnen deze kwestie geduid

moeten worden. Dit juridisch kader is gelaagd. Met het oog op de vraagstelling is het zinnig het

toepasselijke recht op drie niveaus te analyseren, om vervolgens te bezien hoe deze niveaus zich

tot elkaar verhouden.

1 Het internationale mensenrechtenrecht, meer in het bijzonder het Europese, is bepalend voor
de ruimte die een staat heeft om een kwestie als stervenshulp bij ‘voltooid leven’ tot voorwerp
van beleid te maken. Verdragen waarbij een staat partij is, leggen die staat verplichtingen op.

Kamerstukken 11 2016/17, 32647, 55.

Overwegingen artsenfederatie KNMG bij ‘Kabinetsreactie en visie Voltooid Leven’ (2017): https://www.knmg.nl/advies-richtlijnen/
knmg-publicaties/overwegingen-artsenfederatie-knmg-bij-kabinetsreactie-en-visie-voltooid-leven-1.htm.

Hulp voor ouderen met een langdurig doodsverlangen. Reactie van Het NIP op de Kamerbrief ‘Kabinetsreactie en visie Voltooid
Leven’ (2016) https://www.psynip.nl/wp-content/uploads/2016/11/nov-2016-reactie-op-kamerbrief-NIP-over-Voltooid-leven.pdf.
De ervaring van voltooid leven, V&VN (2017).
https://d66.nl/publicaties/wetsvoorstel-toetsing-levenseindebegeleiding-ouderen-op-verzoek/

https://d66.nl/wetsvoorstel-voltooid-leven/
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Bij mensenrechtenverdragen is dat niet anders. Sommige mensenrechtenverdragen waarbij
de Nederlandse staat partij is, bevatten bepalingen die voor eenieder bindend zijn: binnen
Nederland geldende wettelijke voorschriften vinden geen toepassing indien deze daarmee
niet verenigbaar zijn.’® Van bijzonder belang is een tweetal bepalingen van het Europees
Verdrag voor de Rechten van de Mens (EVRM). In art. 2 lid 1 EVRM is bepaald dat het recht op
leven van eenieder door de wet beschermd wordt en art. 8 lid 1 EVRM beschermt het recht van
eenieder op eerbiediging van zijn privéleven (privacy). Deze fundamentele rechten maken uit
of en in welke mate stervenshulp bij ‘voltooid leven’ in Nederland voorwerp van wet- en
regelgeving kan zijn.

2 Het tweede niveau is dat van de binnen Nederland geldende wettelijke voorschriften.

Het relevante nationale recht is deels te vinden in het Wetboek van Strafrecht (Sr).
Levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding zijn strafbare feiten.’” De in 2002 in
werking getreden WTL heeft de betreffende delictsomschrijvingen echter voorzien van een
zogeheten bijzondere strafuitsluitingsgrond die bepaalt dat deze feiten niet strafbaar zijn
indien zij zijn begaan door een arts die daarbij heeft voldaan aan zorgvuldigheidseisen,
genoemd in de WTL (zie box 2.1), en daarvan melding heeft gedaan aan de gemeentelijk
lijkschouwer.” Zijn deze nationale wettelijke voorschriften verenigbaar met de eerder
genoemde internationaal erkende fundamentele rechten? En zo ja, aan welke voorwaarden
voldoen zij dan precies? En moeten diezelfde voorwaarden ook vervuld worden indien men
wetgeving overweegt die stervenshulp bij ‘voltooid leven’ mogelijk moet maken?

3 Tenslotte is het van belang na te gaan hoe de huidige binnen Nederland geldende wettelijke
voorschriften in de praktijk worden gehanteerd. Zo zijn de genoemde zorgvuldigheidseisen
weliswaar in de wet omschreven, maar hun werkelijke betekenis blijkt uit hun toepassing,
meer in het bijzonder uit de wijze waarop rechters, de Regionale Toetsingscommissies
euthanasie (RTE) en artsen met deze eisen omgaan. Niet alleen is de vraag naar de
verenigbaarheid van bestaande en eventuele toekomstige nationale wetgeving met hoger
internationaal mensenrechtenrecht van belang, ook de vraag naar de verhouding tussen de
huidige nationale regels met betrekking tot levensbeéindiging op verzoek en hulp bij
zelfdoding en eventuele toekomstige nationale regels voor stervenshulp bij ‘voltooid leven’is
relevant. Wat nu als de huidige nationale regels stervenshulp bij ‘voltooid leven’in de praktijk
al mogelijk maken? Is dat het geval? En zo ja, in welke mate?

Box 2.1: Zorgvuldigheidseisen, Artikel 2 WTL

De zorgvuldigheidseisen, bedoeld in artikel 293, tweede lid, Wetboek van Strafrecht, houden

in dat de arts:

a deovertuiging heeft gekregen dat er sprake was van een vrijwillig en weloverwogen
verzoek van de patiént,

b de overtuiging heeft gekregen dat er sprake was van uitzichtloos en ondraaglijk lijden van
de patiént,

¢ de patiént heeft voorgelicht over de situatie waarin deze zich bevond en over diens
vooruitzichten,

d met de patiént tot de overtuiging is gekomen dat er voor de situatie waarin deze zich
bevond geen redelijke andere oplossing was,

e ten minste één andere, onafhankelijke arts heeft geraadpleegd, die de patiént heeft
gezien en schriftelijk zijn oordeel heeft gegeven over de zorgvuldigheidseisen, bedoeld in
de onderdelen a tot en met d, en

f delevensbeéindiging of hulp bij zelfdoding medisch zorgvuldig heeft uitgevoerd.

Art. 94 Grondwet.

Art. 293 lid 1en art. 294 lid 2 Sr.

Art. 293 lid 2 j° art. 294 lid 2 Sr. De niet-arts resteert het beroep op de algemene strafuitsluitingsgrond van art. 40 Sr. Albert Heringa,
verdacht van hulp bij de zelfdoding van zijn stiefmoeder, kon als niet-arts geen beroep doen op de bijzondere wettelijke
strafuitsluitingsgrond. Zie Rb. Gelderland 22 oktober 2013, ECLI:NL:RBGEL:2013:3976, Hof Arnhem-Leeuwarden 13 mei 2015,
ECLI:NL:GHARL:2015:3444, HR 14 maart 2017, ECLI:HR:2017:418, Hof Den Bosch 31 januari 2018, ECLI:NL:GHSHE:2018:345 en

HR 16 april 2019, ECLI:NL:HR:2019, 598.
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2.2.1 Europees Verdrag voor de Rechten van de Mens

Het EVRM bevat een beperkt aantal, abstract geformuleerde klassieke vrijheidsrechten.' In de
verdragstekst zelf (uit 1950) wordt met geen woord gerept over zelfdoding, hulp bij zelfdoding,
levensbeéindiging op verzoek, stervenshulp of ‘voltooid leven’. Echter, als een van de weinige
mensenrechtenverdragen kent het EVRM een eigen internationale rechter, het Europees hof voor
de rechten van de mens (EHRM). Staten die partij zijn bij het EVRM kunnen —indien zij van
schending van de in dit verdrag neergelegde mensenrechten beticht worden —voor dit hof
gedaagd worden.2° Het EHRM past de EVRM-bepalingen toe, legt ze uit en maakt het verdrag
daarmee tot een ‘living instrument’ van mensenrechtenbescherming.

Het EHRM heeft zich uitgelaten over een beperkt aantal gevallen van hulp bij zelfdoding en
levensbeéindiging op verzoek. Daarbij hanteert deze rechter niet het Nederlandse onderscheid
tussen levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding. Wie de levensbeéindiging feitelijk
uitvoert, lijkt voor het EHRM niet ter zake doend. Het Hof spreekt slechts van zelfdoding en hulp
bij zelfdoding.? Twee arresten zijn van bijzonder belang: Pretty v. Verenigd Koninkrijk (2002) %2
en Haas v. Zwitserland (2011).23

Het belang van het Pretty-arrest is gelegen in de relatie die het EHRM legde met het recht op
privacy van art. 8 lid 1 EVRM. De Britse Diane Pretty wilde levensbeéindiging met de hulp van haar
echtgenoot. Nadat het Hof had vastgesteld dat Pretty door de nationale wetgeving (een algemeen
strafrechtelijk verbod op hulp bij zelfdoding) belemmerd werd in het maken van haar keuze om
een in haar ogen onwaardig en schrijnend levenseinde te vermijden, verklaarde de Europese
rechters vervolgens ‘niet bereid te zijn uit te sluiten dat dit neerkwam op een inmenging van

het genoemde recht’.24

Jaren later wendde Ernst Haas zich tot het EHRM met de klacht dat er inmenging had
plaatsgevonden in de uitoefening van zijn recht op privacy. Haas leed aan een bipolaire stoornis en
stelde dat hij recht had om zelf het tijdstip en wijze van overlijden te bepalen. Aan de voorwaarde
om in Zwitserland euthanatica te verkrijgen, te weten een door een arts uitgeschreven recept
gebaseerd op een grondige psychiatrische evaluatie, zou hij nooit kunnen voldoen, waardoor het
recht waarop hij meende aanspraak te maken niet geé€erbiedigd werd. In uitzonderlijke
omstandigheden als de zijne, zo meende hij, zou de staat toegang tot euthanatica moeten
garanderen.?

Het belang van Haas v. Zwitserland is allereerst gelegen in de uitleg van art. 8 lid 1 EVRM. Volgens het
EHRM moet ‘het recht van een individu om te beslissen op welke wijze en op welk tijdstip het eigen
leven zal eindigen, beschouwd worden als een van de aspecten van het recht op privéleven binnen de
betekenis van artikel 8 EVRM, vooropgesteld dat het individu in staat is vrijelijk een dergelijke keuze
te maken en daarnaar te handelen.’?® Van dit recht zegt het Hof 66k dat het niet louter theoretisch
of illusoir mag zijn.?7

Verdrag tot bescherming van de rechten van de mens en de fundamentele vrijheden, 4 november 1950, Trb. 1951, 154,
zoals laatstelijk gewijzigd op 13 mei 2004, Trb. 2004, 285 (i.w.tr. 01-06-2010).

Art.19 ev. EVRM.

EHRM 19 juli 2012, appl. no. 497/09 (Koch/Duitsland), GJ 2012, 147 (m. nt. Dorscheidt). Uit de feiten van deze zaak, maar ook
in die van Pretty, valt op te maken dat het in feite — in Nederlandse termen — levensbeéindiging op verzoek betrof.
EHRM 29 april 2002, appl. no. 2346/02 (Pretty/Verenigd Koninkrijk), NJ 2005, 543 (m. nt. Alkema).

EHRM 20 januari 2011, appl. no. 31322/07 (Haas/Zwitserland), EHRC 2011,53 (m. nt. Den Hartogh).

EHRM 29 april 2002, appl. no. 2346/02 (Pretty/Verenigd Koninkrijk), par. 67, 78.

EHRM 20 januari 2011, appl. no. 31322/07 (Haas/Zwitserland), par. 32.

EHRM 20 januari 2011, appl. no. 31322/07 (Haas/Zwitserland), par. 51.

EHRM 20 januari 2011, appl. no. 31322/07 (Haas/Zwitserland), par. 60.
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Is de staat daarmee verplicht tot het nemen van maatregelen die een waardige zelfdoding
mogelijk maken? Over het bestaan van dergelijke positieve staatsverplichting laat het Hof zich
niet uit. Wel spreekt het in zijn arrest van een belangenafweging waarvoor de staat een ‘margin of
appreciation’ toekomt, oftewel een zekere beoordelingsmarge. Het verdrag moet volgens deze
rechter uitgelegd worden in het licht van ‘present-day conditions’. En omdat onder de staten van
de Raad van Europa zeer verschillend gedacht wordt over het recht van het individu om te
besluiten over het hoe en het wanneer van het eigen levenseinde, is de ‘margin of appreciation’
die staten op dit terrein toekomt aanzienlijk.28 Daarbij moet het EVRM volgens het EHRM als één
geheel gelezen worden. Bij onderzoek naar eventuele schendingen van verdragsbepalingen moet
daarom steeds de staatsverplichting tot bescherming van kwetsbare personen worden
meegenomen.?9

Met andere woorden, iedereen heeft onmiskenbaar het fundamentele recht om te beslissen op
welke wijze en op welk tijdstip het eigen leven zal eindigen. Daarmee is echter niet gezegd dat
iedere inmenging door de staat in de uitoefening van dit recht ongeoorloofd is. Inmenging is
toegestaan, mits aan de voorwaarden van art. 8 lid 2 EVRM is voldaan en het recht daarmee niet
theoretisch of illusoir wordt.3° Het recht op leven, beschermd door art. 2 lid 1 EVRM, brengt met
zich mee dat de staat de verplichting heeft zelfdoding te voorkomen. Besluit een staat om
inderdaad de nodige maatregelen te nemen om een waardige zelfdoding mogelijk te maken voor
hen die daartoe vrijelijk kunnen besluiten en daarnaar handelen, dan rust op diezelfde staat
onverminderd de verplichting die individuen te beschermen die een dergelijk besluit niet vrijelijk
en met volledig begrip van de implicaties kunnen nemen. ledere nationale regeling die deze
grenzen in acht neemt, moet verenigbaar worden geacht met het EVRM.

2.2.2 Nationaal recht

Nederland heeft levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding strafbaar gesteld, waarmee
inmenging plaatsvindt op het fundamentele recht van eenieder om te beslissen op welke wijze en
op welk tijdstip het eigen leven zal eindigen. Daarbij is voorzien in een bijzondere
strafuitsluitingsgrond voor artsen die een dergelijk feit hebben begaan, maar daarbij wettelijke
zorgvuldigheidseisen (zie box 2.1) in acht hebben genomen en er melding van hebben gedaan op
de voorgeschreven wijze.

Met die zorgvuldigheidseisen wil de wetgever de belangen beschermen van hen die niet vrijelijk
en met volledig begrip van de implicaties tot levensbeéindiging of zelfdoding kunnen besluiten.
Zo moet de arts de overtuiging hebben gekregen dat er sprake was van een vrijwillig en
weloverwogen verzoek van de patiént.3' Waar het EHRM geen enkele reden als eis verbindt aan
de uitoefening van het fundamentele recht om te beslissen op welke wijze en op welk tijdstip het
eigen leven zal eindigen, moet volgens de WTL een arts de overtuiging hebben gekregen dat er
sprake is van uitzichtloos en ondraaglijk lijden.3?

Het Brongersma-arrest

Ten tijde van de totstandkoming van de WTL werd de rechter een zaak voorgelegd die voor de
uitleg van het lijdenscriterium van die wet van groot belang bleek. Volgens de WTL moet de arts
immers 66k de overtuiging hebben gekregen dat er sprake was van uitzichtloos en ondraaglijk
lijden.33

EHRM 20 januari 201, appl. no. 31322/07 (Haas/Zwitserland), par. 54-61.

EHRM 20 januari 2011, appl. no. 31322/07 (Haas/Zwitserland), par. 54.

‘Geen inmenging van enig openbaar gezag is toegestaan in de uitoefening van dit recht, dan voor zover bij de wet is voorzien en in
een democratische samenleving noodzakelijk is in het belang van de nationale veiligheid, de openbare veiligheid of het economisch
welzijn van het land, het voorkomen van wanordelijkheden en strafbare feiten, de bescherming van de gezondheid of de goede
zeden of voor de bescherming van de rechten en vrijheden van anderen’, aldus art. 8 lid 2 EVRM.

Art. 2 lid 1sub a WTL. Daarnaast kent de WTL leeftijdsgrenzen, zie art. 2 lid 2 en 3 WTL, en wordt onderscheid gemaakt tussen
wilsbekwamen van zestien jaar en ouder en wilsonbekwamen van zestien jaar en ouder. Zie art. 2 lid 2 WTL.

Art.2lid 2 sub b WTL.

Art.2lid 2 sub b WTL.
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De 86-jarige oud-senator Brongersma had naast enkele aan ouderdom gerelateerde klachten

als osteoporose, duizeligheid en incontinentie geen ernstige somatische klachten, noch een
psychiatrische ziekte of stoornis. Wel leed hij zeer onder zijn aftakeling, de eenzaamheid van zijn
bestaan, de afhankelijkheid waarin hij leefde en een groot gevoel van zinloosheid. Brongersma
vroeg zich vertwijfeld af ‘hoeveel van die afschuwelijke jaren’ hij misschien nog voor de boeg had.
Zijn stervenswens kwam voort uit de diepe angst dat dit bestaan met voortschrijdende aftakeling
nog jaren zou kunnen voortduren en dat hij bij een te lang uitstel niet meer in staat zou zijn de
door hem gewenste zelfdoding uit te voeren. Uit de gesprekken met zijn patiént trok zijn huisarts
de conclusie dat de stervenswens van Brongersma duurzaam was, dat het verzoek vrijwillig en
weloverwogen tot stand was gekomen, dat de door hem beleefde lijdensdruk invoelbaar was
gelet op de situatie en de biografie van zijn patiént en dat er geen behandelmogelijkheden meer
voorhanden waren. Na een collega-huisarts en een psychiater te hebben geraadpleegd, stelde de
huisarts vast dat er sprake was van niet-behandelbaar, uitzichtloos en ondraaglijk lijden, waarop
hij de verlangde hulp bij zelfdoding verleende.34

Onder meer met verwijzingen naar de parlementaire geschiedenis bepaalde de Hoge Raad dat
lijden dat ‘niet of niet in overwegende mate zijn oorzaak vindt in een medisch classificeerbare
somatische of psychische ziekte of aandoening’ geen voorwerp van oordeelsvorming kan zijn
voor een arts. Als medicus mag hij zich geen oordeel vormen over de ondraaglijkheid, de
uitzichtloosheid en de onbehandelbaarheid van dat lijden. Doet hij dat wel, dan begeeft hij zich
buiten het terrein van zijn professionele competentie. Een arts die in zo’n geval overgaat tot
levensbeéindiging op verzoek of hulp bij zelfdoding verleent, kan zich dan ook niet met succes
beroepen op noodtoestand.3>

Met zijn uitspraak in de zaak Brongersma voegde de Hoge Raad in 2002 het zogeheten
classificatiecriterium toe aan de tweede wettelijke zorgvuldigheidseis; aan lijden in de zin van

de WTL dient in overwegende mate een medisch classificeerbare somatische of psychische ziekte
of aandoening ten grondslag te liggen. Aan lijden in de zin van de wet mag dus wel iets anders
ten grondslag liggen, maar niet in overwegende mate. Bij Brongersma nam de rechter aan dat
het ontbreken van levensperspectief in overwegende mate aan zijn lijden ten grondslag lag.

Dat rechtvaardigde volgens de Hoge Raad geen hulp bij zelfdoding. Het gebrek aan
levensperspectief mag op zichzelf, ongeacht de oorzaak, weldegelijk meespelen in de beoordeling
van de arts. Dat is 66k de betekenis van het Brongersma-arrest.

In reactie op het Brongersma-arrest concludeerde de commissie-Dijkhuis in 20043° dat het door
de Hoge Raad gehanteerde medisch classificatiecriterium ‘grotendeels de complexiteit van de
beoordeling van ‘lijden’ door artsen miskent’. De commissie gaf de voorkeur aan de term ‘lijden aan
het leven’, en definieerde die als volgt:‘lijden aan het vooruitzicht verder te moeten leven op een
zodanige manier dat daarbij geen of slechts een gebrekkige kwaliteit van leven wordt ervaren,
hetgeen aanleiding geeft tot een persisterend doodsverlangen, terwijl ter verklaring voor de
afwezigheid of gebrekkigheid in kwaliteit van leven niet of niet in overwegende mate een
somatische of psychische aandoening kan worden aangewezen. Dit lijden werd volgens de
commissie door het Brongersma-arrest ten onrechte buiten het medisch domein, en daarmee
buiten de WTL geplaatst. Maar de grens tussen wat wel of niet pathologisch is, is volgens de
commissie soms ‘tamelijk arbitrair’. In het rapport Dijkhuis worden hiervan twee voorbeelden
gegeven die voor de latere discussie van belang zijn gebleken: 1) afnemende mobiliteit die
bijvoorbeeld het gevolg kan zijn van een reumatisch proces of van ‘normale (fysiologische)
veroudering’ en 2) psychische klachten als uitvloeisel van psychosociale problematiek zonder dat
er sprake is van een specifieke psychiatrische stoornis.

Rb. Haarlem 25 juli 2000, beschikking art. 250 Sv, parketnummer 15/035127-99, Rb. Haarlem 30 oktober 2000, parketnummer
15/035127-99, Hof Amsterdam 8 mei 2001, LIN AB1474, Hof Amsterdam 6 december 2001, LIN AD6753, HR 24 december 2002,
ECLI:NL:HR:2002:AE8772, NJ 2003, 167.

HR 24 december 2002, ECLI:NL:HR:2002:AE8772, NJ 2003, 167.

Dijkhuis, J. H., Markenstein, L. F., de Beaufort, I, van Berkestijn, T. M. G., van Delden, J. J. M., van Gool, A.R., ... Wigersma, L. (2004).
Op zoek naar normen voor het handelen van artsen bij vragen om hulp bij levensbeé&indiging in geval van lijden aan het leven,
p18, 20.
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2.2.3

Het wettelijk lijdenscriterium

Het lijdenscriterium kent twee componenten. Volgens de tweede wettelijke eis van zorgvuldigheid
moet de arts de overtuiging hebben gekregen dat er sprake was van uitzichtloos en ondraaglijk
lijden. De uitzichtloosheid van het lijden is de objectieve component in die zin dat daarvoor het
medische oordeel beslissend is; bij haar beoordeling staan de diagnose en de prognose centraal.
Het lijden van een patiént wordt als uitzichtloos beschouwd als de ziekte of aandoening die het
lijden veroorzaakt niet te genezen is en het evenmin mogelijk is de symptomen zodanig te
verzachten dat daardoor de ondraaglijkheid verdwijnt. Deze component hangt nauw samen met
de eis van subsidiariteit, de vierde wettelijke zorgvuldigheidseis. Dit wil zeggen dat een arts tot

de overtuiging is gekomen dat er geen redelijke alternatieven zijn (zie box 2.1).

De ondraaglijkheid is de subjectieve component van het wettelijke lijdenscriterium in die zin

dat het lijden overwegend bepaald wordt door de subjectieve belevingswereld van de patiént.
Ondraaglijkheid is daarom moeilijk te objectiveren. Volgens de wetgever moet de arts in
redelijkheid tot de conclusie hebben kunnen komen dat sprake was van ondraaglijk lijden. Dat is
de maatstaf.37 Volgens interpretatie van de RTE moet de ondraaglijkheid van het lijden voor de
arts ‘invoelbaar’ zijn in het licht van de levens- en ziektegeschiedenis van de patiént, zijn
persoonlijkheid, waarde(n)patroon en fysieke en psychische draagkracht.38 Voor een goede
bepaling van de reikwijdte van de WTL is het van belang na te gaan hoe in de huidige
uitvoeringspraktijk van die wet met de begrippen van uitzichtloosheid en ondraaglijkheid
omgesprongen wordt.

Toepassing van de wettelijke voorschriften

Het lijdt weinig twijfel dat de Nederlandse wetgever met de WTL binnen de door het EHRM
toegekende ‘margin of appreciation’ gebleven is. Er is weliswaar inmenging op het fundamentele
recht om te beslissen op welke wijze en op welk tijdstip het eigen leven zal eindigen, maar
ongeoorloofd is die niet. Een belangenafweging heeft plaatsgevonden. Met de WTL zijn inderdaad
—om met het EHRM te spreken — maatregelen genomen die een waardige zelfdoding mogelijk
maken, maar de wet bevat ook bepalingen die als doel hebben individuen te beschermen die een
besluit daartoe niet vrijelijk en met volledig begrip van de implicaties kunnen nemen. Om binnen
de ‘margin of appreciation’ te blijven, en daarmee verenigbaar te zijn met het EVRM, zal iedere
wettelijke regeling die stervenshulp bij ‘voltooid leven’ mogelijk maakt, diezelfde individuen
moeten beschermen. Om initiatieven tot regeling van stervenshulp bij ‘voltooid leven’ binnen het
juridische kader goed te kunnen duiden, is het zaak het toepassingsbereik van de al bestaande
WTL goed uit te tekenen.

Kamerstukken 111999/2000, 26 691, nr. 6, p. 62.
Regionale toetsingscommissies euthanasie, Jaarverslag 2006, Den Haag: Regionale toetsingscommissies euthanasie 2007, p. 20.
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Standpunt KNMG

Onder meer naar aanleiding van het Burgerinitiatief Voltooid Leven39, de zaak-Brongersma (2001)
en het rapport van de Commissie Dijkhuis publiceerde de Koninklijke Nederlandsche Maatschappij
tot bevordering van de Geneeskunst (KNMG) in 2011 een standpunt over de rol van de arts bij het
zelfgekozen levenseinde.4° Dit standpunt is om twee redenen relevant. Om te beginnen werd er —
in aansluiting op het standpunt dat eerder door de RTE werd ingenomen4' — gesproken van
‘stapeling van ouderdomsklachten’ in verband met de reikwijdte van de WTL. De nationale
artsenorganisatie betoogde dat er sprake kan zijn van uitzichtloos en ondraaglijk lijden in de zin
van die wet als gevolg van een stapeling van ouderdomsklachten, inclusief functieverlies, die
zorgen voor een toenemende aftakeling. Er moet volgens de KNMG wel altijd sprake zijn van een
medische grondslag, een conditie die als ziekte of combinatie van ziekten of klachten kan worden
aangemerkt, want dat is het deskundigheidsgebied van de arts.4? De organisatie voegde daaraan
toe dat het van grote meerwaarde kan zijn om andere artsen of deskundigen te raadplegen om
te bezien welke alternatieven er nog zijn. De arts heeft namelijk allereerst een zorgplicht.43

In de tweede plaats onderscheidde de KNMG in het standpunt verschillende ‘dimensies’ van lijden.
In de praktijk weegt volgens de artsenorganisatie somatisch lijden het zwaarst in de beoordeling
of het lijden ondraaglijk is. Echter, naast de somatische dimensie van het lijden vormen
psychische, psychosociale klachten en klachten van spirituele aard naar de mening van de KNMG
ook dimensies van lijden die (in het kader van palliatieve zorg) voorkomen of verlicht moeten
worden. Psychosociaal en existentieel lijden behoren dan ook tot het domein van de geneeskunde.
Leggen deze dimensies meer gewicht in de schaal bij de beoordeling of het lijden ondraaglijk is,
dan zijn volgens de artsenorganisatie deskundigen op het terrein van psychosociale en
zingevingsproblematiek, zoals maatschappelijk werkers, psychologen of geestelijk verzorgers,
nodig bij het (mede)beoordelen daarvan. De WTL sluit naar de mening van de KNMG niet uit dat
de arts bij zijn afweging dergelijke deskundigen en/of naasten bij zijn afweging betrekt.44

De artsenorganisatie signaleerde verder dat veel ouderen verschillende aandoeningen hebben die
op zichzelf niet levensbedreigend zijn, maar hen wel kwetsbaar maken. ‘Kwetsbaarheid’ staat,
aldus het standpunt, voor afname van het vermogen om weerstand te bieden aan fysieke
belasting en bedreiging door omgevingsinvioeden. Kwetsbaarheid betekent afnemende vitaliteit,
zowel lichamelijk als geestelijk. Kwetsbaarheid ontstaat volgens de KNMG niet alleen door
problemen met de gezondheid en de daaruit voortkomende beperkingen, maar ook door de mate
waarin mensen beschikken over sociale vaardigheden, financiéle middelen en een sociaal netwerk.
Kwetsbaarheid beinvloedt de kwaliteit van leven en de herstelmogelijkheden, en kan leiden tot
ondraaglijk en uitzichtloos lijden. Tegen die achtergrond is het naar de mening van de KNMG
alleszins verdedigbaar dat kwetsbaarheid, inclusief dimensies als functieverlies, eenzaamheid en
verlies van autonomie verdisconteerd mogen worden in de beoordeling door artsen van een
verzoek om levensbeéindiging op verzoek of hulp bij zelfdoding.45

Initiatiefgroep Uit Vrije Wil, Burgerinitiatief voltooid leven, Uitvrijewil.nu.

KNMG, De rol van de arts bij het zelfgekozen levenseinde, Utrecht: KNMG 2011: https://www.knmg.nl/zelfgekozen-levenseinde/.
Jaarverslag Regionale Toetsingscommissies Euthanasie 2002, p.24 en casus 9. Vgl. ook Jaarverslag 2007, casus 7 en Jaarverslag 2009
casus7enog.

De rol van de arts bij het zelfgekozen levenseinde, p. 22.

De rol van de arts bij het zelfgekozen levenseinde, p. 21-23.

De rol van de arts bij het zelfgekozen levenseinde, p. 21-23.

De rol van de arts bij het zelfgekozen levenseinde, p. 22.
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Gegeven de uitleg van de Hoge Raad van het lijdenscriterium in het Brongersma-arrest uit 2002
was dit een opmerkelijk standpunt. Om te beginnen sprak de KNMG van een medische grondslag.
Voorts werd gesteld dat psychosociaal en existentieel lijden wél tot het domein van de
geneeskunde behoren. Door bovendien te spreken van een ‘niet-lineaire optelsom en complexiteit
van dikwijls niet fatale klachten die zorgen voor een toenemende aftakeling die leidt tot een
onaanvaardbaar leven en daarmee voor de patiént ondraaglijk lijden’,46 leek de KNMG ook enkele
eerdere RTE-oordelen van een onderbouwing te voorzien. In 2010 publiceerden de RTE bijvoorbeeld
een oordeel over een melding die sterk leek op de zaak Brongersma, met dit verschil dat de
betrokken arts naar het oordeel van de betrokken commissie aan alle eisen van zorgvuldigheid
had voldaan en dus wél met succes een beroep op noodtoestand had kunnen doen.47

De melding betrof een vrouw van 80—9o0 jaar. De vrouw woonde zelfstandig, gebruikte internet en
e-mail, hield van lezen, filosoferen, discussiéren, politiek, kunst, enzovoort. Haar lichamelijke
conditie ging echter achteruit, waardoor zij steeds meer beperkt werd in al die dingen die voor
haar het leven de moeite waard maakten. Haar zicht was de laatste jaren achteruitgegaan, zij
hoorde slecht, had last van duizeligheid en was incontinent. Zij voelde zich een gevangene in haar
eigen lichaam en zag het als een geschenk afscheid van het leven te mogen nemen en niet
afhankelijk te worden. Naar eigen zeggen was haar leven ‘voltooid’. Volgens het verslag van de
consulent die de huisarts van de vrouw had geraadpleegd, wilde de huisarts haar leven (laten)
beéindigen omdat zij ‘leed aan het leven’.48

De toetsende RTE besloot de meldende arts op te roepen voor een mondelinge toelichting. De arts
liet bij die gelegenheid weten dat het achteraf gezien misschien ‘niet zo handig’ was geweest dat
zij in het dossier zo uitdrukkelijk had gesproken over ‘lijden aan het leven’. De arts verklaarde
daarop dat zij bedoeld had dat het lijden van haar patiénte werd veroorzaakt door haar lichamelijke
achteruitgang en de afhankelijkheid die daarvan het gevolg was. De slechte visus van de vrouw
was het gevolg van maculadegeneratie. De oogafwijking was niet stabiel en in korte tijd was het
gezichtsvermogen sterk verminderd. Voor de arts was de maculadegeneratie — de medische
problematiek dus — de reden dat zij wilde ingaan op het verzoek van de vrouw.49

Bij de beoordeling van deze melding ging de commissie uitgebreid in op de vraag of er sprake was
van een ‘klaar met leven’-situatie. De commissie stelde zich de vraag of het lijden van de patiénte
in deze casus werd veroorzaakt door een medische aandoening: ‘De situatie van de patiént moet
wel naar medisch ethisch inzicht kunnen worden gekenmerkt als een lijden. Aan het lijden moet
dus wel een medische dimensie zitten (...). Over lijden dat voortvloeit uit een andere dan de
medische context behoort niet door een arts te worden geoordeeld; dergelijk lijden gaat het
terrein van de medicus te buiten.’s°

De RTE verwees zodoende naar het eerdergenoemde classificatiecriterium van de Hoge Raad.

Het lijden van de vrouw werd volgens de toetsingscommissie in overwegende mate veroorzaakt
door haar (bijna) blindheid. Wat voor de vrouw zeer zwaar woog, was het feit dat zij door haar
blindheid haar autonomie verloor en steeds afhankelijker werd. De commissie stelde vast dat de
maculadegeneratie als een medisch classificeerbare aandoening moest worden gedefinieerd.
Voor deze aandoening bestaat geen effectieve behandeling en evenmin is er uitzicht op verbetering.

De rol van de arts bij het zelfgekozen levenseinde, p. 23.

Casus 11 in Regionale toetsingscommissies euthanasie, Jaarverslag 2010, Den Haag: Regionale toetsingscommissies euthanasie 20m,
p. 31-34. En zie E. Zwanenburg, ‘Toetsing euthanasie stilzwijgend versoepeld’, Medisch Contact 201, p. 2128-2130.

Casus 11 in Regionale toetsingscommissies euthanasie, Jaarverslag 2010, Den Haag: Regionale toetsingscommissies euthanasie 20m,
p-31-34.

Jaarverslag 2010, Casus 11, https://www.euthanasiecommissie.nl/uitspraken/jaarverslagen/2010/nl-en-du-fr/nl-en-du-fr/jaarver-

slag-2010.
Jaarverslag 2010, Casus 1.
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Volgens de commissie was er daarom geen sprake van een ‘klaar met leven’-situatie: het handelen
van de arts viel binnen het medisch domein. De mix van factoren leidde bij deze vrouw op haar
hoge leeftijd, met haar biografie en karakterstructuur tot een voor haar ondraaglijk lijden. In haar
oordeel benadrukte de toetsingscommissie dat ondraaglijkheid in het kader van de WTL subjectief
uitgelegd moet worden en slechts marginaal>' kan worden getoetst. Ook in dit geval had de arts
volgens de commissie tot de overtuiging kunnen komen dat er sprake was van uitzichtloos en
ondraaglijk lijden.52

De Code of Practice (2015) en de EuthanasieCode 2018

De WTL verplicht het kabinet om deze wet elke vijf jaar te evalueren. Inmiddels hebben drie
evaluaties plaatsgevonden. Bij de tweede evaluatie (in 2012) deden de onderzoekers de aanbeveling
om in aanvulling op de RTE-jaarverslagen en de op hun website gepubliceerde oordelen ook een
Code of Practice te publiceren.53 Deze code zou inzichtelijker moeten maken hoe de RTE de
zorgvuldigheidseisen interpreteren en toepassen. Deze code kwam er in 2015 en gaf een overzicht
van de aspecten die de commissies relevant achten bij het toetsen van meldingen van
levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding.>4

Aan de ‘klaar met leven’-problematiek werden in deze Code of Practice weinig woorden besteed.
De opstellers merkten slechts op dat de jurisprudentie en de wetsgeschiedenis laten zien dat
vereist is dat het ondraaglijk lijden van de patiént ‘een’ medische grondslag heeft.55 Vervolgens
werd gesteld dat het niet zo is dat er sprake moet zijn van een ernstige (levensbedreigende)
aandoening. Met een verwijzing naar het KNMG-standpunt uit 2012 werd geconcludeerd dat ook
een stapeling van ouderdomsklachten kan leiden tot uitzichtloos en ondraaglijk leiden.5®

In 2018 werd de Code of Practice vervangen door de EuthanasieCode 2018.57 Hierin werd dit
standpunt herhaald. In de nieuwe code stond ook aan welke, veelal degeneratieve,
ouderdomsaandoeningen bijvoorbeeld te denken viel: visusstoornissen, gehoorstoornissen,
osteoporose, artrose, evenwichtsproblemen en cognitieve achteruitgang. Wel werd toegevoegd
dat het moest gaan om een optelsom van één of meer van deze aandoeningen en daarmee
samenhangende klachten die ‘een lijden doen ontstaan dat in samenhang met de
ziektegeschiedenis, de biografie, de persoonlijkheid, het waardepatroon en de draagkracht van
de patiént door déze patiént als uitzichtloos en ondraaglijk kan worden ervaren’.58 De RTE sloot
daarmee aan bij de opvatting van ‘ondraaglijk lijden’ die de commissies al sinds 2003
onderschrijven.59

De vijf RTE doen jaarlijks gezamenlijk verslag van hun oordelenpraktijk. Deze jaarverslagen zijn
op de gezamenlijke website van de toetsingscommissies te vinden. Daarnaast plaatsen de
toetsingscommissies op deze website integraal de teksten van de oordelen die naar hun mening
bijdragen aan het maatschappelijke debat over levensbeéindiging op verzoek en hulp bij
zelfdoding of aan de normontwikkeling van de WTL. De toetsingscommissies registeren tevens
de aard van de aandoeningen van de gemelde gevallen van levensbeéindiging op verzoek en hulp
bij zelfdoding (zie ook paragraaf 5.1).

Met een zogeheten marginale toetsing wordt bedoeld dat de RTE bij hun oordeel niet de hele procedure opnieuw doorlopen,
maar dat zij toetsen of de arts aannemelijk heeft gemaakt dat hij, gelet op de omstandigheden van het geval, in redelijkheid tot
de overtuiging kon komen dat een medische grondslag aanwezig was.

Jaarverslag 2010, Casus 11.

A.van der Heide e.a., Tweede evaluatie Wet toetsing levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding, Den Haag: ZonMw 2012,
p.229.

Regionale toetsingscommissies euthanasie, Code of Practice, Den Haag: Regionale toetsingscommissies euthanasie 2015.

Code of Practice, p. 31.

Code of Practice, p. 31.

Regionale toetsingscommissies euthanasie, EuthanasieCode 2018. De toetsingspraktijk toegelicht, Den Haag: Regionale toetsings-
commissies euthanasie 2018.

EuthanasieCode 2018, p. 21-22, 55.

Vergelijkbare formuleringen zijn in de Jaarverslagen van de RET terug te vinden vanaf het Jaarverslag 2003.
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Sinds 2013 is ‘multipele ouderdomsklachten’ (later: ‘stapeling van ouderdomsaandoeningen’)
een geregistreerde categorie (naast kanker, aandoeningen van het zenuwstelsel, hart- en
vaataandoeningen, longaandoeningen, dementie, psychiatrische aandoeningen, combinatie van
aandoeningen en overige aandoeningen). In dat jaar vielen 251 meldingen binnen deze categorie
(5,2% van het totaal van 4.828 meldingen).6° Het aantal meldingen van levensbeéindiging op
verzoek en hulp bij zelfdoding bij patiénten met een stapeling van ouderdomsaandoeningen is
sinds 2013 weliswaar toegenomen, maar de toename houdt geen gelijke tred met de stijging
van het jaarlijkse totale aantal meldingen.

Commissie-Schnabel en ‘stapeling van ouderdomsaandoeningen’

In 2014 stelde de minister van Volksgezondheid, Welzijn en Sport, de minister van Veiligheid en
Justitie en de minister van Wonen en Rijksdienst een adviescommissie inzake ‘voltooid leven’in.
Deze commissie van wijzen onder leiding van Paul Schnabel moest onderzoeken ‘hoe invulling kan
worden gegeven aan de wens van een toenemende groep Nederlanders om meer
zelfbeschikkingsrecht in de vorm van te ontvangen hulp wanneer zij hun leven voltooid achten’.
Daarbij werd het ‘van wezenlijk belang geacht dat misbruik wordt voorkomen en mensen zich
veilig voelen’.®' De commissie-Schnabel publiceerde haar bevindingen in februari 2016.62 Ook zij
wees op de ontwikkeling dat een stapeling van ouderdomsaandoeningen als ondraaglijk lijden
kan worden beschouwd en dus in sommige gevallen onder de WTL kan vallen. De commissie
verbond hieraan, in relatie tot de ‘voltooid leven’-problematiek, de conclusie dat de WTL naar het
oordeel van de adviescommissie voldoende ruimte biedt om het merendeel van de ‘voltooid
leven’-problematiek te ondervangen.

Voor het inschatten van de reikwijdte van de WTL is het belangrijk om te beseffen dat de term
‘stapeling van ouderdomsaandoeningen’ enigszins verwarrend is. Het begrip kan de suggestie
oproepen dat de ondraaglijkheid van het lijden van de hoogte van ‘de stapel’ afhangt. Hoe hoger
de stapel, des te ondraaglijker het lijden. Dat is niet zo. Soms is de stapel heel hoog,%3 en soms
relatief laag.%4

Niet alleen kan de stapel hoog of minder hoog zijn, in de gepubliceerde oordelen blijkt ook dat
er vrijwel altijd één of meer factoren zijn, die bijdragen aan de ondraaglijkheid van het lijden.
Het lijden aan de ziekte(n), aandoening(en) of klacht(en) wordt ondraaglijk in samenhang met
de biografie of persoonlijkheid, het waardepatroon, sociale omstandigheden, draagkracht,
perspectief of het vermogen tot zingeving. %5

Over het verband tussen de aspecten van uitzichtloosheid en ondraaglijkheid van het lijden van
ouderen in geval van stapeling van ouderdomsklachten lijkt dus het volgende gezegd te kunnen
worden: Voor de RTE is een noodzakelijke voorwaarde dat er aan de ervaring van ondraaglijkheid
(niet te bestrijden) medisch classificeerbare ziekten, aandoeningen of klachten ten grondslag
liggen. Maar deze voorwaarde an sich is niet voldoende. Het (ondraaglijk) lijden —in de zin van de
WTL — moet ook uitzichtloos zijn. Bovendien moet de ondraaglijkheid voor déze patiént voor de
arts invoelbaar zijn. De beleving van lijden door de patiént is per definitie persoonsgebonden.
Zoals de EuthanasieCode 2018 stelt: wat nog draaglijk is voor de ene patiént, hoeft dat niet voor
de andere te zijn.%% Logischerwijs is het dan zo dat in bepaalde omstandigheden slechts enkele
ouderdomsaandoeningen kunnen volstaan. En wellicht zelfs één.

Regionale toetsingscommissies euthanasie, Jaarverslag 2013, Den Haag: Regionale toetsingscommissies euthanasie 2014, p. 12.
Toelichting bij Instellingsregeling Commissie van wijzen inzake hulp bij zelfdoding aan mensen die hun leven voltooid achten,
Stcrt. 2014, 25436C.

Adviescommissie voltooid leven, Voltooid leven. Over hulp bij zelfdoding aan mensen die hun leven voltooid achten, Den Haag:
Adviescommissie voltooid leven 2016.

Zie bijvoorbeeld Oordeel 2019-17, met dertien ziekten, aandoeningen en klachten.

Zoals in de eerder geciteerde casus 11 uit Jaarverslag 2010, Oordeel 2017-83 en Oordeel 2018-50. Zie ook in dit rapport hoofdstuk s,
box 5.1, casus 2.

Zie EuthanasieCode 2018, p. 21-22, 55.

EuthanasieCode 2018, p. 22.
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Stel, een man op leeftijd ontwikkelt gehoorstoornissen als gevolg van presbyacusis. Zijn gehoorfunctie
dreigt op termijn zelfs volledig weg te vallen. Genezing is niet mogelijk en niets zal de teloorgang
nog kunnen verhinderen. Deze man, een gewezen beroepsmusicus, heeft altijd voor de muziek
geleefd. Zijn sociale leven bestond uit contacten in de wereld van de muziek. Hij lijdt enorm

onder de angst voor verder gehoorverlies. Voor deze man is een leven zonder muziek ondenkbaar.
Zo’n leven zou voor hem van iedere zin gespeend zijn. Hij ervaart zijn lijden als ondraaglijk.

Deze verder klachtenvrije musicus verzoekt zijn huisarts om hulp bij zelfdoding. Deze willigt

zijn verzoek in. Mocht een RTE over een dergelijke melding moeten oordelen, dan is het niet uit

te sluiten dat dit lijden door haar als uitzichtloos en ondraaglijk bestempeld wordt.

Bij het overwegen van een regeling van stervenshulp bij ‘voltooid leven’, zoals die van de
initiatiefgroep Uit Vrije Wil of het aangekondigde initiatiefwetsvoorstel van D66, is een goed
begrip van de reikwijdte van de WTL van wezenlijk belang. Gezien de huidige invulling van het
lijdenscriterium biedt de wet al een groot toepassingsbereik. Sinds ‘Brongersma’is er heel wat
gebeurd.

Tegen deze maatschappelijke, politieke en juridische achtergrond probeert dit rapport een
antwoord te vinden op de vraag hoeveel ouderen een doodswens hebben zonder dat zij —in de zin
van de WTL — ondraaglijk en uitzichtloos lijden. Het gaat hierbij om mensen die niet ernstig ziek
zijn en waarbij een eventuele stapeling van (ouderdoms)aandoeningen onvoldoende medische
grondslag lijkt te bieden voor euthanasie. Dit onderzoek is nadrukkelijk gericht op het aandragen
van empirische kennis. Advies over de wenselijkheid van een wetswijziging valt buiten

de opdracht van dit onderzoek.
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3.1

Afbakening en
omschrijving van
de terminologie

Om te zorgen voor helderheid en eenduidig gebruik van begrippen is de terminologie die gebruikt
wordt in dit onderzoek nader omschreven. De omschrijvingen sluiten waar mogelijk aan bij
bestaande opvattingen en worden waar nodig voor dit onderzoek verder ingevuld.

Dit hoofdstuk is als volgt opgebouwd:

— In paragraaf 3.1. beschrijven we de term ‘een persisterende, actieve doodswens die buiten
de reikwijdte van de WTL lijkt te vallen’.

- In 3.2. wordt toegelicht waarom wij in het empirische onderzoek onder burgers kiezen voor
de omschrijving ‘doodswens zonder dat mensen ernstig ziek zijn’.

- In3.3.volgt een korte uitwerking van het onderscheid tussen de vooral subjectieve ervaring
van ziek zijn en het meer objectieve oordeel over het hebben van een of meerdere ernstige
ziekten of (medische) aandoeningen.

- In3.4.worden de verschillende benamingen voor de doodswens kort toegelicht.

- Paragraaf 3.5.is gewijd aan de keuze om in dit onderzoek naar doodswensen onder ‘ouderen’
een leeftijdsgrens van 55 jaar te hanteren.

— Ten slotte bevat 3.6. een toelichting op de begrippen levensperspectief en toekomstperspectief
die in verband zijn gebracht met de doodswensen van ouderen zonder ernstige ziekte.

Een persisterende, actieve doodswens
die buiten de reikwijdte van de WTL
lijkt te vallen

In het maatschappelijk debat over ouderen en het zelfgekozen levenseinde worden diverse
termen gebruikt om de thematiek te beschrijven. In Nederland is op dit moment de meest
gebruikte term ‘voltooid leven’. Maar er worden ook andere begrippen gebruikt, zoals ‘klaar-met-
leven’,‘levensmoeheid’ en ‘lijden aan het leven’. Ook de term laatste-wil-pil (of pil van Drion) is
nauw verbonden met de thematiek van ouderen en het zelfgekozen levenseinde. De termen en
bijhorende omschrijvingen leggen allemaal hun eigen accent. Zo ligt bij de ene term de nadruk op
eigen regie en het maken van keuzes, terwijl bij een andere term de nadruk ligt op het lijden.
Dergelijke accenten kunnen normerend, eenzijdig en beperkend zijn en staan een scherpe
conceptuele afbakening in de weg (Pans, 2006; Wijsbek, 2001). Ook gaan ervaringen van ‘voltooid
leven’ of ‘levensmoeheid’ niet per definitie samen met een doodswens.

De commissie-Schnabel schreef in haar adviesrapport dat het begrip ‘voltooid leven’ een lastig en
ongelukkig begrip is en in relatie tot zelfdoding of euthanasie een veel te positieve connotatie
heeft (Schnabel et al., 2016). Toch gaf de commissie in het kader van de aan haar verstrekte
opdracht en omwille van de leesbaarheid van haar rapport, er de voorkeur aan het begrip ‘voltooid
leven’ te hanteren. Ook achtte de commissie het niet wenselijk en zinvol om een definitie te
formuleren. Zij heeft daarom bewust gekozen voor een neutrale omschrijving van ‘voltooid leven’
waarbij zij een aantal algemene elementen heeft onderscheiden die volgens haar kenmerkend
zijn voor ‘voltooid leven’, namelijk: ‘mensen die veelal op leeftijd zijn, die naar hun eigen oordeel
geen levensperspectief meer hebben en die als gevolg daarvan een persisterende, actieve
doodswens ontwikkeld hebben’ (Schnabel et al., 2016). Aangezien dit PERSPECTIEF-onderzoek zo
beschrijvend mogelijk wil zijn ten aanzien van de groep, wordt deze omschrijving in dit onderzoek

36 ZonMw Het PERSPECTIEF-onderzoek / Inleidende Hoofdstukken

67
68

69

overgenomen. De minder neutrale term ‘voltooid leven’ wordt zo min mogelijk gebruikt.

De commissie-Schnabel beschrijft vier situaties die onder de door haar gekozen omschrijving

kunnen vallen, namelijk:

1 situaties die al onder de huidige reikwijdte van de WTL vallen, namelijk waarbij er sprake is
van lijden met een in overwegende mate medische grondslag; %7

2 situaties die als ‘grensgevallen’ worden beschouwd, omdat minder duidelijk is of het lijden
in overwegende mate een medische grondslag heeft;

3 situaties waarbij geen sprake is van lijden met een medische grondslag;

4 situaties waarbij geen sprake is van lijden (Schnabel et al., 2016).

Deze weergave is vrij schematisch; in de (toetsings)praktijk zijn deze situaties niet altijd zo
duidelijk te onderscheiden. De onderzoeksopdracht die aan dit PERSPECTIEF-onderzoek ten
grondslag ligt, richt zich — net als het onderzoek van de commissie-Schnabel - op de situaties
zoals beschreven bij punt 2 t/m 4; namelijk situaties die buiten reikwijdte van de WTL lijken te
vallen omdat er geen of onvoldoende sprake is van (ondraaglijk en uitzichtloos) lijden met een
medische grondslag’.6®

3.2 Een doodswens zonder dat mensen
ernstig ziek zijn

Als binnen de huidige euthanasiepraktijk in Nederland moet worden vastgesteld of er sprake is
van ondraaglijk en uitzichtloos lijden met een (overwegend) medische grondslag, moet daar altijd
een zorgvuldig onderzoek aan voorafgaan. De betrokken arts stelt vast, in overleg met de
betreffende patiént en na consultatie van een SCEN-arts, in hoeverre de situatie van de patiént
aan alle zorgvuldigheidscriteria voldoet. Hierbij gaat de arts uit van zowel het zelfgerapporteerde
lijden van de patiént als zijn eigen klinische oordeel. Daarnaast wordt ook de medische (voor)
geschiedenis in dit onderzoek betrokken.

Een grootschalig vragenlijstonderzoek onder burgers is de meest ge€igende vorm om de
prevalentie, kenmerken, omstandigheden en ervaringen van de groep ouderen met een
doodswens vast te stellen. Om zeker te weten of deze mensen buiten de reikwijdte van de WTL
vallen, zou aanvullend uitvoerig persoonlijk en medisch onderzoek noodzakelijk zijn. Dat was
binnen de kaders en het tijdspad van dit onderzoek niet mogelijk. Om de groep mensen die
‘buiten de WTL lijkt te vallen’ toch zo precies mogelijk in kaart te brengen, wordt in dit
PERSPECTIEF-onderzoek uitgegaan van zelfgerapporteerde gezondheid. De reden hiervoor is dat
de zelfwaardering van iemands gezondheid waarschijnlijk de beste indicatie is voor de rol die
mentale en fysieke gezondheidsproblemen spelen in de evaluatie van iemands eigen
levenskwaliteit en het ontwikkelen van een doodswens. Bovendien geeft het een indicatie of
iemand met gezondheidsproblemen ook aan die gezondheidsproblemen lijdt en er daarmee (ook)
een medische grondslag is voor het lijden.

Omdat in dit onderzoek dus niet kan worden bewezen of iemand buiten de WTL valt, is gekozen
voor de omschrijving ‘mensen met een doodswens die niet ernstig ziek zijn’.%9 Dit benadert de
groep ‘mensen die buiten de huidige reikwijdte van de WTL lijken te vallen’ het meest. Mensen die
‘ondraaglijk en uitzichtloos lijden met een medische grondslag’ zullen zichzelf waarschijnlijk als
ernstig ziek bestempelen, en worden in dit onderzoek daarom uiteindelijk geéxcludeerd (zie voor
nadere toelichting over inclusie- en exclusiecriteria hoofdstuk 13.5.).

NB In deze context wordt gedoeld op ‘ondraaglijk en uitzichtloos’ lijden.

Zoals in hoofdstuk 2.2 reeds is beschreven, vallen situaties buiten de WTL als zij niet voldoen aan een of meerdere van

de zorgvuldigheidseisen zoals die zijn vastgelegd in de wet. Ondraaglijk en uitzichtloos lijden is een van deze criteria.

Het vereiste van een ‘medische grondslag’ komt voort uit de parlementaire geschiedenis van de WTL (EuthanasieCode 2018, p21).
Met opzet wordt niet gesproken over ziekte, maar over ‘ziek zijn’ (zie voor een nadere toelichting paragraaf 3.3.).
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3.4

Onderscheid tussen ‘niet ernstig ziek’
en ‘geen ernstige ziekte of medische
aandoening’

In dit rapport wordt de aanduiding ‘niet ernstig ziek’ gebruikt. Dit betreft een zelfgerapporteerd
oordeel: de persoon in kwestie ervaart zichzelf niet als ernstig ziek (Wikman, Marklund, &
Alexanderson, 2005). De tweede aanduiding ‘geen ernstige ziekte of medische aandoening’ (zowel
geestelijk als lichamelijk) wordt gebruikt om een klinisch oordeel van een arts of een andere
medische professional aan te duiden (Wikman et al., 2005). Ook hierbij moeten we onderkennen
dat zowel de grens tussen ernstig en niet ernstig ziek, als ook de grens tussen ernstige en geen
ernstige ziekten en medische aandoeningen, niet altijd scherp te trekken is.

Een passieve en actieve doodswens en
een wens tot levensbeéindiging

In dit onderzoek gaat het om actuele, persisterende doodswensen. Een persisterende doodswens

kan passief of actief zijn. Daarnaast is er een onderscheid gemaakt tussen een actieve doodswens

en een wens tot levensbeéindiging. Hieronder worden de verschillende termen kort toegelicht.

- Een persisterende doodswens
Dit is een aanhoudende doodswens die een jaar of langer aanwezig is (Paykel, Myers,
Lindenthal, & Tanner, 1974). De persistentie zegt vooral iets over de duur van de doodswens,
niet over de intensiteit.

— Een passieve doodswens
Bij een passieve doodswens is er sprake van een verlangen naar de dood, zonder dat er
concrete plannen worden gemaakt, stappen gezet of handelingen verricht om het levenseinde
daadwerkelijk te bespoedigen. Ook zijn er geen serieuze overwegingen om een einde aan het
eigen leven te maken. (van der Heide et al., 2014; van Orden et al., 2014)

- Een actieve doodswens
Mensen met een actieve doodswens zijn actief met hun doodswens bezig. Er worden concrete
plannen gemaakt en/of stappen gezet met betrekking tot de doodswens en/of het
bespoedigen van het levenseinde (van der Heide et al., 2014; van Orden et al., 2014). Dit kan op
allerlei manieren, zoals mogelijkheden exploreren door informatie te zoeken en/of gesprekken
te voeren, een behandelverbod opstellen, stoppen met medicatie, plannen maken om zelf een
einde aan het leven te maken, hulp bij zelfdoding vragen en/of een euthanasieverzoek doen.
Het kan ook betrekking hebben op het serieus overwegen (in het afgelopen jaar) om een einde
aan het eigen leven te maken.

- Eenwens tot levensbeéindiging
Anders dan bijvoorbeeld in de een uitgevoerde kennissynthese over ouderen en het zelfgekozen
levenseinde (van der Heide et al., 2014) wordt in dit onderzoeksrapport onderscheid gemaakt
tussen een actieve doodswens en een wens tot levensbeéindiging. Hoewel een actieve
doodswens nauw kan samenhangen met een wens tot levensbeéindiging, blijkt niet iedereen
met een actieve doodswens ook daadwerkelijk (hulp bij) levensbeéindiging te willen
(Ohnsorge, Gudat, & Rehmann-Sutter, 2014; Ohnsorge, Gudat, & Rehmann-Sutter, 2014).
Mensen kunnen weliswaar actief bezig zijn met hun doodswens maar de ultieme stap (nog)
niet willen zetten. Met een wens tot levensbeéindiging wordt dus bedoeld dat mensen hun
leven ook daadwerkelijk willen beéindigen.

Ten slotte is het belangrijk om te onderkennen dat de grenzen tussen actieve en passieve
doodswensen niet altijd scherp zijn te trekken. Ze blijken vaak fluide en dynamisch. Deze ambivalentie
komt nadrukkelijk aan bod in de beschrijving van de bevindingen. Een ander belangrijk
onderscheid is het verschil tussen een wens tot levensbeéindiging op de korte termijn en een
wens tot levensbeéindiging op de lange termijn.
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Leeftijdsgrens

Het eerdergenoemde burgerinitiatief Uit Vrije Wil richtte zich op 70-plussers, en de huidige
initiatiefwetgeving van D66 richt zich op ouderen boven de 75 jaar. Ook uit het publieke debat
blijkt dat het gebruik van een leeftijdsgrens arbitrair is: niet alleen hoogbejaarde ouderen
kunnen hun leven als ‘voltooid’ beschouwen. Daarnaast kan een leeftijdsgrens onbedoeld een
stigmatiserende werking hebben. Eerder onderzoek laat echter wel zien dat, naarmate de leeftijd
vordert, de prevalentie van zelfdodingsgedachten toeneemt (Barnow & Linden, 1997). Ook de
commissie-Schnabel heeft gesteld dat het mensen betreft ‘die veelal op leeftijd’ zijn. Voor dit
onderzoek is gekozen om de leeftijdsgrens voor de onderzoekspopulatie vast te stellen op 55 jaar
en ouder vanwege twee redenen:
1 Opdeze manier kan worden gestaafd of de wens inderdaad vaker voorkomt naarmate
de leeftijd vordert.
2 Vanaf deze leeftijd maken steeds meer mensen de balans op van hun leven, en vragen zij
zich af in hoeverre zij hun levensdoelen bereikt hebben (Erikson & Erikson, 1998).

Omdat dit onderzoek plaatsvindt binnen de context van het debat over ‘ouderen en het
zelfgekozen levenseinde’ en vanwege de leesbaarheid, is er in dit rapport voor gekozen om
de term ‘ouderen’ te gebruiken waar verwezen wordt naar 55-plussers.

Levensperspectief en
toekomstperspectief

Een belangrijk element in de omschrijving van ‘voltooid leven’ van de commissie-Schnabel is het
gebrek aan een positief levensperspectief. De commissie stelt dat mensen met een doodswens
vanwege een ‘voltooid leven’ geen levensperspectief en toekomst (voor zichzelf) meer zien. Ze willen
de toekomst niet meer meemaken. In dit rapport wordt de term levensperspectief opgevat als een
breed begrip, dat verwijst naar de manier waarop iemand kijkt naar het (eigen) leven. Deze kijk
omvat het heden, maar ook het verleden en de toekomst. Terugkijkend op het verleden kan het
levensperspectief van mensen bepaald worden door de balans die ze opmaken. Daarbij spelen
vragen en ideeén een rol zoals: heb ik het goed gedaan in mijn leven? Wat is niet afgerond?
Vooruitkijkend gaat het om: welke toekomst zie ik voor mijzelf? Hoe kan ik verder?

In dit rapport wordt hoofdzakelijk de term levensperspectief gebruikt, maar deze term bleek niet
voor alle (potentiéle) deelnemers aan het onderzoek even helder.7° Daarom is gedurende het
onderzoek soms ook gekozen voor de term toekomstperspectief.

70  Zo bleek uit een pilot voor het vragenlijstonderzoek onder burgers en de telefonische screening voorafgaand aan

het kwalitatieve onderzoek, zie methodebeschrijving 13.7.
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Stand van de
wetenschappelijke
kennis over

de doodswens

bij ouderen

In dit hoofdstuk wordt de huidige stand van de wetenschappelijke kennis over doodswensen
bij ouderen die niet ernstig ziek zijn in kaart gebracht. Er is gebruikgemaakt van bestaande
literatuurstudies. Daarnaast is er een nieuw systematisch literatuuronderzoek uitgevoerd.

Dit hoofdstuk is als volgt opgebouwd:

— Paragraaf 4.1. vormt een beknopte samenvatting van bestaande literatuuronderzoeken.

- In 4.2.zijn de resultaten van een nieuw systematisch literatuuronderzoek opgenomen.

- In 4.3. worden de recente gegevens van de Longitudinal Aging Study Amsterdam (LASA)
beschreven.

— Paragraaf 4.4. bevat een deelconclusie met betrekking tot de stand van de wetenschappelijke
kennis.

Inzichten uit bestaande literatuur

Kennissynthese Ouderen en het Zelfgekozen Levenseinde
(2014)

In de Kennissynthese Ouderen en het Zelfgekozen Levenseinde wordt een literatuuronderzoek
beschreven gericht op de vraag wat de omvang is van de groep ouderen in Nederland met een
wens tot levensbeéindiging zonder dat zij een (ernstige) medisch classificeerbare aandoening
hebben, en wat hun sociaal-demografische en sociaal-culturele kenmerken zijn. Een zoekopdracht
in de PubMed-database op 5 augustus 2014, aangevuld met het handmatig doorzoeken van
referenties gecombineerd met de ‘sneeuwbalmethode’ bracht 11 artikelen en 6 rapporten aan

het licht (van der Heide et al., 2014).

De onderzoekers vonden geen studies gericht op het vaststellen van de prevalentie van ouderen
met een wens tot levensbeéindiging zonder een ernstige aandoening. Er zijn wel gegevens uit een
studie die is verricht onder Nederlanders van 65 jaar en ouder (het LASA-cohort). Deze studie wees
uit dat 15% van deze groep soms aan de dood dacht of een doodswens had. Bovendien rapporteerde
3,4% dat zij een doodswens of een verminderde levenswens had in de afgelopen week.”!

De respondenten in deze studie werden uitgebreid beschreven wat betreft ziekte en gezondheid.
Van de ouderen met een doodswens of verminderde levenswens beschouwde een kwart de eigen
gezondheid als uitstekend of goed. Een meerderheid (67%) vertoonde depressieve symptomen en
twintig procent leed daadwerkelijk aan een depressieve stoornis (Rurup, Deeg, Poppelaars,
Kerkhof, & Onwuteaka-Philipsen, 2011; van der Heide et al., 2014). Op basis van de resultaten is

NB: Het gaat om ‘in de afgelopen week’, dat zou je ‘actueel’ kunnen noemen maar niet ‘actief’, in termen van plannen/stappen/serieus
overwegen het leven te beéindigen. Dat is in deze studie niet onderzocht.
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geen uitspraak te doen over de prevalentie van doodswensen onder respondenten die niet ernstig
ziek zijn. Uit een interviewonderzoek onder artsen in 2005 kwam naar voren dat jaarlijks 400
mensen een arts om levensbeéindiging verzoeken vanwege ‘voltooid leven’. Bovendien zei 3%

van de artsen dat zij ooit een verzoek hadden ingewilligd van iemand die niet ernstig ziek was
(Rurup, Muller, et al., 2005b).

Volgens de Kennissynthese heeft 2% van de artsen ooit levensbeéindiging uitgevoerd bij een
dergelijke situatie (van der Heide et al., 2014). Een ander onderzoek onder 2.545 artsen dat werd
uitgevoerd in het kader van de tweede evaluatie van de euthanasiewet (WTL), liet zien dat 0,5%
van de artsen in 2011 een levensbeéindiging had uitgevoerd waarbij sprake was van een ‘voltooid
leven’ zonder dat er een medische grondslag was voor het lijden (van der Heide et al., 2012).

In de Kennissynthese worden geen studies genoemd die inzicht geven in de kenmerken van ouderen
met een wens tot levensbeéindiging zonder een (ernstige) medisch classificeerbare aandoening.
Gegevens uit het LASA-cohort gaven wel inzicht in factoren die verband houden met de
aanwezigheid van een doodswens, zoals eenzaamheid, een depressieve stoornis of depressieve
symptomen, verlies van controle over het leven, geen partner hebben en het hebben van
gezondheidsproblemen (van der Heide et al., 2014). Ook kon worden vastgesteld dat mensen van
75 jaar en ouder —en dan vooral diegenen met een klein sociaal netwerk of met visuele problemen,
gehoor- of spraakproblemen — vaker een doodswens hebben dan ouderen zonder deze kenmerken
en omstandigheden.

Uit het kwalitatieve onderzoek dat werd aangehaald in de Kennissynthese kwam een aantal
oorzaken voor het ontwikkelen van een doodswens naar voren: traumatische gebeurtenissen,
ontevredenheid met de eigen situatie, het karakter van de persoon, falende ‘coping’ bij nieuwe
omstandigheden van afhankelijkheid en minder sociale contacten. Het aanhouden (persisteren)
van de doodswens is met name gerelateerd aan problemen met fysieke of mentale gezondheid
die leiden tot toenemende afhankelijkheid, verlies van eigenwaarde en persoonlijke waardigheid.
Ook het verlies van dierbaren en de sociale omgeving draagt bij aan het persisteren van

de doodswens (Rurup, Pasman, et al., 2011; van der Heide et al., 2014)

Literatuurstudie naar doodswensen bij ouderen (2014)

De tweede beschikbare literatuurstudie omvat een overzicht van de kwalitatieve studies
gepubliceerd tot 2012 over doodswensen bij ouderen die ‘levensmoe’ zijn. Het doel van deze studie
was om motieven en ervaringen achter doodswensen bij deze groep ouderen in kaart te brengen.
Een zoekopdracht in Cinahl, Embase, Psychinfo, PubMed en Web of Science leverde negen
kwalitatieve studies op (van Wijngaarden, Leget, & Goossensen, 2014). Er werden geen kwantitatieve
studies geincludeerd. De studie biedt dus ook geen inzicht in de prevalentie.

In deze literatuurstudie kwamen met name oorzaken van het ontwikkelen van een doodswens
aan het licht. In alle geincludeerde onderzoeken werd de existentiéle impact van leeftijd-
gerelateerde verlieservaringen als versterkende factor van de doodswens genoemd. Het gaat dan
om ervaringen van verlies aan controle, aan contact, aan betekenis en soms ook om ‘zelfverlies’.

De opeenstapeling van dergelijke verlieservaringen kan leiden tot een gevoel van chronische rouw.
Sommige studies duidden deze doodswensen als een natuurlijk fenomeen behorend bij ouderdom:
de oudere maakt een weloverwogen en invoelbare balans op, met een doodswens tot gevolg.

De conclusie van zowel de kennissynthese als de literatuurstudie uit 2014 is dat verder onderzoek

noodzakelijk is om het begrip van doodswensen bij ouderen die niet ernstig ziek zijn verder uit te
diepen, en om de ontwikkeling van zorgvuldig beleid en goede ondersteu