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Standpunt over levensbeéindiging pasgeborenen is niet evenwichtig

KNMG geeft lijden van ouders

Als een baby afwijkingen heeft waardoor die ernstig

lijdt en spoedig zal overlijden, kan een arts besluiten

om de behandeling te staken. In een standpunt van

de KNMG is ten onrechte ook het ‘lijden van ouders’

meegenomen als zelfstandige overweging, vinden

kinderarts Dick Mul en ethicus Theo Boer.

nlangs verscheen van
O artsenorganisatie KNMG

het standpunt Medische
beslissingen rond het levenseinde bij
pasgeborenen met zeer ernstige afwij-
kingen. Hierin geeft de KNMG
handvatten aan artsen hoe te
handelen als verder behandelen
bij een baby medisch zinloos is
geworden.

Het document heeft als doel
‘het besluitvormingsproces van
artsen over het levenseinde van
zieke pasgeborenen inzichte-
lijk te maken voor ouders en sa-
menleving’. En om duideljjk te
krijgen ‘wat zorgvuldig medisch
handelen rond het levenseinde
inhoudt’.

Het rapport roept diverse vra-
gen op. Om te beginnen is niet op
voorhand duidelijk over welke
groep pasgeborenen het gaat.
Aan de ene kant lijkt het te gaan
over kinderen die toch niet meer
‘te redden zijn’: medici hebben
wel een behandeling ingezet in
de hoop dat het kind er uiteinde-
lijk bovenop zou komen, maar de
behandeling is ineffectief en zin-
loos. Het kind zal sowieso overlij-
den en de vraag van het rapport
is: mogen wij dat overlijden ver-
snellen?

Aan de andere kant lijkt het
over een grotere groep kinderen
te gaan: kinderen namelijk bij

wie de behandeling wel is aange-
slagen en die (min of meer) zelf-
standig kunnen overleven, maar
die een leven van ernstig lijden
tegemoet gaan. Hier is dus een si-
tuatie zonder acute stervensfase.
Op die laatste groep komen wij
aan het slot van dit artikel nog
terug.

Spierverslappers

In dit artikel gaan wij ervan uit
dat het KNMG-standpunt zich tot
de eerste categorie beperkt: kin-
deren die feitelijk al stervende
zijn, of kinderen met een zo ge-
ringe levenskans en die zo ernstig
lijden, dat doorbehandelen al-
leen maar lijden en ellende toe-
voegt. De beslissing om het kind
niet te behandelen is al genomen
(of je die beslissing nu billijkt of
niet), het kind zal onherroepelijk
sterven.

Over deze groep patiéntjes
zegt het standpunt het volgende:
‘Een te langdurig stervensproces
waarbij het gaspen (= naar adem
happen) aanhoudt kan bij de ou-
ders ernstig lijden veroorzaken
en kan een gerechtvaardigde re-
den zijn om het leven opzettelijk
te beéindigen.’

De commissie beargumen-
teert dit onder andere met de op-
merking dat ‘Het rekening hou-
den met het lijden van de ouders

en hetlijden dat zij aanwezig ach-
ten te zijn bij hun kind mogelijk
kan bijdragen aan hun rouwver-
werking.’

Concreet denkt de KNMG hier
bij levensbeéindiging aan het toe-
dienen van spierverslappers die
het ademen onmogelijk maken.
Nu worden bij heel kleine baby’s
buiten de stervensfase wel vaker
spierverslappers toegediend, bij-
voorbeeld wanneer hun eigen
beperkte ademhaling de werking

kan volgens de KNMG ook in die
gevallen soms besloten worden
om spierverslappers toe te dienen
in de stervensfase. Hier is de ver-
binding tussen de toediening van
dit middel en de intentie om het
leven te beéindigen nog directer
en is melding dus nog belangrij-
ker.

Het toedienen van spierver-
slappers is waarschijnlijk een
praktijk die al langer gebeurde
maar aangemerkt werd als een

De KNMG doet er goed aan het
lijden van de ouders als zelfstandige

overweging te schrappen

van de beademingsmachine ver-
stoort of om doorgaande epilepti-
sche aanvallen te stoppen. Wordt
de beademing uitgezet om het
kind te laten sterven, en tegelij-
kertijd gestopt met het toedienen
van de spierverslappers, dan kan
hetechterzijn dathetkindalsnog
gaat ademen.

Voortgezette toediening van
spierverslappers zou in die geval-
len voorkomen dat een kindje
lange tijd naar adem blijft hap-
pen. Kreeg een kind eerder geen
spierverslappers toegediend, dan

vorm van stervensbegeleiding en
dus niet als levensbeéindigend
handelen. In het huidige rapport
wordt deze praktijk openlijk be-
noemd en als uiterst middel ge-
rechtvaardigd geacht. In die zin is
het rapport een waardevol voor-
beeld van de transparantie waar
we in Nederland zo trots op zijn.

Ouders

Waardevol in het rapport is ook
dat gepleit wordt voor een goede
voorbereiding van ouders op het
aanstaande overlijden, en een

goede begeleiding van de ouders.
De situaties waar het hier over
gaat, zijn voor ouders doorgaans
buitengewoon tragisch en droe-
vig.
Toch bleef kritiek niet uit. In
Trouw van 28 juni noemde voor-
zitter Wilma Duijst van het Fo-
rensisch Medisch Genootschap
het een brug te ver dat het lijden
van anderen, namelijk de ouders,
mee mag wegen bij het actief be-
eindigen van een leven. Het zou
eenveelbredere discussie openen
of lijden van de familie en naas-
ten (bijvoorbeeld bij volwassenen
met dementie of comateuze pa-
tiénten) mag meewegen in een
besluit tot levensbeéindiging.
Ook NPV-directeur Ruth Selden-
rijk gebruikte dit hellend vlak-ar-
gument in een eerste reactie.

Nu is het natuurlijk de vraag
wat we bedoelen met ‘het lijden
van de ouders’. Ten eerste kun-
nen ouders lijden omdat zij het
kind zien lijden. Daar kun je ver-
schillende vragen bij stellen: op
grond van welke verschijnselen
weet men dat het kind inderdaad
lijdt?

Zijn ouders voldoende toege-
rust om verschijnselen goed te
kunnen interpreteren? En een
vraag daarvoor: hoe zeker kun-
nen artsen bij pasgeborenen met
zeer ernstige afwijkingen lijden



