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Opbouw Presentatie

Prevalentie, Kenmerken, Recente Trends
Perspectief Zorgverleners
Perspectief Patiént

Perspectief Naasten !



Prevalentie: aantal vilgevoerde euthanasieen
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Prevalentie: 2002-2023
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Prevalentie: euthanasieverzoeken

[ Survey Psychiaters ]

* 8/10 reeds geconfronteerd
e //10 betrokken
» Doorverwijzing: 44%
e Uitklaring: 15 - 23%
* Formeel advies: 22%
e Uitvoering: 4.5%
o /% weigert elke betrokkenheid

[ Levenseindeconsultatiecentra ]

e > 100/jaar Vonkel, 179 in 2023
e 50/jaar ULteam



- Kenmerken

> 1 diagnose

Leeftijd: jonger

euthanasieprocedure
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3 Types Euthanasieverzoeken

De euthanasievraag als persisterende
hulpvraag bij sterven

De euthanasievraag als noodrem

De euthanasievraag als therapeutische tool
Wens om NIET in aanmerking te komen




Huidige Key Trends

[Trend 1: Leeftijd }

o Sterkste stijging: jonge patiénten (< 30 jaar)

[Trend 2: Rol van media J

T * ‘Sensationele verhalen’
& e Taal: 'waardig sterven’, 'zelfbeschikking’

e Werther versus Papageno-effecte

[Trend 3: Levenseindezorg J

e 'Levenseindecentra’: langere wachttijden
s  Palliatieve Zorg - Crustatieve zorg




Perspectief
BEIcverieners
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Ondersteuningsnoden

Richtlijn: ook voor niet-artsen!

Inhoud: meer praktische
handvatten en aandacht voor
specifieke subgroepen

Meer doelgerichte opleiding, met
aandacht voor zowel professionele | e
als emotionele impact = =tey =
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Emotionele Impact: Ambivalentie
Sereniteit >< Emotionele rollercoaster
Doodsgedachten onderdrukken >< intensifieren

Hernieuwde hoop, verirouwen >< desillusie,
controleverlies, overgeleverd aan ‘goodwill’

Negatief advies:
wanhoop en woede >< begrip en empathie

Positief advies:
Opluchting/dankbaarheid >< onzekerheid/angst

Yoo p 2



Impact op Zorgtraject

4 )

Negatieve reacties: stopzetting
: ¢
Weigering: verderzetting
\_ J
* Moftiveren

e Zinvolle doorverwijzing

* Openheid gesprek
[Uitklaring: diverse vitkomsten ]

e Herijking, meer of andere zorgverlening
o Afvinklijst




Impact op Relaties met Naasten

Ka nsen Motivatie om voor euthanasie te gaan: samen ‘dragen’

Verdieping en/of herstel

Nieuwe relaties (lotgenoten)

Key: goede verstandhouding en wederzijdse empathie

Kne|pun|-en Onnodig: aftastend, explorerend verzoek

Onrechtvaardig: schending medisch geheim / autonomie

Onwenselijk: emotionele belasting patiént én naastbestaanden

Gebrek aan praktische handvatten







Adviesteksten

Terminologie: “Familie & Naasten”
BvlL: “Medepatieénten = Naasten”

Betrokkenheid = essentieel

* Minstens Informeren

*Indien er gegronde redenen zijn om dat niet te doen: ten
minste 1 vertrouwenspersoon betrekken

Zorg en Nazorg = essentieel
* Wie2 Wate Waare Wanneer?e Hoe?



Ervaringen Naasten: 2 studies (‘22 en '24)

Infrapersoonlijk

Gevoelens en cognities

Interrelationeel

e Relaties met patient, andere
naasten, hulpverleners

Sociaal-maatschappelijk

e Psychiatrie, maatschappij,
media



Intrapersoonlijk: Euthanasievraag

Rollercoaster aan instant emoties

‘Ongeloof’, ‘in shock’, ‘diep verdriet’, ‘radeloos’,
‘verscheurd’,...

Hulpeloosheid, machteloosheid
Hoe reagerene

Ambiguiteit

Begrip >< Niet vatten (ambivalentie patiént)
Dankbaarheid >< Woede, pijn, frustratie




BiEl@ment

“En daf was echt even gewoon een error in mijn hoofd
omdat ik het ook echt nog niet kon snappen. Dat ik
zolets had van: ‘Hoezo vertel jij mij nu ook gewoon aan
de telefoon dat jij papieren hebt ingevuld om er niet
meer fe willen ziine Wat is date' Dat heb je mij gewoon
allemaal nog niet......zelfs nog niet verteld. Ik wist dat je
hef moellik had om hier......uw plaats in te vinden in de
maatschappij, in de wereld, in het leven. En dat je al
EEEENEESRSEINaE Ve chien benf, maar om hu een
beslissing te pakken dat je er niet meer wilt zijn......dat
vind ik wel echt heel heftig. |k kon het eigenlijk gewoon
niet geloven. En ja, ik heb daar toen, ik denk een uur of
ftwee uur aan mijn telefoon gehangen en ik heb toen
opgehangen en dan ben ik echt heel hard beginnen
doorflippen. Ik ben megahard beginnen fe huilen en
beginnen ijsberen heen en weer.”



Intrapersoonlijk: Euthanasieprocedure

UITPUTTINGSSLAG

° Bovenop lange ziektegeschiedenis

° Gebrek aan keuze: fait accompli

° Balans zoek: (be)zorg(dheid) om patieént is allesoverheersend

° Gebrek aan kennis en onzekerheid: ‘Overgeleverd' aan artsen en patiént

Indien betrokken, vaak:

°© Gaandeweg meer begrip en dieper inzicht
° Meer reciprociteit

° Betekenisvolle zorg en persoonlijke groei

SURREEEL, BIZAR
° Minutieus uvitgekiende afscheidsrituelen

° “"Galgenhumor”
° Euthanasieprocedure ON HOLD of UITGESTELD

NA UITVOERING

°Indien betrokken: sereen, dankbaar voor afscheid, doch ook “Wat als...2”
° Indien niet-betrokken: ongeloof, ‘bestolen’

° Troost: expliciete keuze patiént, focus op ‘externe factoren’



BiEl@ment

“En Ik snapte haar lijiden, ik snapte haar last en haar
wens, maar ik wilde oud worden met haar. En dat, wat ik
al zei, we hebben in de zomer echt wel de nodige potjes
daarover gestoeid met elkaar. [k heb haar nog min of
meer gedwongen om een klinische psychotherapie aan
te gaan (...) En toen hebben we een poosje op twee
sporen gezeten, zij op het spoor van het dood willen en
Ik op het spoor van ‘ ik wil je behouden’, dus ‘ik volg wel,
maar ik ga niet mee’. En dat leidde eigenlijk fot steeds
meer frictie en bofsingen, zodat ik viteindelik de keus
heb moeten maken zo van: ‘ja, of ik blijf dit doen en raak
haar nu kwijt, of ik ga naast haar staan en met haar
meelopen, in de hoop dat ik het nog kon afbuigen.”




Fragmei

“Goh, dat was echt heftig. Want in de laatste weken.
Trok ze u ook echt...ja;...ge GECHREICIEHNNIIE =N
van het ene uiterste van ik ga het niet meer doen frok
ze u...wat automatisch gebeurt... frok ze u ook
helemaal mee in de dingen van ‘ik ga het wel doen’
en dan weer niet.., dat dat was super heftig. Dat was
echt zot. Ge kunt dat nief beschriiven hoe dat dat
voelde. Dat was echt zot. Ge moest gewoon mee,
want als ge als ge bleef staan blokkeerde het ook
gewoon. Dus ja.

Interviewer : “Ja, ja en als je zegt ‘dan blokkeerde het
ook’. Wat blokkeerde er precies dane”

“De connectie, want zij zat dan in die fase en dan
zitte gij nog in de andere en dat bofst gewoon
superhard.”




Interpersoonlijk
Naaste-Andere Naasten

Knelpunten Onbegrip, conflicten tot breuken

Extra belasting op gezin, vriendschap

"Goedbedoelde adviezen"

"Rechtvaardigen”

“Doodzwijgen”

Kansen Samen dragen

Wederzijdse erkenning, begrip

(Im)materiéle steun

Key: Onbevooroordeeld luisteren, “er zijn”




Fragment

“Er was heel veel taboe in de familie. Eris nog heel veel
taboe rond. Er mag ook niet over gesproken worden. Allee,
dat voelen we toch van...ja.... Bij mijn broer moet ik er ook
nog niet over beginnen want hij spreekt niet meer tegen mij.
Er ziin heel veel mensen van de familie die dat niet begrijpen
en die...zeggen: " Ge hebt niet alles gedaan voor uw kind
wat je moest doen". En mensen die boos naar u kiken omdat
ge dat toelaat he [verwijzing naar euthanasie uvitvoering]
(Geémotioneerd) ..."..." dat GlJ dat als ouder TOEGELATEN
hebf, ja.

Aan mijn schoonbroer heb ik wel echt veel gehad. Veel meer
dan mijn eigen broer... Dat is de enige die nog spreekt over
(haam patiént). Mijn pa ook, maar voor de rest van de
familie...”



Interpersoonlijk
Naaste-Hulpverlener

Knelpunten Gebrek heldere, fransparante communicatie

Onvoldoende erkenning rol en positie'

Geen oprechte betrokkenheid: ‘om zich juridisch in te dekken’

Intern conflict: fijd ‘afnemen’ versus 'artsen belasten’

Bij wie kan men terecht voor expertise, vitleg en steun?

Kansen Mogelijkheid vragen stellen en eigen perspectief delen

Heldere, fransparante communicatie

Vertrouwensband gestoeld op oprechte interesse

Dieper inzicht verkregen in lijldensdruk en euthanasiewens

Gezamenlijke consultaties bij ambivalentie
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Fragment

“Ze ging dan bij die psychiaters en ging ze dan in gesprek. Maar
wij mochten er dan zelf... Dat was allemaal apart. Dus wij
mochten er zelf ook niets van weten. En dan was dat van... ‘En
hoe staan jullie er tegenovere’ Maar voor de rest werd er niet
gevraagd van.... : ‘Hoe is het met jullie’ of of ja... ‘Welke vragen
hebben jullie¢’ of ja... hef was ‘Wilde er iets over weten , pak een
boek mee. Er staan boeken genoeg.’...’” Alé, dat was het dan [..]
Dus een beetje ondersteuning hadden wij toch wel graag gehad,
maar dat was het dus eigenlijk. Dat vind ik wel heel jammer. Het is
daarom dat we dit interview ook willen doen. Omdaft we dat ook
wel weten dat er nood aan is en dat de mensen dat ook wel
nodig hebben.”



Fragment

“Alleen, nadat hij (naam patiént) toestemming had
gehad, en dat hij dan zag bij (de patiént) daft die
twijfel er was, dan begon mijn broer ook te twijfelen,
omdat hij die twijfel van (naam patiént) zag. Maar
dan heeft de huisarts, die dat ook allemaal
begeleidde, ons samen bijeengeroepen om als
familie zeker te zijn van ja, waar staan we hier nue
(...). De huisarts was wel heel belangrijk voor ons in
dat verhaal en die kwam ook echt heel dikwijls naar
ons, en dan hebben we altijd alles samen besproken
met de huisarts. Die huisarts heeft ook altijd alles in zijn
team besproken, dus wij waren daarvan echt goed
op de hoogte. Die heeff ook alle stappen heel
zorgvuldig uvifgelegd.”




Sociaal-Maatschappelijke Noden

[MOGTSChGppij ]

Taboe en stigma
Gefnuikt in zin- en betekenisgeving

[Medid ]
* (H)erkenning lotgenoten (sinds kort: SIMILES)

* Weinig genuanceerd in/gebruikt door
media

e Wens om taboe te doorbreken, maar WAT,
WAAR en HOE®?




Noden en Steunbronnen

[Wens betrokkenheid, vooral:

Erkenning en delen perspectief

Transparantie

Geen actieve, codrdinerende rol in besluitvorming!
Respect privacy en ritme patiént

[S’reunbronnen

Eigen netwerk, natuur, dieren
Extern: weten waar en bij wie (expertisel)
Lotgenoten: Similes



Fragment

“Het is al heel belangrijk hoe de patiént behandeld en begeleid wordt, maar hey,
vergeet ook de mensen niet die daar rond staan, want jezus, hoe alleen... Hoe
alleen voelt dat? Hoe eenzaam kunde u voelen met zoiets. En echt ontzettend
eenzaam. En het had echt wel wat gedaan, denk ik, moest er zo een soort na-

traject zijn, of dat je nog eens een keer bijeenkomt om het erover te hebben ofzo.
Of gewoon efkes...dat te kunnen luchten. Onder mensen waar ge ook veilig bij zijt,
die dat heel goed weten wat dat inhoudt ofzo.”
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