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Het begrip ‘terminale sedatie’ werd in de literatuur over palliatieve 
zorg geïntroduceerd door Enck in 1991 om de praktijk te beschrijven van 
door medicijnen geïnduceerde sedatie voor symptomen die moeilijk onder 
controle te houden zijn.2 Vrijwel vanaf het begin werden deze praktijken 
als controversieel beschouwd. Critici beweerden dat het een ‘vertraagde 
euthanasie’ was, of een zachte dood in vermomming. Ze betoogden dat 
het bijvoeglijke naamwoord ‘terminaal’ niet zomaar een indicatie van tijd 
was om de eindfase van het leven van een patiënt aan te duiden waarin 

Een ethische evaluatie van 
palliatieve sedatie

Ten Have is hoogleraar en directeur van het Center for Healthcare Ethics van 
Duquesne University in Pittsburgh. Voorheen was hij directeur van de afdeling 
Ethiek van wetenschap en technologie van UNESCO in Parijs. Welie is hoogleraar 
en werkzaam bij het Center for Health Policy & Ethics van Creighton University in 
Omaha. Beide auteurs waren in de jaren negentig betrokken bij het Wetenschap-
pelijk Instituut voor het CDA.1 

De heersende opvatting is dat euthanasie en palliatieve 
sedatie moreel gezien verschillende praktijken zijn. Deze 
opvatting staat echter ter discussie vanwege ambigue more-
le ervaringen en een aanzienlijke variatie in toepassingen. 
Het risico bestaat dat palliatieve sedatie wordt uitgebreid 
tot praktijken die daadwerkelijk zijn bedoeld om de dood 
van patiënten te bewerkstellingen. De kenmerken van de 
gezondheidszorg waarvoor de palliatieve zorg sinds haar 
ontstaan een alternatief wilde bieden, vergen nog steeds onze 
aandacht: de focus op behandeling in plaats van op zorg, de 
fysieke dimensie in plaats van de gehele persoon, het indivi-
du in plaats van de gemeenschap, en het primaat van inter-
ventie in plaats van ontvankelijkheid en aanwezigheid.

door Henk ten Have & Jos V.M. Welie
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dergelijke sedatie gewoonlijk werd toegediend; nee, het duidde het echte 
doel van de interventie aan, namelijk het beëindigen van het leven van de 
patiënt. Omdat het begrip ‘terminale sedatie’ werd gezien als verwarrend, 
ambigu en open voor allerlei interpretatie, werd gezegd dat het beter hele-
maal kon verdwijnen. De term die vervolgens in de onderzoeksliteratuur 
terechtkwam, was ‘palliatieve sedatie’. Door nationale en internationale 
organisaties werden aanbevelingen, richtlijnen en normen voor de juiste 
toepassing opgesteld die allemaal de nadruk leggen op de ethische ver-
schillen tussen palliatieve sedatie en euthanasie. Voorbeelden zijn de richt-
lijn van de Koninklijke Nederlandsche Maatschappij tot bevordering der 
Geneeskunst, oorspronkelijk gepubliceerd in 2005 en herzien in 2009,3 de 
Amerikaanse aanbevelingen van het National Ethics Committee, Veterans 
Health Administration (nec-vha) uit 2007,4 het internationale kader dat in 
2009 werd gepubliceerd door de European Association for Palliative Care 
(eapc),5 en de positieverklaring van de Amerikaanse National Hospice and 
Palliative Care Organization (nhpco) uit 2010.6 Maar deze ontwikkelingen 
hebben niet geleid tot eliminatie van de controverses. Tegenstanders blij-
ven de heersende opvatting ter discussie stellen, en niet ten onrechte.

De heersende opvatting

Het nec-vha heeft palliatieve sedatie gedefinieerd als ‘de toediening van 
non-opiaten om ervoor te zorgen dat een terminaal zieke patiënt niet bij be-
wustzijn komt, als een laatste hulpmiddel voor de behandeling van ernstige, 
aanhoudende pijn of andere klinische symptomen die niet kunnen worden 
verlicht door een agressieve, symptoomspecifieke behandeling.’7 De nhpco 
beschrijft palliatieve sedatie als ‘het verlagen van het bewustzijn van de pa-
tiënt door het gebruik van medicatie met het uitdrukkelijke doel dat de pati-
ënt zich minder bewust is van lijden dat onbehandelbaar en ondraaglijk is’.8

Deze en vele andere definities in de literatuur over palliatieve zorg laten 
niet alleen significante verschillen zien – zo is de definitie van het nec-vha be-
perkt tot stervende patiënten en die van de nhpco niet – maar zijn ook een ui-
ting van diverse overeengekomen kenmerken van palliatieve sedatie: het doel 
is de verlichting van aanhoudende symptomen; dit doel wordt bereikt door 
het bewustzijn van de patiënt te verlagen; om dit te bewerkstelligen worden 
sedatieve medicijnen gebruikt; het betreft geen geïsoleerde interventie, maar 
een strategie van symptoombestrijding binnen een palliatief zorgtraject; en 
het is een interventie die alleen mag worden toegepast als laatste hulpmiddel.

De verschillen tussen palliatieve sedatie en euthanasie kunnen nader 
worden geëxpliciteerd als we niet alleen kijken naar wat palliatieve sedatie 
nou precies is, maar ook naar wat geen palliatieve sedatie is, maar euthana-



Christen Democratische Verkenningen | Lente 2014

Over het regelen en op afstand houden van de dood

146

sie. De verschilpunten draaien om de intentie, de handeling (of interven-
tie) zelf, en het resultaat van de handeling.

In het geval van euthanasie is het de bedoeling van de arts dat de patiënt 
overlijdt. De arts heeft niet alleen de subjectieve wens dat de patiënt over-
lijdt, maar hij of zij kiest ook voor soorten medicijnen en doseringen die 
naar alle objectieve maatstaven dodelijk zijn. De arts dient deze medicij-
nen vervolgens toe en controleert of de patiënt niet alleen het bewustzijn 
verliest, maar vervolgens ook ophoudt met ademen, gevolgd door een vol-
ledige hartstilstand. Pas als dit resultaat is bereikt, concludeert de arts dat 
zijn of haar interventie succesvol is geweest.

In het geval van palliatieve sedatie is de bedoeling van de arts heel anders: 
die bedoeling is dan niet om de patiënt te doden, maar om symptomen te 
verlichten die niet op een andere manier behandelbaar zijn. De aard en de 
dosering van de geneesmiddelen zijn gericht op een verlaagd bewustzijns-
niveau. Als de patiënten zouden overlijden als gevolg van de toediening van 
de medicijnen, zou dat worden beschouwd als een onbedoeld resultaat.

Wanneer palliatieve sedatie wordt toegediend op de beschreven manier, 
valt dit binnen het gebied van palliatieve zorgpraktijken. Euthanasie valt 
daarentegen om diezelfde redenen juist buiten dit gebied, en is daarom in 
de meeste landen bij wet verboden.

Standpunten

Het onderscheid tussen palliatieve zorg en euthanasie lijkt tegenwoordig 
meer ter discussie te staan dan ooit tevoren. Er lijken twee hoofdredenen te 
zijn voor de aanhoudende controverse.

1. Morele ervaring
De introductie van nieuw jargon, waarbij de term ‘terminale sedatie’ werd 
vervangen door ‘palliatieve sedatie’, heeft het onderscheid tussen de begrip-
pen ‘sedatie’ en ‘euthanasie’ verhelderd. Maar deze naamsverandering was 

niet bij machte de ervaring te veran-
deren van degenen die bij het bed 
van de patiënt stonden en zagen hoe 
de patiënt sedatie toegediend kreeg 
en niet lang daarna, zonder nog bij 
kennis te komen, overleed.

Claessens en anderen hebben 
aangetoond dat 25 procent van de 

familieleden een hoog stressniveau ervaren vanwege de beslissing om 
palliatieve sedatie bij een dierbare toe te passen.9 Zij vinden dat er on-

Het onderscheid tussen palli-
atieve zorg en euthanasie lijkt 
tegenwoordig meer ter discussie 
te staan dan ooit tevoren
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voldoende informatie over het proces wordt verstrekt; ze klagen over een 
gebrek aan compassie van de kant van artsen en verpleegkundigen; ze zijn 
bezorgd over het voortdurende lijden van de patiënt; en ze vrezen dat de 
beslissing het leven van hun familielid heeft verkort. Een onderzoek onder 
verpleegkundigen in Vlaanderen liet zien dat ook veel gezondheidszorg-
verleners palliatieve sedatie ervaren als een praktijk die vanuit ethisch 
oogpunt problematisch is.10 77 procent van de ondervraagden was van 
mening dat continue diepe sedatie (cds) gedeeltelijk of uitdrukkelijk was 
bedoeld om het overlijden te versnellen. Slechts 4 procent geloofde dat dit 
geen levensverkortend effect had. Van de Canadese medisch specialisten 
die in 2011 in Quebec werden ondervraagd, antwoordde de helft eveneens 
dat palliatieve sedatie vergelijkbaar is met een vorm van euthanasie.11

2. Variatie in de praktijk
We hebben eerder gezien dat de nhpco voorstander is van een beperkte 
toepassing. Palliatieve sedatie mag alleen worden toegediend wanneer het 
lijden van de patiënt onbehandelbaar en ondraaglijk is. Bovendien heeft 
de sedatie verlichting van de symptomen tot doel, geen bewusteloosheid. 
Daarom moet de sedatie worden afgestemd op de kleinst mogelijke be-
wustzijnsvermindering die zorgt voor het draaglijk maken van de sympto-
men. Voor de meeste patiënten is daarvoor minder dan totale bewusteloos-
heid vereist. Een recent onderzoek in België liet zien dat bij bijna de helft 
van de patiënten die palliatieve sedatie ontvingen, het aanvankelijke se-
datieniveau mild was en met tussenpozen werd toegediend, en pas in een 
later stadium hoefde te worden versterkt tot diepe en continue sedatie.12 
Als aan deze strenge criteria wordt voldaan, zal palliatieve sedatie, en met 
name cds tot volledige bewusteloosheid, slechts zelden worden gebruikt. 
Omgekeerd zou een wijde verbreiding van palliatieve sedatie en cds erop 
wijzen dat deze maatregel niet wordt ingezet als laatste hulpmiddel, maar 
eerder als een alternatief voor andere beschikbare palliatieve strategieën.

Een blik op de literatuur laat echter opvallende verschillen zien in de 
gemelde incidentie van terminaal zieke patiënten die palliatieve sedatie 
ondergaan, variërend van slechts 1 procent13 tot wel 88 procent.14 Hoeveel 
patiënten diepe sedatie ontvangen, is al even onduidelijk. In het onder-
zoek van Maltoni en anderen ontving een kwart van de hospicepatiënten 
in de Italiaanse streek Emilia-Romagna palliatieve-sedatietherapie, maar 
slechts een kwart hiervan kreeg ook cds.15 Deze cijfers komen overeen met 
de bevinding dat 8,5 procent van de stervende patiënten in Italië cds ont-
ving.16 Maar uit hetzelfde onderzoek bleek dat slechts 2,5 procent van de 
patiënten in Denemarken cds ontving. In Vlaanderen werd cds gebruikt 
bij 8,2 procent van de gevallen in 2001, maar dit cijfer was in 2007 gestegen 
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tot 14,5 procent. In het Verenigd Koninkrijk lag dit cijfer met 16,5 procent 
nog hoger.17 Afgezien van variaties per land hebben andere onderzoeken 
aangetoond dat de frequentie van dit type sedatie meer afhangt van de 
gewoonten van artsen dan van de klinische toestand van de patiënten.18

Een van de voor de hand liggende verklaringen voor deze statistische 
variaties is de polysemie van de termen. Veel van de onderzoeken gebruiken 
verschillende definities van palliatieve sedatie, of helemaal geen definitie. 
Deze praktijkvariaties kunnen echter ook worden gekoppeld aan een alge-
mener verschijnsel. Innovaties en technologieën worden aanvankelijk in de 
klinische praktijk geïntroduceerd binnen een zorgvuldig afgebakende con-
text en voor duidelijk begrensde patiëntcategorieën. Maar als deze introduc-
tie succesvol blijkt, wordt de toepassing geleidelijk uitgebreid naar andere 
indicaties en andere groepen patiënten. Dit verschijnsel, ook wel ‘mission 

creep’ genoemd, lijkt ook op te tre-
den bij palliatieve sedatie, misschien 
(zoals Broeckaert oppert19) omdat 
palliatieve sedatie niet meer alleen 
wordt gebruikt door specialisten in 
de palliatieve zorg, maar is opge-
schoven naar de huisartsenpraktijk. 
Deze huisartsen zijn minder bekend 
met de recentste strategieën voor 

palliatieve zorg en gebruiken palliatieve sedatie en zelfs cds sneller dan een 
specialist in de palliatieve zorg zou doen.

Een voorbeeld hiervan is de praktijk van palliatieve sedatie zoals gedefini-
eerd door Rietjens en anderen: ‘de toediening van medicijnen om de patiënt 
in diepe sedatie of coma te houden tot aan het overlijden, zonder kunst-
matige voeding of vochttoediening’.20 In deze definitie is de vermindering 
van het bewustzijn niet zomaar een middel om symptomen te verlichten; 
volledige sedatie lijkt juist zelf het doel van de interventie te zijn geworden. 
Bovendien wordt de sedatie gehandhaafd tot aan het overlijden, eveneens 
ongeacht het effect ervan bij de symptoombestrijding bij de patiënt. Critici 
betogen daarom dat dit type interventie in strijd is met het hoofdprincipe 
van palliatieve zorg, namelijk een gedoseerde behandeling van symptoom-
bestrijding. Dat in de definitie expliciet melding wordt gemaakt van het 
uitsluiten van voedsel- en vochttoediening doet critici vermoeden dat de 
door Rietgens gedefinieerde praktijk niet alleen is bedoeld voor symptoom-
bestrijding, maar ook om de dood van de patiënt te bespoedigen.

Deze vermoedens worden gevoed door empirische gegevens die laten 
zien dat dit soort sedatie helemaal niet zeldzaam is. In 2001 werd 4 tot 10 
procent van alle sterfgevallen in Nederland voorafgegaan door dit type 

Palliatieve sedatie wordt niet 
meer alleen gebruikt door spe-
cialisten in de palliatieve zorg, 
maar is opgeschoven naar de 
huisartsenpraktijk
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sedatie (terwijl 2,6 procent van alle sterfgevallen het gevolg was van eutha-
nasie). Toen de betrokken artsen werden ondervraagd over hun recentste 
betrokkenheid bij palliatieve sedatie, antwoordde 17 procent dat het hun 
uitdrukkelijke bedoeling was geweest om de dood te bespoedigen (hoewel 
deze intentie maar in 3 procent van de gevallen bepalend was voor de toe-
diening van de sedatieven zelf; in de overige gevallen was het onthouden 
van kunstmatige voeding en vocht bedoeld om de dood te verhaasten).21 
Het recentste Nederlandse onderzoek naar euthanasie laat een toename 
van palliatieve sedatie zien (12,3 procent van alle sterfgevallen in 2010, te-
genover 8,2 procent in 2005). Eveneens wordt geconcludeerd dat er sprake 
is van een belangrijke conceptuele verwarring: 18 procent van de euthana-
siegevallen (volgens de strikte wettelijke definitie van euthanasie) worden 
door de ondervraagde artsen ‘palliatieve sedatie’ genoemd.22

Mogelijke invloed van palliatieve sedatie op de filosofie van 

palliatieve zorg en hospices

Palliatieve sedatie wordt algemeen beschouwd als een therapie, of min-
stens als een medische behandeling, waarvoor speciale expertise vereist is. 
Gecontroleerde sedatie werd aanvankelijk voorgeschreven aan patiënten 
op intensivecareafdelingen, en deze associatie met een specialistische 
behandeling voor een beperkte groep patiënten is behouden gebleven. De 
praktijk is echter anders.

In een recent Italiaans onderzoek hebben Mercadante en anderen ont-
dekt dat palliatieve sedatie werd gebruikt bij 13,2 procent van de patiënten 
die thuis werden verzorgd.23 In België ligt de incidentie van palliatieve 
sedatie in gespecialiseerde palliatieve-zorginstellingen zelfs lager (7,5 pro-
cent) dan in algemene zorginstellingen (14,5 procent).24 Zo ook in Neder-
land. Het eerdergenoemde onderzoek uit 2010 toonde aan dat 43 procent 
van de interventies voor palliatieve sedatie werd toegepast door huisartsen 
en slechts 38 procent door medisch specialisten.25 In een ander Nederlands 
onderzoek werd geconcludeerd dat cds steeds meer wordt beschouwd als 
onderdeel van de reguliere medische praktijk.26

Deze verschuiving in de praktijk van palliatieve sedatie, namelijk van 
een beperkte interventie die uitsluitend wordt uitgeoefend door een relatief 
klein aantal intensivisten en palliatieve-zorgspecialisten naar een wijder 
en vrijer toegepaste interventie die wordt uitgeoefend door huisartsen, kan 
diverse belangrijke ethische gevolgen hebben. Het eerste betreft de omgang 
met lijden en sterven. Al in 1969 betoogde Kübler-Ross dat we het stilzwijgen 
rondom dood en sterven moeten doorbreken. We zouden moeten praten 
over ervaringen waaraan we allemaal deel zullen hebben.27 Rond diezelfde 
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tijd definieerde Saunders de zorg voor stervende patiënten als een intersub-
jectief proces, een gedeelde reis die vereist dat we aandachtig naar de patiënt 
luisteren.28 Palliatieve zorg wordt dan ook beschouwd als een bij uitstek 
relationele benadering. De oorspronkelijke filosofie van het hospice onder-
streepte het belang van verbondenheid, gemeenschap, ergens thuishoren. 
Het belangrijkste meubilair bij de ‘artsenronde’ was een stoel, geen bed. 
Welnu, het risico van palliatieve sedatie als vorm van behandeling is dat we 
terugkeren naar de oude tijd waarin sterven in stilte plaatsvond. Patiënten 
slapen, in plaats van te communiceren. Een recent observatieonderzoek in 
een Scandinavisch hospice bevestigt deze verandering in de hospicefiloso-
fie: de afdelingen zijn stil, de patiënten liggen alleen in hun kamer en het 
personeel is druk bezig.29 Laten we er meteen bij zeggen dat deze stilte niet 
kwam doordat alle patiënten sedatie kregen. De auteurs suggereren echter 
wel dat de interventiegeoriënteerde medicalisering van palliatieve zorg, 
waarvan palliatieve sedatie een schoolvoorbeeld is, bijdroeg aan deze terug-
keer naar stilte. Biedt de huisartsenpraktijk wat dit betreft een betere setting 
om de stilte rondom lijden en sterven te doorbreken?

In de tweede plaats benadrukte de filosofie van het hospice de behoefte 
aan een holistische benadering van menselijk lijden. Saunders introduceerde 
het begrip ‘totale pijn’ om het complex van fysieke, emotionele, sociale en 
spirituele elementen te beschrijven.30 In contrast hiermee suggereert pallia-
tieve sedatie een terugkeer naar de traditionele medische focus op de fysieke 
dimensie van lijden en een fysiek antwoord daarop, zoals bevestigd in een 
recent artikel: ‘Het is veel gemakkelijker om de dosis midazolam te verhogen 
dan om te worstelen met de onderliggende problemen van de zorg voor een 

patiënt.’31 Palliatieve sedatie kan 
worden gezien als de opvolger van de 
Brompton-cocktail, een mengsel van 
morfine, cocaïne, alcohol, siroop en 
chloroformwater waaraan een bijna 
mystieke genezingskracht werd toe-
geschreven. Deze werd tot het einde 
van de jaren zeventig veel gebruikt en 
zelfs Saunders schreef in haar eerste 

publicatie uit 1958 enthousiast over de waarde ervan. Het leverde een milde 
sedatie op en zorgde voor een kalme overgang naar de dood. Het probleem 
met snelle oplossingen als de Brompton-cocktail en palliatieve sedatie is dat 
hierbij geen aandacht wordt besteed aan de complexiteit van menselijk lijden. 
In dit opzicht zijn deze oplossingen in feite verwant aan euthanasie, waarbij 
eveneens het menselijk lijden wordt omzeild, namelijk door eenvoudig het 
leven van de patiënt te beëindigen.

Het is veel gemakkelijker om  
de dosis midazolam te verhogen 
dan om te worstelen met de  
onderliggende problemen van 
de zorg voor een patiënt
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