Lindeblad

Jaargang 18 « nummer 1 * mei 2021

Nieuwsbrief van de Stichting Prof.dr. G.A. Lindeboom Instituut

D

Ewoud de Jong: “We zien het leven als een gegeven, waar wij
niet zelfstandig over kunnen beschikken”

Ewoud de Jong

In oktober 2020 ging het onderzoeksnetwerk *Cultuur van
het leven’ van start. Het eerste onderzoeksproject gaat over
ethische vragen rond het levenseinde. Een van de partners
in dit project is Eleos, specialist in christelijke geestelijke
gezondheidszorg. Naar aanleiding hiervan spraken we met
Ewoud de Jong.

U bent geneesheer-directeur bij Eleos. Wat houdt deze func-
tie in?

De geneesheer-directeur draagt verantwoordelijkheid voor
de uitvoering van de Wet verplichte geestelijke gezondheids-
zorg. Deze verantwoordelijkheid is ook vastgelegd in de wet.
Daarnaast ben ik verantwoordelijk voor de inbreng van de
medisch-psychiatrische standaard in de beleids- en kwaliteits-
cyclus van Eleos. Omdat we als organisatie een eenhoofdig
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bestuur hebben, ben ik dan ook als zodanig de zorginhoude-
lijke sparring partner van de bestuurder. Ook ben ik betrok-
ken bij de visieontwikkeling van Eleos. Dan gaat het om de
vraag wat voor zorg we willen bieden en wat onze christelijke
identiteit daarin betekent.

Hoe bent u betrokken geraakt bij het onderzoeksnetwerk
‘Cultuur van het leven'?

De concrete aanleiding was dat er verschillende keren pa-
tiénten bij ons waren met een actieve vraag naar euthanasie.
Het gaat bij deze patiénten om hele complexe psychiatrische
problematiek. Als ze geen hoop meer hebben op herstel of
verbetering van hun situatie, kan de vraag naar euthanasie
naar boven komen. De vraag is hoe je daar als behandelaar
op reageert. Wat doe je als een patiént vraagt om v
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een verwijzing naar het Expertisecentrum Euthanasie, terwijl
jij als behandelaar nadrukkelijk aan de kant van het leven
wilt staan? En als je er niet aan wilt meewerken, wat doe

je dan wel? We hebben dit thema eens besproken in een
moreel beraad. Toen kwam bij ons de vraag naar boven: is
er zoiets als palliatieve psychiatrie? Bij palliatieve zorg gaat
het om zorg voor patiénten in het eindstadium van ziekte

en met de dood in het vooruitzicht. Kun je ook van zo'n
situatie spreken in de context van de psychiatrie? Kun je

in de psychiatrie eigenlijk wel spreken over patiénten die
uitbehandeld zijn? Allerlei vragen, voetangels en klemmen.
In Vlaanderen noemen ze de zorg voor dit soort patiénten
crustatieve psychiatrie, om een onderscheid te maken met
patiénten die een terminale somatische ziekte hebben. We
zien een verantwoordelijkheid voor onszelf om hierover na te
denken. Mede daardoor zijn we bij het Lindeboom Instituut
en het onderzoeksnetwerk 'Cultuur van het leven’ betrokken
geraakt. Het is de bedoeling dat het thema crustatieve psy-
chiatrie een plaats krijgt in het onderzoek. We weten daar
namelijk nog erg weinig over.

U gaf aan dat dit thema naar voren kwam in een moreel
beraad? Wat is een moreel beraad?

Een moreel beraad kan worden georganiseerd als er in het
behandeloverleg een probleem naar voren komt waar de be-
treffende collega's niet uitkomen. Vaak gaat het om casussen
waar een lastig ethisch dilemma aan vastzit. Het team kan
dan besluiten: voor deze casus moeten we meer tijd vrijma-
ken. Eigenlijk is een moreel beraad een handleiding om te ko-
men tot een goed gesprek. Je probeert helder te krijgen wat
de ethische vraag is. Vervolgens bespreek je de casus vanuit
verschillende ethische modellen en probeer je gezamenlijk tot
een oplossingsrichting te komen.

Kunt u schetsen om wat voor problematiek het kan gaan bij
patiénten met een levenseindeverzoek?

Het kan heel verschillend zijn, maar het gaat vaak om situ-
aties van langdurige problematiek, zoals een ernstige per-
soonlijkheidsstoornis. Ik heb een casus meegemaakt van een
jonge vrouw met ernstige verwaarlozing en hechtingsproble-
matiek in haar voorgeschiedenis. Ze had veel moeite met het
reguleren van haar agressieve impulsen. Door de overgang
van jeugdpsychiatrie naar volwassenzorg kreeg ze te maken
met een breuk in de behandelrelatie. Dat is vaak een enorme
bron van stress, zeker bij iemand met hechtingsproblematiek.
Ze kwam daardoor in een sterke verzetshouding terecht en
gaf aan niet meer te willen leven. Ze stopte ook met eten en
drinken.

Dit soort gedrag kun je begrijpen in het kader van autono-
mie-ontwikkeling: mag ik zelf bepalen wat ik doe of bepaal
jij het voor mij? Je kunt als hulpverlener heel verschillend met
zo'n situatie omgaan. Het kan zijn dat je op een gegeven mo-
ment moet zeggen: "deze patiént is nu zo uitgehongerd, die
moet opgenomen worden.” Het gevaar is dan alleen dat het
gevecht om autonomie zich verplaatst naar een gevecht om
verplichte voeding. Een diep traumatische situatie voor zowel
de patiént als de betrokken hulpverleners.

Je zou ook kunnen zeggen: “Zoals je weet staan wij aan

de kant van het leven, maar jij hebt zoveel meegemaakt, ik
begrijp je wens om niet meer te willen leven. Er zijn echter

ook andere wegen dan jezelf doodhongeren of overdoses pil-
len innemen. Overweeg je ook naar het expertisecentrum eu-
thanasie te gaan?" Dit laatste niet om een patiént tot eutha-
nasie te brengen, maar met de hoop in je achterhoofd dat het
proces dat volgt de levenswens weer doet ontwaken. Dat is
in deze casus, God zij dank, ook gebeurd. Sowieso wordt een
aanvraag voor euthanasie bij psychiatrische problematiek niet
zomaar goedgekeurd, daar gaat een heel traject, met onder
andere een second opinion, aan vooraf. Klein onderzoek in
Vlaanderen heeft laten zien dat, als een psychiatrische patiént
het traject om te komen tot euthanasie doorlopen heeft, een
deel van de patiénten uiteindelijk niet tot uitvoering ervan
komt. De strijd om autonomie is immers beslecht. Maar dat
zijn wel hele lastige dilemma’s voor een organisatie die staat
voor christelijke gezondheidszorg.

Wat maakt het extra ingewikkeld voor een organisatie met
een christelijk profiel?

We zien het leven als een gegeven, waar wij niet zelfstandig
over kunnen beschikken, maar waar God over gaat. En ook:
het is Pasen geweest. Dat betekent dat er in principe niets
hopeloos is in het leven. Dat er licht en uitzicht is, ook al zie
ik het niet of ook al is het verborgen. Met de opstanding van
Jezus is er in de realiteit van de wereld iets fundamenteel
veranderd. De dood heeft niet het laatste woord. Dat maakt
uit voor hoe je je verhoudt tot een patiént met een vraag om
levensbeéindiging.

Speelt dit perspectief ook een rol in de gesprekken met pati-
enten?

We zoeken in de gesprekken actief naar afstemming op
datgene wat zin aan het leven van mensen geeft. Geloofs-
beleving is daar een belangrijk onderdeel van. Het hebben
van een relatie met God en het behoren tot een geloofsge-
meenschap zijn zingevers die je probeert te betrekken in het
contact met patiénten. Dat vraagt wel om afstemming. In
eerste instantie in vocabulaire, omdat een patiént met een
reformatorische achtergrond het geloof anders verwoordt en
beleeft dan iemand met een evangelische achtergrond. Maar
het is ook niet altijd mogelijk om het geloof ter sprake te
brengen. Soms kan iemand zo vastzitten in de problematiek,
dat geloofsthema's hen simpelweg niet raken. Dan is het ook
geen woord op zijn tijd.

Wat verwachten jullie van het onderzoek van het Lindeboom
Instituut?

Ik hoop dat het onderzoek met een ethische visie komt die
richting geeft aan hoe wij met dit soort vragen kunnen om-
gaan. Dan kan door te onderscheiden welke waarden er in
het geding zijn en binnen welke ethische kaders je hulp kunt
verlenen. Het Lindeboom Instituut heeft al veel onderzoek
gedaan naar vraagstukken op het grensvlak van leven en
dood, dus we hopen dat het ons ook hierbij kan helpen.

Uiteraard zijn wij zelf verantwoordelijk voor de vertaalslag
naar de praktijk. We hebben ook eigen onderzoekers en zijn
ook verbonden met het Kennisinstituut christelijke ggz, dat
wordt geleid door Hanneke Schaap. Het lijkt mij mooi als er
tussen dit kennisinstituut en het Lindeboom Instituut een
goede verbinding ontstaat.
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Voortgang onderzoeksnetwerk Cultuur van het leven

Het eerste onderzoek vanuit het onderzoeksnetwerk Cultuur
van het leven gaat over de ethiek rond het levenseinde.
Thema'’s als euthanasie, ‘voltooid leven’ en palliatieve zorg
staan centraal.

Er is al veel onderzoek uitgevoerd op dit terrein. Daarom
wordt als eerste stap een literatuurstudie uitgevoerd. Op
basis van de resultaten kunnen vervolgstappen worden gezet.
De literatuurstudie heeft voor ogen om overzicht creéren

in (samenvattingen van) onderzoeksresultaten, lopende
onderzoeken en relevante spelers. Bij dit onderzoek zijn de
volgende netwerkpartners betrokken: Eleos, Lelie zorggroep,
NPV — zorg voor het leven, Pro Life zorgverzekeringen, RMU
en Sallux.

Het onderzoek, dat bestaat uit een literatuurstudie en inter-
views met deskundigen, wordt samen met Roy Kloet van

Pro Life Zorgverzekeringen en een tweetal VU-studenten
(mastertheses) uitgevoerd. Arthur Alderliesten codrdineert
het onderzoek namens het Lindeboom Instituut. De beoogde
opleverdatum is oktober 2021.

De onderzoeksresultaten van deze eerste fase zijn in eer-

ste instantie is bedoeld voor de betrokken partners van het
netwerk Cultuur van het leven. De studie kan worden gezien
als een eerste stap op basis waarvan verder onderzoek kan
worden vormgegeven. In de studie zal input worden gegeven

Activiteiten van onze onderzoekshoogleraar prof. dr.

Studiegroep medische ethiek

Henk Jochemsen heeft met verschillende professionals in

het veld van zorg en zorgethiek een studiegroep gevormd.

Door middel van het bestuderen en bespreken van teksten,

wordt gezocht naar verdieping en verbreding van kennis

op medisch-ethisch terrein. De deelnemers van de studie-
groep zijn:

o Arthur Alderliesten, projectcodrdinator Ethiek bij het
Lindeboom Instituut en manager bij Stichting Vrienden
van Lelie zorggroep

e Yvonne Geuze, beleidsadviseur Onderzoek & Beleid bij
de NPV

o Stef Groenewoud, gezondheidswetenschapper en ethi-
cus aan de Radboud Universiteit Nijmegen

e Bert-Jan Heusinkveld, predikant en promovendus medi-
sche ethiek

e Elise van Hoek, manager Onderzoek & Beleid bij de NPV

e Adriana Kater, beleidsadviseur Onderzoek & Beleid bij de
NPV

e Roy Kloet, programmamanager bij Pro Life Zorgverzeke-
ringen

e Henk-Jan Koetsier, pastoraal coach bij Bewust Verder.

o Willem Lock, huisarts en artsenwerker bij CMF-Neder-
land

e Simon Polinder, associate lector Christelijke Professie aan
de CHE
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en aanbevelingen gedaan voor twee toepassingsgebieden
rond euthanasie en ‘voltooid leven': (1) het omgaan van
professionals in hun beroepspraktijk met ethische vragen
rond euthanasie en ‘voltooid leven’ en (2) het versterken van
bijdragen van organisaties aan de maatschappelijke dialoog.

ir. Henk Jochemsen
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Onderwijs

Henk Jochemsen gaf het vak medische ethiek in de master
Identiteit, ethiek en samenleving, waaraan vier studenten
deelnamen. Naast enkele digitale colleges bestond deze
cursus vooral uit zelfstudie door de studenten van literatuur
en het maken van leesverslagen met een korte reflectie.
Daarnaast is Henk Jochemsen betrokken bij een online
cursus medische ethiek van CMF-Nederland. Ongeveer 18
studenten geneeskunde volgen deze cursus.
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Morgen wordt alles beter
De mogelijkheden en ethiek van gentechnologie

In dit boek bespreken de auteurs de belofte van gentechno-
logie: Morgen wordt alles beter. Ze geven uitgebreid aan-
dacht aan de mogelijkheden van de verschillende techno-
logieén en de ethische vragen die op ons afkomen. In het
nadenken over en het beoordelen van gentechnologie spelen
vragen als ‘Hoe denkt u over de mens?’ en ‘Wanneer is het
leven goed?’ een belangrijke rol. Dit soort vragen ligt op het
gebied van de religie en wereldbeschouwing. En als je in
vakgebieden wilt denken dan horen ze thuis in de theologie,
filosofie en ethiek.

Het is onmogelijk om over gentechnologie te schrijven zon-
der na te denken over theologische, filosofische en ethische
vragen. En het is al helemaal onmogelijk om naar antwoor-
den op deze vragen te zoeken zonder dat je eigen visie op
mens en samenleving een rol speelt. De redacteuren van

dit boek hebben een christelijke achtergrond. Dat geldt ook
voor de meeste medewerkers, maar niet voor alle. We leven
in een pluriforme maatschappij leven. Dat wil zeggen, er zijn
veel verschillende opvattingen over mens, samenleving en
medische technologie. In deze publicatie proberen de auteurs
aan de ene kant de mogelijkheden van en de ethische vragen
rond gentechnologie zo 'neutraal’ mogelijk te beschrijven.

Ze geven ruim aandacht aan argumenten die veel mensen
met elkaar delen. Aan de andere kant willen ze ook religieuze
of levensbeschouwelijke vragen aan de orde stellen. En wel
op zo'n manier dat een gesprek met elkaar mogelijk is. Meer
nog: dat dit gesprek daardoor beter verloopt.

Het is onmogelijk is om een echt ‘neutraal’ boek te schrij-
ven. In de opzet van een boek en in de presentatie van de
gegevens spelen de overtuigingen van de schrijvers altijd
een zekere rol. De auteurs hebben ervoor gekozen om

in de eerste tien hoofdstukken van dit boek het veld van

de gentechnologie met al zijn vragen zo goed mogelijk te
verkennen. Enkele keren brengen ze hun eigen positie naar
voren. In de laatste twee hoofdstukken kiezen ze zelf positie.

Maar ook in die hoofdstukken willen ze in gesprek blijven
met anderen. In de diepe overtuiging dat we als pluriforme
samenleving keuzen moeten maken die goed zijn voor de
samenleving als geheel.

De auteurs behandelen drie motieven die belangrijk zijn voor
onze houding ten opzichte van gentechnologie. Als eerste het
motief van de vooruitgang omdat gentechnologie zal leiden
tot nieuwe medische behandelingen. Als tweede het motief
van de voorzichtigheid omdat die behandelingen betrekking
hebben op mensen. Als laatste het motief van verzet omdat
de menselijke waardigheid in het geding kan komen.

Dit boek vormt een belangrijke bijdrage aan een genuanceer-
de discussie en beoordeling van gentechnologie, in de diepe
overtuiging dat we als
pluriforme samenle-
ving keuzen moeten
maken die goed zijn
voor de samenleving
als geheel. Het biedt
een spannende zoek-
tocht in het lastige
onderwerp van gen-
technologie. In deze
zoektocht maken

de auteurs gebruik
van verschillende
sciencefictionfilms en
-romans.

Morgen wordt alles
beter is verschenen
onder redactie van
prof. dr. ir. Henk
Jochemsen en prof.
dr. Maarten Verkerk.

Over het Lindeboom Instituut

Het prof. dr. G.A. Lindeboom Instituut is een wetenschappelijk onder-
zoeksinstituut op het gebied van ethiek van de gezondheidszorg. We
onderhouden een leerstoel (aan de Theologische Universiteit Kampen),
verrichten wetenschappelijk onderzoek, publiceren boeken, rapporten en
bijdragen aan dag- en weekbladen, dragen bij aan het maatschappelijk
debat en vertalen onze inzichten naar zorgbeleid en zorgpraktijk. Het
Lindeboom Instituut werkt vanuit een christelijke levensbeschouwing en
wordt ondersteund door een consortium bestaande uit de TU Kampen,
Reliéf, de NPV, ForumC, Pro Life Zorgverzekeringen en de VBOK.

Adres Bergstraat 33 13811 NG Amersfoort
T 033 - 43 28 288
E info@lindeboominstituut.nl
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