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Dag van de Wilsverklaring

Sinds een jaar of acht organiseert de NVVE op
de eerste zaterdag van oktober de Dag van de
Wilsverklaring. Gewoon omdat het kan, zelf
zo’n dag benoemen, maar vooral omdat het zo
belangrijk is om de medische wilsverklaringen
geregeld onder de aandacht te brengen. ‘Praat
op tijd over je levenseinde’ is een belangrijk
motto van de NVVE en dat kan heel goed aan de
hand van een document dat je aan het denken
zet, waarover je met je familie in gesprek gaat
en dat je meeneemt naar de huisarts. Weet je
meteen hoe die erin staat.

Op de Dag van de Wilsverklaring, 1 oktober,
houdt de NVVE op twaalf locaties in het land
lezingen waar je ook in gesprek kunt gaan
met deskundige adviseurs. Op de maandag,
woensdag en vrijdag ervoor zijn er telkens
twee digitale lezingen over wilsverklaringen.
Ik moet er wel meteen bij zeggen dat de Dagen
alle lezingen vooral bedoeld zijn voor mensen
die nog geen lid zijn van de NVVE. Leden

kunnen immers het hele jaar door terecht op
een spreekuur bij hen in de buurt of contact

opnemen met ons Adviescentrum. Wijst u dus
vooral uw familie, vrienden en buren die nog
geen lid zijn, op de activiteiten. Alle informatie
erover staat op onze website (nvve.nl/dagvan).
Als voorproefje staan in deze Relevant alvast
de meest gestelde vragen (en de bijbehorende
antwoorden) over wilsverklaringen.

Het motto van ‘praat erover’ loopt als een rode
draad door de verhalen in deze editie. Zoals

in het openhartige gesprek met oud-schaatser
Mark Tuitert over zijn moeder. Hij zegt: ‘Dit
is de werkelijkheid van het leven, dit soort
pijn en verdriet horen er 0k bij. Daarom wil
ik het gesprek hierover opengooien: laten

we alsjeblieft luisteren naar mensen met een
doodswens’.

Dick Bosscher, hoofdredacteur
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Mark Tuitert over de suicide van zijn moeder:

luisteren naar
net een doodswens’

Tien jaar geleden overleed Annemarie Koperberg, de moeder

van voormalig topschaatser Mark Tuitert (42). Na jaren van

depressies zag zij geen andere uitweg dan suicide. Mark heeft

met haar dood leren leven, maar wat had hij haar graag een

waardig levenseinde gegund. - Teus Lebbing

Je moeder tobde jaren met haar mentale gezondheid voordat ze
overleed. Hoe herinner je je haar daarvior?

‘Ze was een betrokken, lieve moeder met veel energie.
Samen met mijn vader runde ze onze boerderij.
Daarnaast deed ze ontzettend veel voor mij en mijn
twee jongere broers. Niks was te gek: we gingen naar
muziekles, zaten op schaken, deden allerlei sporten.
We kregen volop kansen om ons zo breed mogelijk te
ontwikkelen. Mijn moeder kwam uit Zuid-Holland
en was opgeleid tot verpleegkundige. Voor de liefde
verhuisde ze naar Overijssel om zich te wijden aan
het boerenleven. Ik zal het nooit zeker weten, maar

ik denk dat dat uiteindelijk is gaan wringen. Ze was
bij de pinken, kon zich vurig uitspreken als ze ergens
iets van vond. Die directheid werd op het platteland
niet altijd gewaardeerd. Mijn ouders hielden veel

van elkaar, maar hun huwelijk heeft het niet gered.
Er waren continu spanningen in huis, hun karakters
botsten zo. Mijn moeder heeft zich nooit neer kunnen
leggen bij de breuk. Haar ideaalplaatje — een voltallig
gezin onder één dak op de boerderij — viel in duigen.
Dat verlies is ze nooit te boven gekomen.’

Wanneer besefte je dat je moeder depressief was?

‘In alle jaren dat we haar zagen aftakelen, is het woord
depressie nooit gevallen. Pas later ben ik me gaan
realiseren dat ze mentaal ziek was. Ik had me altijd

voorgesteld dat iemand met een depressie continu in
zak en as zit, maar dat was niet zo. Bij mijn moeder
manifesteerde het zich op allerlei andere manieren. Ze
had vaak last van fysieke pijn, kon steeds moeilijker
genieten van dagelijkse momenten, sprak in negatieve
cirkelredeneringen, niks was meer goed. Ze trok zich
terug in haar eigen wereld en die was niet fraai. Ze
bleef maar volhouden dat ze door mijn vader aan de
kant was gezet. Niets of niemand kon haar op andere
gedachten brengen.

Wat deed dat met jou als oudste zoon?

‘De situatie thuis werd onhoudbaar. Mijn moeder
weigerde zich neer te leggen bij de scheiding. Rond
mijn negentiende zei ik: “Je moet hier weg en wij
gaan met je mee.” Ik koos haar kant, ten koste van
het contact met mijn vader. Samen met mijn twee
broertjes belandden we in een klein huurhuis, zo
anders dan ons leven op de boerderij. Ze kon er haar
draai niet vinden, dus besloot ik een groter huis voor
haar te kopen, zodat ze onder de pannen was. Ik was
een schaatstalent met een dik sponsorcontract, ik
dacht dat ik dat als oudste zoon wel voor haar kon
regelen. Maar ook dat werd onhoudbaar. Ik liep vast.
Door te veel en te hard trainen raakte ik overbelast en
mijn sponsor ging failliet.



Je kon haar niet redden?

‘En dat was natuurlijk ook niet mijn rol. Tot dat
besef kwam ik met hulp van een mentor. Een kind
hoort dnder zijn ouders te staan, niet erboven. Ik
kreeg de behoefte om het contact met mijn vader te
herstellen, om niet te hoeven kiezen. Ik voelde ook
de diepe drive om me voluit op mijn sport te richten,
op het schaatsen. Ik had dat talent, dat wilde ik niet
verspillen, dit waren de jaren om te oogsten. Toen ik
dat aan mijn moeder probeerde uit te leggen, wilde
ze daar niets van weten. Ze begreep het gewoon niet,
voor haar voelde het alsof ze een medestander verloor.
Toch heb ik doorgezet, ik mdést verder met mijn
eigen leven. Ik ben op mijn drieéntwintigste in een
appartementje in Heerenveen gaan wonen en werd
datzelfde jaar Europees kampioen. Tegen de klippen
op dus eigenlijk. Een jaar later, in 2002, heb ik het
huis verkocht.

Hoe reageerde je moeder?
‘Ze bleef afglijden, had weinig oog voor anderen. In

2006 deed ik mee aan de Olympische Spelen in Turijn.

Zoals altijd ging ze mee, maar ze was voortdurend
negatief, kon nergens van genieten. In die periode
begon ze uit te spreken dat ze het leven niet meer
zag zitten. Ik zag het als een roep om aandacht en
reageerde: kijk naar wat je wél hebt en wat er allemaal
mogelijk is. Er zijn meer mensen die scheiden en
daarna een nieuw leven weten op te bouwen. Maar
wat we ook zeiden of deden, er veranderde niets

in haar gedrag. Ze zat verstrikt in haar gedachten

en weigerde hulp van artsen of psychologen in te
schakelen. Opgeleid tot verpleegkundige vond ze dat
ze het zelf moest oplossen. Een tijdje later deed ze
haar eerste zelfmoordpoging. Wat een schok. In één
klap wist ik: het is menens. Mijn moeder wil er echt
niet meer zijn.

Ben jij na haar eerste poging anders gaan leven?

‘De dreiging verdwijnt natuurlijk nooit uit je
achterhoofd, voortdurend sta je paraat voor dat ene
telefoontje. Tegelijk was haar doodswens een ver-van-
mijn-bedshow. Levenslustig als ik ben, kon ik me niet
voorstellen dat je verdriet en pijn zo groot zijn dat

je dood wil. Ik wilde haar natuurlijk ook niet kwijt,
mijn liefde voor haar was zo groot. Maar wat kon ik
doen? Ik heb veel aan mijn sport gehad, aan de focus
die ik nodig had om op topniveau te presteren. En
aan de stoicijnse filosofie, waarin ik me al sinds mijn
twintigste verdiep. Een van de stoicijnse principes is:
accepteer je lot. Ik prentte me in dat het lot van mijn

‘Gaandeweg ben je je
dierbare aan het verliezen.
De kans dat je ook jezelf
verliest in je zorgen is
groot’

moeder niet in mijn handen ligt. Dat maakte dat ik
mijn emoties beter kon kanaliseren. Ik probeerde
zoveel mogelijk mijn aandacht bij het schaatsen te
houden. De volgende Olympische Spelen kwamen
eraan, die van 2010 in Vancouver. Vlak daarvoor nam
ik de moeilijkste beslissing die ik ooit heb genomen:
ik vroeg mijn moeder om thuis te blijven. De reis zou
te heftig zijn; voor haarzelf, voor de anderen die me
zouden aanmoedigen en voor mij. Om optimaal te
schaatsen moest ik me fulltime kunnen richten op
het toernooi. Uiteindelijk won ik er mijn gouden plak
op de 1500 meter. Meteen daarna belde ik haar, maar
ze kon niet blij voor me zijn. Sindsdien weet ik dat
euforie en verdriet hand in hand kunnen gaan.’

Twee jaar later — je was net vader geworden van je eerste kind
— lukte het je moeder om uit het leven te stappen. Zag je dat
aankomen?

‘Ja en nee, want je blijft natuurlijk hopen op
verbetering. Maar eigenlijk is het na haar eerste
zelfmoordpoging nooit meer goed gekomen. Ze
bleef fysieke pijn en negatieve gedachtes houden,
was steeds meer alleen. Nooit lachte ze meer, ze kon
geen plezier voelen, zelfs niet bij de geboorte van haar
eerste kleinkind. Dat is toch geen leven? Ook voor

de omgeving niet. Gaandeweg ben je je dierbare aan
het verliezen. De kans dat je ook jezelf verliest in je
zorgen is groot.’

Jemoeder is nu tien jaar dood. Hoe kijk je terug op haar
laatste fase?

‘We kunnen er niks meer aan veranderen, maar ik had
haar z6 een waardiger afscheid gegund. Minder alleen
en wanhopig. Op het laatst kon ze alleen nog maar
uitschreeuwen: ik wil dood! Daarin hadden we haar
meer terzijde kunnen staan: als dit is wat je wilt, dan
gaan we je begeleiden. Dat hebben we niet gedaan,



we wisten gewoon niet hoe, de kennis ontbrak ons

als familie. Wat ik achteraf moeilijk kan begrijpen, is
dat haar doodswens nooit bespreekbaar is gemaakt.
We hebben er in ieder geval nooit open over gepraat
samen met de psychiaters en andere zorgverleners. Na
haar eerste poging werd ze opgenomen in een kliniek
en meteen aan de medicatie gezet, terwijl ze dat
helemaal niet wilde.

Erwas niemand die naar haar luisterde?

‘Voor zover ik weet niet. Van de hulpverleners hoorde
ze vooral: dit zijn je medicijnen, dit is de behandeling
die je moet volgen. Dat was het.’

Wanneer realiseerde je je dat het ook anders had gekund?
‘Jaren later kreeg ik een telefoontje van een
zakenrelatie die onze afspraak moest afzeggen. Open
en eerlijk vertelde hij waarom: zijn moeder had na
jarenlange depressies euthanasie gekregen, met de
familie rondom haar sterfbed. Ik was verbijsterd. In de
eerste plaats door zijn openhartigheid en daarna door
het besef dat het z6é dus ook kon, waardig.’

Sindsdien ben je open over de suicide van je moeder. In
interviews, je boek Drive, in je presentaties voor volle zalen...
‘Dat deed ik sowieso al met familie en vrienden,

ik heb niks te verbergen. Toch merk ik dat er een
taboe op depressie en zelfdoding rust, alsof het een
zwakte is. Daar ben ik het zo niet mee eens. Dit is de
werkelijkheid van het leven, dit soort pijn en verdriet
horen er 66k bij. Daarom wil ik het gesprek hierover
opengooien: laten we alsjeblieft luisteren naar mensen
met een doodswens. Laten we horen wat hen bezielt,
waar ze mee te dealen hebben. En als er echt geen
andere uitweg meer is: laten we hen dan een waardig
levenseinde in eigen regie gunnen. Wat zou dat een
vooruitgang zijn, ook voor hun nabestaanden.’

Mark Tuitert (1980) is een gelauwerd langebaanschaatser,
met als hoogtepunt olympisch goud in 2010 op de 1500 meter.
Sinds hij in 2014 een punt zette achter zijn topsportcarriére is
hij actief als schaatsanalyticus, ondernemer, podcastmaker en
schrijver. Vorig jaar verscheen zijn boek Drive, over zijn lessen
uit de stoicijnse filosofie. Mark is getrouwd met Helen van
Goozen, 0ok oud-schaatsster. Samen hebben zij een dochter en
een zoon.
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IN MEMORIAM

ERELID NVVE BETTY RADEMA OVERLEDEN

Kort na het verschijnen van de vorige Relevant overleed op 14
mei in haar woonplaats Haarlem ons erelid Betty Radema
(88). Betty was 35 jaar vrijwilliger voor de NVVE, waarvan de
laatste vijftien jaar als consulent. In 2018 nam zij afscheid. In
2019 werd zij benoemd tot Lid in de orde van Oranje-Nassau.
Betty’s inzet voor een waardig sterven had veel te maken met
de dood van haar ouders in vernietigingskamp Sobibor en
haar eigen onderduikperiode in de Tweede Wereldoorlog.
Haar ouders hadden geen waardig levenseinde gehad en

die gedachte stimuleerde haar om lid van de NVVE en later
vrijwilliger te worden. Dat haar kleinzoon in 2014 een einde
aan zijn leven maakte, inspireerde haar eens te meer om zich
voor een waardig levenseinde in te zetten.

Betty werkte voor de Presentatiedienst en de Levenseinde
Academie. Ze gaf lezingen over keuzemogelijkheden

aan het einde van het leven en wilsverklaringen, ook aan
buitenlanders. Tijdens publieksbijeenkomsten zat ze
steevast achter de informatietafel. Acht jaar lang, van 2005
tot 2013, zat ze in de Raad van Beroep van de NVVE.

Betty was niet alleen actief voor de NVVE, maar ook

voor onder andere het Humanistisch Verbond en
Herinneringscentrum Kamp Westerbork. Ook nadat zij bij
de NVVE was opgehouden met haar vrijwilligerswerk, gaf zij
nog voorlichting over de oorlog op scholen.

Eind vorig jaar ging Betty lichamelijk en geestelijk achteruit.
Datlot aanvaardde ze, ze wilde niet onderzocht worden.
Gaandeweg werden lopen, praten en denken moeizamer,
maar ze bleef bij haar wens: geen onderzoek en geen
behandeling. De laatste dagen weigerde ze eten en drinken.
Nadat de huisarts was overgegaan tot palliatieve sedatie,
stierf Betty op 14 mei.

Op nvve.nl staat een In memoriam en een link naar een
artikel naar aanleiding van haar overlijden in het NRC (tik in
de zoekbalk: Betty Radema).
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Als je worstelt met het euthanasieverzoek van je partner

|k dacht: mijn gevoel komf
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¢, wat zeg je nu? We hebben elkaar
net teruggevonden. Dat was het
eerste wat ik dacht toen Wim zijn
euthanasiewens kenbaar maakte.
We hadden een kennismakingsgesprek met de arts
van het verpleeghuis, waar mijn man net was opge-
nomen. Wim begon meteen over euthanasie, ik wist
niet wat ik hoorde. Je zit hier net, je zit hier goed
en nu laat je me in de steek, flitste door mijn hoofd.
Terwijl ik hem ook zo goed begreep. Zijn lijdensweg
duurde inmiddels al twintig jaar. Daarom herpakte
ik me onmiddellijk. Het gaat om Wim, niet om mij,
prentte ik me in. Ik duwde mijn gevoel weg.
Wim is lang ziek geweest. Rond zijn drieénvijftigste
kreeg hij allerlei rare klachten, die hem in zijn privé-
en werkleven belemmerden. Later begon hij ook te
vallen. We waren al een tijd samen, onze kinderen
waren eind twintig. Beetje bij beetje zagen we onze
vriendelijke, rustige en zorgzame man en vader ver-
anderen. Hij functioneerde niet meer, we begrepen
er niks van. Wat was er toch aan de hand? Wim leed
onder de situatie, op het werk begreep niemand hem
meer. Psychisch raakte hij steeds meer in de knel.
We gingen van arts naar arts. Ik ben zelf verpleeg-
kundige, dus was ook professioneel betrokken. Ik
wilde zo graag weten wat hem mankeerde, maar we
werden van het kastje naar de muur gestuurd.
De artsen zochten het vooral in de psychiatrische
hoek en schreven hem zware medicijnen voor. Die
leken alleen maar averechts te werken. Ik herkende
Wim niet meer, voelde me machteloos. Zo goed en
zo kwaad als dat ging, zorgde ik voor hem. Diverse
keren is hij opgenomen in psychiatrische klinieken,
zelfs op gesloten afdelingen. Daar voelde ik me zo
schuldig over, hij hoorde daar gewoon niet thuis.’

Opluchting > ‘Fysiek kon Wim steeds minder. In
2011 begon hij ook heel gek te lopen. Toch bleven de
artsen dat aan zijn psychische gesteldheid wijten.
Totdat hij tijdens een kliniekopname door een neu-
roloog werd onderzocht. Die stelde een heel nieuwe
diagnose: Multi Systeem Atrofie-C, een aandoening
van de kleine hersenen. Eindelijk was daar dan de
bevestiging: er was iets heel anders aan de hand met
Wim.



De diagnose bracht opluchting en rust. We hoefden
niet meer te zoeken en het ongelooflijke gebeurde:
Wim werd weer zichzelf, omdat hij eindelijk werd
begrepen. Hij is zelfs weer een tijdje thuis komen
wonen, maar al snel bleek dat hij dat lichamelijk

niet meer aankon. Mijn dochter ontdekte een goed
verpleeghuis in een fijne omgeving. We namen Wim
erheen en meteen zei hij: hier wil ik wel naartoe. Won-
der boven wonder kon hij er binnen een week terecht,
op een open afdeling met fantastische begeleiding en
mogelijkheden. Hij had er zelfs zijn eigen keyboard
op zijn kamer, wat een verademing.’

Niet te stoppen > ‘Het was daar dat Wim begon
over euthanasie, terwijl ik me juist verheugde op nog
goede jaren samen. Maar zijn aftakeling was niet te
stoppen, dat zag ik ook. Hij vreesde het moment dat
hij niet meer kon slikken, niks meer zelf kon doen,

en het ging hard die kant op. Het was genoeg geweest
voor hem. Ik zei: “Wat je ook doet, ik sta achter je.”
Mijn gevoel komt later wel, dacht ik. Wel benadrukte
ik dat ik er tegenop zag om zonder hem te leven. Maar
hij reageerde meteen: “Truus, ik kan dit niet meer en
jij gaat het zeker redden, je bent zo’n sterke vrouw.”
We komen uit gelovige kringen, maar Wim was altijd
al een voorstander van euthanasie bij ondraaglijk
lijden. Daar stond ik hetzelfde in. Als verpleegkun-
dige heb ik te veel leed gezien in het ziekenhuis. Door
zijn wens kenbaar te maken, nam Wim de regie over
zijn leven terug. Samen hebben we zijn wilsverklaring
opgesteld.

Een jaar later, in het voorjaar van 2017, zaten we bij

de verpleeghuisarts, samen met de kinderen en een
psycholoog. Wim herhaalde zijn euthanasiewens,

hij moest erg huilen maar was heel stellig. Voor ons
werd duidelijk hoezeer hij leed. De kinderen stonden
ook helemaal achter zijn besluit. Het moment kwam
steeds dichterbij om hem los te laten. Al bleef dat te-
gen mijn gevoel ingaan. Ik wilde hem niet kwijt! Maar
met man en macht probeerde ik dat te verbloemen en
kennelijk lukte dat. De verpleeghuisarts, een fantas-
tische man, zei eens tegen me: “U lijkt zo nuchter
onder de euthanasiewens van uw man.” Zo kwam dat
kennelijk over. Ik wilde Wim terzijde staan en dit was
de enige manier waarop ik dat kon. Maar ik heb me
nog nooit zo eenzaam en alleen gevoeld. De kinderen
wilde ik niet belasten met mijn twijfels. En ik merkte
dat je met andere mensen niet zomaar spreekt over
euthanasie. Het blijft toch een beladen en persoonlijk
onderwerp.

In mei hebben we nog een reisje gemaakt, op de
Zonnebloem-boot onder begeleiding. Achteraf weet
ik: dat deed Wim nog echt voor mij, maar het was te
veel. Hij lag vooral op bed en stikte een keer bijna. “Als
we terugkomen, ga ik het meteen regelen”, zei hij. Ik
begreep hem. Vanaf toen is het snel gegaan: de arts
heeft het traject in gang gezet, daarin was geen enkele
twijfel over zijn uitzichtloos en ondraaglijk lijden.
Op 13 juni, zijn verjaardag, is hij nog een dag thuis
geweest. We hadden een hele fijne dag met het gezin.
Een week later is hij overleden in het verpleeghuis.
“Truus, ik ga naar het licht”, zei hij als laatste. Hij
keek er zo naar uit.

Knagende gevoel > “Na zijn dood heb ik voor mijn
gevoel maandenlang geslapen. Toen pas realiseerde ik
me hoe zwaar de laatste twintig jaar waren geweest.
Opkrabbelend kwam ook mijn knagende gevoel
boven: had ik Wim meer tegengas moeten geven toen
hij zijn euthanasiewens uitsprak? Had ik hem moeten
zeggen dat ik er nog niet klaar voor was? Dan hadden
we er misschien meer en uitgebreider met elkaar over
kunnen praten. Ik had hem zo graag duidelijker ge-
maakt hoeveel ik van hem hield. Sinds zijn ziekte ben
ik volop in de regel- en zorgmodus geschoten, aan zijn
vrouw zijn kwam ik nauwelijks toe. Daarom was dat
verpleeghuis zo fijn: daar hoefde ik niks en vonden we
elkaar weer terug als echtpaar.

Maar nu, vier jaar later, ben ik zover dat ik zijn keuze
en zijn levenseinde geaccepteerd heb, door veel te
overdenken, voelen en praten met de kinderen en
goede vrienden. Wat overheerst is dankbaarheid: na
de ellendige jaren in en uit psychiatrische klinieken,
heeft Wim de regie over zijn leven kunnen terugpak-
ken. Vredig en vol overtuiging is hij overleden. En ik?
Ik heb weer goed mijn draai gevonden in het leven,
met allerlei activiteiten, vrienden en natuurlijk mijn
kinderen en hun gezinnen. Daarom zou ik Wim zo
graag willen zeggen: “Lieve Wim, ik mis je dagelijks,
maar je hebt gelijk gehad: ik red het alleen. Precies

$22]

zoals je van mij verwachtte.

Truus Lintmeijer was een van de leden die reageerden op onze
oproep om ervaringen te delen rond onbegrip of twijfels over
de euthanasiewens van een naaste. De redactie bedankt alle
inzenders voor hun reacties.
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Palliatieve sedatie kan
00k een keuze zijn

Fransien van ter Beek - bestuursvoorzitter NVVE

an alle mensen die in
Nederland overlijden, sterft
tegenwoordig een op de vijf
met palliatieve sedatie. Let
wel: sterft mét en niet dodr. De arts verlaagt met
medicijnen het bewustzijn van een terminale
patiént, zodat die geen pijn, benauwdheid,
onrust en angst meer voelt. Uiteindelijk overlijdt
de patiént aan zijn aandoening en doordat er
geen water of voedsel meer wordt toegediend.
Is dit een waardig sterven in eigen regie?
De meningen verschillen, zo blijkt ook uit
onze recente ledenpeiling, zie pagina 19. In
mijn directe omgeving zijn twee mensen op
een waardige manier met palliatieve sedatie
overleden. De een was 50 jaar, werkte als
verpleegkundige en manager in de zorg en
maakte zich — toen ze zelf kanker kreeg —
als ervaringsdeskundige sterk voor meer
patiéntgerichtheid en eigen regie. Als familie
dachten we dat ze euthanasie zou willen. Maar
toen het niet meer ging, koos ze welbewust
voor palliatieve sedatie. ’s Avonds, na een
afscheidsborrel met haar twee jongvolwassen
zoons en haar vriend, bracht de dokter haar in
slaap en de volgende ochtend al overleed ze.
De ander was 65, had uitgezaaide kanker,
maar had zijn levenseindewensen niet vooraf
besproken of vastgelegd. Hij kreeg palliatieve
sedatie omdat de tumoren in zijn hoofd
plotseling zorgden voor epileptische aanvallen.
Nog dezelfde dag werd hij in slaap gebracht.
Zijn geliefde vertelde me hoe ze de week aan
zijn sterfbed als heel bijzonder had ervaren. Het
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duurde zeven dagen voor hij stierf. Hij lag rustig
te slapen, zij lag aan zijn zij en zag langzaam het
leven uit hem wegglijden. Ze noemde het een
prachtig proces, maar ook afschuwelijk omdat ze
twee keer afscheid moest nemen: de eerste keer
toen het infuus werd gezet en de tweede keer
toen het leven zijn lichaam had verlaten.

Bij de NVVE horen we ook verhalen van mensen
die door hun arts niet goed zijn voorgelicht over
het verschil tussen euthanasie en palliatieve
sedatie. Waarbij het eigenlijk de keus van de
dokter was en niet die van de patiént. Van naasten
die geen idee hadden dat het zo lang zou kunnen
duren en dat hun geliefde nog wakker zou
kunnen worden. Of dat de patiént euthanasie
wilde, maar er geen tijd meer was om dat traject
te doorlopen.

In 2005 was er bij een op de twaalf sterfgevallen
sprake van palliatieve sedatie. Hoe het komt

dat dit nu een op de vijf is, weten we nog niet.
Mogelijk omdat er meer aandacht is voor
palliatieve zorg en voor het verlichten van pijn
op het sterfbed. Een negatieve verklaring kan
zijn dat artsen er een euthanasieverzoek mee
omzeilen, mede omdat daar strafrechtelijke
gevolgen aan kunnen Kkleven.

Het antwoord op de vraag of palliatieve sedatie
tot een waardige dood leidt vind ik dan ook niet
eenduidig te geven. Soms is het de enige optie.
Maar wat een waardig sterven is, is vooral heel
persoonlijk. Vrijheid van sterven kan ook een
bewuste keuze voor palliatieve sedatie inhouden.
Goede voorlichting en eigen regie zijn hier
onlosmakelijk mee verbonden.
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Filosoof Marli Huijer roept op om met regelmaat
na te denken over het levenseinde

‘0Ook als ik ernstig ziek zou

Al

v

De vraag wat een goede dood is,
vindt filosoof Marli Huijer eigenlijk
helemaal niet zo interessant.

Zij denkt liever na over de vraag
hoelang een betekenisvol leven
duurt. Een gesprek naar aanleiding
van haar onlangs uitgekomen boek
De toekomst van het sterven. -
Marloes Elings

ee, de voormalig denker des

Vaderlands is geen lid van
de NVVE. En nee, zij heeft ook niet vastgelegd
hoe ze de laatste fase van haar leven zou willen
doorbrengen. En nope, zij heeft ook nog niet
besloten wanneer de dood in haar leven welkom is.
Dat verbaast mij. In haar nieuwste boek is ze nogal
uitgesproken over de noodzaak om het einde fier
tegemoet te treden, inclusief regels waarmee je
regie in die laatste levensfase kunt behouden.
De 67-jarige Huijer over haar nonchalance: ‘Tk
denk de hele tijd: dat regel ik allemaal wel als ik
75 ben. Mijn partner en kinderen weten heel goed
wat ik wil. We spreken daar met enige regelmaat
over. Geen bed op de intensive care bijvoorbeeld
als ik corona zou krijgen en heel ziek zou worden.
En ook geen intensieve medische behandelingen
mocht ik ongeneeslijk ziek zijn.’

Zijn, zou Ik ben
N naar dat laatste stukje’

leuwd

Nieuwsgierig boek > Op de vraag hoe realistisch
die wensen zijn als de praktijk leert dat veel men-
sen in die laatste levensfase hun grenzen oprekken,
reageert Huijer ambivalenter. ‘Tk weet niet of het
echt helpt om alles vast te leggen. De dood is net
als deliefde. Je kunt wel bedenken hoe het perfecte
plaatje eruitziet, maar dan val je voor iemand

die daar totaal niet aan voldoet. Dat is ook mijn
houding naar sterven. Ik ben extreem Kritisch over
elke medische behandeling die wordt aangeboden.
Maar stel: ik heb een niet-reanimerenpenning

en ik krijg een hartstilstand en mijn buurman
reanimeert mij. Dan heb ik gewoon pech. Je hebt
nu eenmaal niet alles zelf in de hand, naarmate je
ouder wordt zelfs steeds minder.’

Huijer reageert af en toe licht geprikkeld

aan de telefoon. Zegt zich te realiseren dat
delezers van dit blad vanuit een individueel
zelfbeschikkingsrecht naar de dood kijken.

‘Datis niet het kader van waaruit ik dit boek

heb geschreven. Het is een nieuwsgierig,
antropologisch boek. Wie zijn wij? Hoe denken

wij over sterven en hoe handelen wij in relatie

tot sterven en lijden? Wij kijken altijd vanuit een
medisch perspectief, maar er zijn ook andere
benaderingen om naar gezondheid, lijden en
sterven te kijken.’

‘Mij gaat het om het traject vanaf je zeventigste,
vijfenzeventigste levensjaar. Dan word je
kwetsbaar voor allerlei aandoeningen. Je sterft
niet meer aan ouderdom, maar aan een ziekte.
Hoe gaan we daarmee om? En wat als onze wensen
mogelijkerwijs niet gerealiseerd kunnen worden?
Veel ouderen denken dat als de nood aan de mens
is en het thuis niet langer lukt, er dan nog wel een
plekje in een verzorgingshuis, verpleeghuis of
hospice te vinden zal zijn. Maar omdat er steeds
meer ouderen komen en de beroepsbevolking naar
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‘Wie het verval en

sterven niet weet te
waarderen en het zoveel
mogelijk aan het oog wil
onttrekken of elimineren,
heeft ook geen
waardering voor mensen
die oud zijn, lijden en
sterven’

verhouding krimpt, kan dat wel eens hard
tegenvallen. Hoe lossen we dat met elkaar
op?’

Weggepoetst > Allemaal interessante
vragen. Maar die worden — in mijn ogen —
overschaduwd door de kloeke bewering dat
lijden en dood in de huidige samenleving
nog vreemder zijn geworden dan de dood
al was. In Huijers visie zijn de dood en
hetlijden in onze samenleving namelijk
behoorlijk weggepoetst. Haast uitgebannen.
Alsof niet ieder mens in zijn of haar leven te
maken Kkrijgt met verlies van dierbaren. Alsof
niet iedereen te maken krijgt met de dood.
Ik moet daar anders naar kijken, zegt
Huijer. ‘Vanaf de zeventiende eeuw zie je
datde arts zich tussen de dood en de patiént
wurmt. De dood wordt onder de regie van
de geneeskunde gebracht. Het is niet voor
niets dat de levensduur vanaf 1900 met zo’n
dertig jaar is toegenomen. Daar zit een rare
paradox. Want we zijn natuurlijk ook blij
dat we langer leven. Maar dat betekent wel
datveel kinderen hun ouders pas verliezen
als ze zelf bejaard zijn. Sterven gebeurt
slechts in een derde van alle gevallen thuis.
Opbaren gebeurt ook niet meer zo vaak als
voorheen. En omdat meer mensen kiezen
voor cremeren, dringt sterfelijkheid zich
ook niet meer vanzelf aan je op zoals wel
gebeurt op een begraafplaats. Mensen die
geen zin hebben om met sterven te worden
geconfronteerd, kunnen er moeiteloos aan
voorbijgaan.’

Kop in het zand > Naenigdoorvragen
blijkt dat Huijer niet voorbij wil gaan aan
persoonlijk verlies, maar oog vraagt voor het
lijden en sterven van onbekenden. ‘Want wie
het verval en sterven niet weet te waarde-
ren en het zoveel mogelijk aan het oog wil
onttrekken of elimineren, heeft ook geen
waardering voor mensen die oud zijn, lijden
en sterven. En die waardering is juist heel
hard nodig. Om te zorgen dat we de verant-
woordelijkheid voor de zorg voor ouderen en
stervenden op orde blijven houden.’

De overheid en samenleving zouden

hierop moeten anticiperen, maar steken
volgens Huijer de kop in het zand. Daarom
moeten mensen zelf nadenken over hoe zij
hun laatste levensfase zien, vindt Huijer.
Bijvoorbeeld hun eigen hulptroepen
organiseren. ‘Een vroegere collega vertelde
dat ze met twaalf mensen het sterfbed

van een vriendin hadden verzorgd.

Ook in hospices zijn al snel zo’n twaalf
mensen betrokken bij het levenseinde van
stervenden. Dat zet mij aan het denken:

hoe zit het in mijn netwerk? Kan ik iemand
helpen? Helpt diegene mij ook als dat nodig
is? Heb ik genoeg relaties met jonge en oude
mensen zodat ik ook twaalf mensen om mij
heen kan verzamelen?’

Praten over seks > Huijer roept in haar
boek mensen op om met regelmaat te reflec-
teren op hun eigen einde. Na te denken over
de betekenis van hun leven en dat ook te
bespreken met hun omgeving. ‘Zo bereid je
jezelf en 0ok je naasten voor op het naderen-
de einde’, vertelt de filosoof. Al ziet zij de uit-

N

komst van dergelijke gesprekken niet als een
blueprint. ‘Ik vind praten over het levenseinde
net zoiets als praten over seks. Je moet steeds
opnieuw bedenken: wat vind ik lekker? Hoe
doe je dat met een ouder wordend lichaam?
Wat verandert er dan? Je bespreekt dat steeds
opnieuw met elkaar, want niets blijft altijd
hetzelfde.’

‘Natuurlijk vraagt het moed om je eigen
sterfelijkheid onder ogen te zien, moed

om dat openlijk met anderen te durven
bespreken. Al is dat wel goed voor
nabestaanden. Want het is makkelijker om
een sterven te verwerken als iemand daar
openhartig over is geweest dan wanneer er
een muur van stilzwijgen om de dood staat’,
stelt ze.

Zij ziet zichzelf als een schakel in een ketting
van generaties. Dat neemt voor haar de angst
voor de dood weg, want het leven gaat door.
Ook als ze er zelf niet meer is. Bovenal is

ze nieuwsgierig naar de dood. Daarom zou
Huijer euthanasie het liefst voorkomen.
‘Ook als ik heel ernstig ziek zou zijn, zou ik
benieuwd zijn naar dat laatste stukje. Als ik
het qua pijn, benauwdheid of jeuk enigszins
zou aankunnen, dan zou ik dat laatste deel
graag willen meemaken.’

VIER VRAGEN

Om regie te houden over de laatste levensfase in een gemedicaliseerd
landschap, adviseert Marli Huijer mensen zichzelf vier vragen te stellen:

Wat maakt dat het leven nog betekenis heeft voor jezelf en anderen?

1
2 Hoe wil je sterven?

3 Hoe Kkijk je terug op je leven?
L

Hoeveel medische zorg wil je en hoe lang?
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Koffie met gebak en

lezing over levenseinde

Hans van Amstel-Jdonker

Bij de NVVE werken zo'n
140 vrijwilligers. Ze doen
presentaties, helpen bij
bijeenkomsten, leggen
huisbezoeken af en
ondersteunen leden bij
al hun vragen rond het
levenseinde. Hans van
Amstel-Jonker en Jaap
van Riemsdijk zijn twee
ervaren vrijwilligers.

Om beurten beschrijven
zij een ervaring uit de
praktijk.

Deze keer:

Hans van Amstel-Jonker
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it voorjaar zag ik een prachtige
tv-serie over het leven in een dorp.
Ook bekeek ik een reportage over
ouderen die de onrust van het
stadsleven inruilden voor de rust van het platteland.
Het deed me denken aan een ontmoeting, inmiddels
alweer enkele jaren geleden.
In een klein Brabants dorp woonde een groep
mensen die zichzelf beschouwden als ‘import’. Ze
kwamen uit de grote stad en vonden in het dorp niet
altijd aansluiting met de autochtone bewoners. Ze
besloten een groep te vormen die elkaar regelmatig
zou ontmoeten. Ze ontplooiden culturele activiteiten
met elkaar en werden hechter. Door de jaren heen
vergrijsde de groep. Er kwamen gesprekken op gang
over hetlevenseinde. Een van deleden zag er een
meerwaarde in als de leden meer voor elkaar konden
betekenen wanneer er door ouderdom beperkingen
zouden ontstaan. Zo kwam het gesprek ook op
levenseindekeuzes.
Besloten werd een voorlichter van de NVVE
Presentatiedienst te vragen om daar een verhaal over
te komen vertellen. Onder het genot van een kopje
koffie met wat lekkers vond dat gesprek plaats in
de ruime woning van een van de dorpsbewoners.
Aan het eind gaven de meesten te kennen dat ze er
behoefte aan hadden om hun wilsverklaringen op te
stellen. Een van de leden had die behoefte helemaal
niet, dat werd door de groep gerespecteerd. Ik kreeg
de vraag of ik wilde terugkomen en er een soort
schrijfsessie van wilde maken. Dat heb ik gedaan.
Het werd een leuk en leerzaam ‘lesje’ voor de groep.

.
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Hoewel inmiddels jaren zijn verstreken hoop ik dat
ze er nog steeds voor elkaar zijn en dat ze van elkaar
weten wat hun wensen rond het levenseinde zijn.
Maar vooral dat ze er onderling af en toe over praten
en elkaar kunnen ondersteunen.

Ik vond het altijd een mooi voorbeeld van de

manier waarop de NVVE een bijdrage kan leveren
voor groepen mensen die serieus nadenken over
hetlevenseinde. Zo ben ik eens uitgenodigd bij een
zogeheten zomerschool, ook zo’n leuk initiatief.

Als clubs, verenigingen en activiteiten stilliggen en
kinderen en kleinkinderen op vakantie zijn, vinden
veel senioren het lastig de zomer door te komen. De
zomerschool biedt hun een gevarieerd programma
van ontspannings- en culturele activiteiten. Mijn
lezing over het levenseinde kreeg een mooie plek in
het programmaboekje en werd door vijftig mensen
bijgewoond.

Nog een voorbeeld: op onze website (klik op de
homepage op: Blogs en Podcast) staat een prachtige
blog over een mevrouw die ter gelegenheid van haar
tachtigste verjaardag voor haar familie een middagje
‘koffie-met-gebak’ organiseerde met aansluitend een
lezing over het levenseinde.

Het zijn allemaal creatieve manieren om het zo
noodzakelijke gesprek over het levenseinde op

gang te brengen. Als NVVE sluiten we met onze
dienstverlening daar graag bij aan. Wilt u de NVVE
uitnodigen voor een lezing over het levenseinde?
Neem dan eens contact op en stuur een mail aan:
lezingen @nvve.nl. Wij komen graag op bezoek. Met of
zonder Koffie met gebak.
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'S het einde verhaal voor
Voltoold Levenwet?

De zorgvuldigheidseisen in het wetsvoorstel Voltooid Leven

zijn onvoldoende en het voorstel houdt er ook niet genoeg
rekening mee dat de doodswens van oude mensen veranderlijk
is. De Raad van State vindt deze bezwaren zo groot dat wordt
afgeraden het wetsvoorstel in de huidige vorm aan de Tweede
Kamer voor te leggen. Betekent dit einde verhaal voor de
Voltooid Levenwet? - Dick Bosscher

e Raad van State wijst er in zijn
advies op dat de overheid nu
eenmaal de plicht heeft burgers
te beschermen. Letterlijk schrijft
de hoogste algemeen bestuursrechter, wiens advies
vrijwel nooit wordt genegeerd, dat mensen moeten
worden beschermd tegen ‘onvrijwillige, overhaaste
of onvoldoende geinformeerde beslissingen over
het levenseinde’ en tegen misbruik van een regeling
zoals de Voltooid Levenwet. Daarom moet worden
voorkomen dat mensen hun leven be€indigen als niet
zeker is of zij dat werkelijk willen, niet zeker is of hun
doodswens stabiel en coherent is en niet vaststaat of
die wens is ingegeven of verband houdt met medische
problemen of problemen die mogelijk op te lossen
zijn, zoals financiéle.

Stigmatiseren > Artsenorganisatie KNMG is het
daar volmondig mee eens. De wet kan ouderdom
stigmatiseren en het onwenselijke signaal geven
dat hetleven van ouderen minder waardevol is

dan dat van jongeren, zegt de KNMG. ‘Dat kan
gevoelens van onveiligheid en overbodigheid onder
ouderen veroorzaken en versterken. De vrees is ook
dat ouderen het gevoel zullen krijgen dat ze zich
moeten verantwoorden waarom ze geen gebruik

maken van deze wet.” Minister Ernst Kuipers van
Volksgezondheid denkt er ook zo over. ‘Laten we
voorkomen dat mensen een doodswens Kkrijgen’,
zegt hij.

Met dit alles is een beeld geschapen van oude mensen
die niet de juiste redenen hebben om klaar te zijn
met hun leven en daar ook nog eens wisselend over
denken. Dat onjuiste beeld is grotendeels te wijten
het Perspectief~onderzoek van de Universiteit voor
Humanistiek van enkele jaren geleden. De Raad van
State baseert er ook zijn advies op.

Onderzoekster Els van Wijngaarden vroeg destijds
een groot aantal 55-plussers naar hun doodswens

en concludeerde dat de groep die serieus aan
levensbeéindiging denkt, heel klein is. Geen wonder,
stelde de NVVE toen al, want de doelgroep van de wet
Voltooid leven is veel ouder, namelijk vanaf 75 jaar.
Drie wetenschappers wezen er bovendien op dat

het een lovenswaardig streven is om de leefsituatie
van ouderen te verbeteren, maar dat je tegelijkertijd
oog moet hebben voor hun goed doordachte wens
om waardig te sterven: ‘Voorkom dat het recht op
zelfbeschikking van individuen met een langdurige
en weloverwogen doodswens niet serieus wordt
genomen’, schreven zij op de wetenschappelijke
website Sociale Vraagstukken.



17 ILLUSTRATIE: PETER DE WIT

MIN LEVEN 1S ) /r MI)N LEVEN 1S
{ voLToOoID./ Voltooid | VOLTOO1D./ En toch een In de rubriek Opinie leveren
leven? nievwe carriere

\ MAAR Ik MACG

G
NIET DocD ( MAAR 1K MA

NIET DooD ale demonskyant? auteurs een bijdrage aan de
discussie over euthanasie en
het levenseinde. Dat doen
zij op persoonlijke titel. Dick
Bosscher is hoofdredacteur
van Relevant en lid van de

Raad van Bestuur van de

= Iedereen
bewmoeit zich

S e
/ ' t EV’VE:E‘.\’

Niet per se morgen > Die groep ouderen is veel

te klein voor een aparte wet, naast de al bestaande
euthanasiewet, concludeerde de commissie-Schnabel
zes jaar geleden. Het hangt er maar van af aan wie je
het vraagt en wat je precies vraagt. De ouderen met
wie de NVVE spreekt, willen niet per se morgen hun
leven beéindigen, ze willen de zekerheid dat het op
een waardige manier kan zodra het moment daar

is. Recent onderzoek van de ouderenbond ANBO en
113Zelfmoordpreventie laat zien dat 10 procent van
de 65-plussers doodsgedachten heeft en 4 procent
een actuele doodswens. Van alle zelfdodingen in
Nederland is maar liefst 18 procent 70 jaar en ouder.
Een wet die hulp bij zelfdoding bij een voltooid
leven mogelijk maakt, kan bovendien al jaren
rekenen op steun van een ruime meerderheid van de
Nederlanders. Het wetsvoorstel van D66 komt nota
bene voort uit het burgerinitiatief Uit Vrije Wil, dat in
2010 in korte tijd 116.871 handtekeningen verzamelde
om een zelfgekozen levenseinde mogelijk te maken
voor oude mensen die hun leven voltooid achten.

Politieke haalbaarheid > Maar een publieke opinie
is nog wat anders dan politiecke haalbaarheid. Ziet
D66 nog wel brood in het eigen wetsvoorstel Voltooid
Leven? Als er al een Kamermeerderheid voor te vinden
was, dan is die er met het negatieve advies van de Raad
van State niet groter op geworden. Het zal ook niet
meevallen om in de wetstekst aan de bezwaren van

de Raad van State tegemoet te komen. De indiener
van het wetsvoorstel, Pia Dijkstra, verliet de Tweede
Kamer na de laatste verkiezingen. Dijkstra legde

haar ziel en zaligheid in het wetsvoorstel, maar of de
nalatenschap wordt gekoesterd als een ‘groeibriljant’
—zoals Sigrid Kaag beloofde — moet nog blijken.
Wellicht kenmerkend is dat onderwijswoordvoerder
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NVVE.

Paul van Meenen namens D66 werd aangewezen

om de kar van het Voltooid Leven te trekken en niet
fractievoorzitter Jan Paternotte, toch echt de eigenaar
van de portefeuille medische ethiek.

Begin vorig jaar toonde toenmalig lijsttrekker Sigrid
Kaag zich tegenover Relevant nog optimistisch over de
kansen van het wetsvoorstel: ‘Het is voor mij een van
de belangrijkste onderwerpen en dat zal zo blijven.

Ik verzeker u dat de nalatenschap van Pia Dijkstra bij
ons in veilige handen is. Het wetsvoorstel is een mooi,
afgewogen stuk geworden. Ik ben er absoluut zeker
van dat het in de volgende regeerperiode kan worden
afgerond. De maatschappij is er rijp voor. Andere
partijen moeten nu kleur bekennen.’

Opmerkelijk is dat de Raad van State het advies al

in december 2020 naar het kabinet en naar D66
stuurde. Hoe valt Kaags optimisme te rijmen met het
ronduit afwijzende advies van de Raad van State, dat
zij destijds al moest kennen? Kaag zelf wil nu niet
reageren. Haar woordvoerder laat weten: ‘Wij hebben
er nog steeds alle vertrouwen in dat het voorstel in de
komende regeerperiode wordt afgerond. Dat is steeds
het doel en uitgangspunt geweest. De Raad van State
maakt relevante opmerkingen. Die kritiek nemen we
zeer serieus en mede aan de hand daarvan zal Paul van
Meenen het wetsvoorstel verder versterken. Zodra hij
weet hoe en wat zal hij daar graag toelichting op geven
in Relevant” Amper een week later maakte Van Meenen
bekend dat hij kandidaat is voor de Eerste Kamer: “Tijd
voor een nieuwe missie.’

Einde verhaal dus voor de Voltooid Levenwet?

D66 moet terug naar de tekentafel, om een tekst te
vinden die de plicht van de overheid om de burger te
beschermen respecteert en daarnaast inspeelt op een
serieus verlangen van diezelfde burger. Maar wie pakt
die missie op?




18

/oveel vragen over
de wilsverklaringen

|

Wat is het: wilsverklaring of
wilsverklaringen?

Het meervoud is correct.

Bij de NVVE kennen we drie
wilsverklaringen: het schriftelijk
euthanasieverzoek, het
schriftelijk behandelverbod

en de volmacht medische
beslissingen. Leden kunnen

de wilsverklaringen online
(gratis) invullen of de papieren
versie bestellen (€ 10,00
administratiekosten).

Wat is het verschil tussen die
wilsverklaringen?

Met een euthanasieverzoek
geeft uaan dat u onder

bepaalde omstandigheden
euthanasie zou willen krijgen.
In de ‘persoonlijke aanvulling’
kunt u die omstandigheden
nauwkeurig omschrijven. In het
behandelverbod staat wanneer u
niet (meer) medisch behandeld
wilt worden. Ook hier kunt u

in de ‘persoonlijke aanvulling’
beschrijven in welke situaties dat
voor u opgaat. Met de volmacht
medische beslissingen kunt
uiemand (en eventueel een
tweede persoon) aanwijzen die
u vertegenwoordigt als u zelf
geen medische beslissingen meer
kunt nemen.

ILLUSTRATIE: BERNET RAGETLI
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Op 1 oktober houdt de NVVE weer haar jaarlijkse

Dag van de Wilsverklaring. Vorig jaar namen

er zo'n vijftienhonderd mensen aan deel. De

wilsverklaring is een onderwerp dat veel vragen

blijft oproepen. Daarom in deze Relevant een

kleine selectie. -«

|

Waarom zou ik schriftelijke
wilsverklaringen opstellen? Ik kan
toch gewoon zeggen wat ik wel of niet
wil?

Datis nu juist het punt.

Er kunnen zich situaties
voordoen waarin u dat niet
meer kunt, situaties waarin

u wilsonbekwaam bent. Als

u de informatie van een arts

niet kunt begrijpen, niet

snapt wat de gevolgen van

uw besluit zijn of als u geen
besluit meer kunt nemen,

dan bent u wilsonbekwaam.

U kunt bijvoorbeeld na een
ongeluk in coma raken. Of

zo ver in een dementieproces
komen dat u bent vergeten dat
u graag euthanasie wilde. Een
schriftelijke wilsverklaring
vervangt een mondeling
verzoek als u uw wensen niet
meer kenbaar kunt maken.
Wilsverklaringen opstellen helpt
u bovendien om na te denken en
met uw naasten en (huis)arts te
praten over uw levenseinde.

|

Wat schrijf ik dan in die ‘persoonlijke
aanvulling’?

Dat bepaalt ieder voor

zich natuurlijk. Bij een
euthanasieverzoek beschrijft u
wat u verstaat onder ‘ondraaglijk
lijden’. De euthanasiewet schrijft
namelijk voor dat een arts u
alleen euthanasie mag geven

als hij — onder andere — zich
ervan heeft overtuigd datu
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‘ondraaglijk en uitzichtloos’
lijdt. Wat ondraaglijk lijden

voor u inhoudt, kunt u alleen
zelf bepalen. Beschrijf daarom
zo concreet mogelijk wanneer
hetlijden voor u ondraaglijk

is, wanneer het leven zo

weinig kwaliteit heeft dat

u liever wilt sterven. In de
persoonlijke aanvulling op het
behandelverbod omschrijft u de
omstandigheden waarin u niet
(verder) behandeld wilt worden.
Hulpverleners zijn verplicht zich
aan zo’n verbod te houden. Het
betekent overigens niet dat uw
arts dan niets meer voor u mag
of kan doen. Hij moet er wel voor
zorgen dat u zo min mogelijk
pijn en ongemak ervaart.

Lastig: beschrijven wanneer je dood
wilt als je nog springlevend bent...
Ja, dat is het ook. Daarom blijft
dit ‘klusje’ bij veel mensen
soms jaren op de stapel liggen.
Verderop in dit blad (pagina
20-21) vertellen Mirte en
Valentijn Kerklaan hoe zij te
werk zijn gegaan. Nadat ze al
vaak terloops over de wensen
rond hun levenseinde hadden
gesproken, besloten zij een dag
in hun agenda te reserveren
om hun gedachten aan te
scherpen en op te schrijven. Ze
laten het een tijdje bezinken,
zetten de puntjes op deien
gaan er daarna over in gesprek
met hun kinderen en huisarts.

En vergeet niet, zoals een
slogan van de NvVE luidt: ‘Elke
dag is een mooie dag voor je
wilsverklaring’.

[ |

Die gesprekken zijn belangrijk, hé?
Ja, enorm belangrijk! Over uw
wensen spreken met uw huisarts
is een must, zeker als u — ooit
—euthanasie zou willen. Het
isimmers de arts aan wie u dat
verzoek richt. De arts kan het
weigeren, hij is niet verplicht er
gehoor aan te geven. Hoe beter
uw arts weet wat u wilten in
welke omstandigheden, hoe
groter de kans dat hij handelt
overeenkomstig uw wensen.
Het is ook goed als uw naasten
— familie, goede vrienden
misschien — weten hoe u over
uw levenseinde denkt. Wellicht
moeten ze eraan wennen. U
kunt ze dan uitleggen waarom
u bepaalde keuzes maakt.

Dat kan de acceptatie ervan
vergroten. Familieleden kunnen
een arts of andere hulpverlener
er bovendien op wijzen dat

u een behandelverbod of
euthanasieverzoek heeft.

[ |

Blijven wilsverklaringen altijd
geldig?

Ja, tenzij u ze aanpast. Dat mag
overigens te allen tijde. Het is
wel aan te raden om eens in de
zoveel tijd te kijken of u nog
achter uw wensen staat en het
er met uw (huis)arts over te
hebben. Zo weet uw arts zeker
dat u nog steeds wilt wat u heeft
opgeschreven. Overigens maakt
het niet uit waar u uw wensen
opschrijft. Als u de datum en
uw handtekening erbij zet, is
het ook rechtsgeldig als dat op
een velletje papier is. Alleen
uzelf hoeft te tekenen, niet uw

huisarts, partner of familieleden.
Zorg ervoor dat altijd de laatste
versies bij de huisarts in het
dossier zitten.

Je leest veel over levenstestamenten.
Zijn die nodig voor mijn medische
wensen?

Nee. In een levenstestament
beschrijft u wat er moet
gebeuren als u door ziekte
(zoals dementie) of een ongeval
niet meer in staat bent zelf

te handelen of te beslissen.

Een levenstestament wordt
opgesteld bij de notaris en

kost dus geld, ook als u er een
verandering in aan wilt brengen.
Wilt u alleen uw wensen

rond medische zaken of uw
levenseinde vastleggen, dan is de
gang naar de notaris overbodig.
Wilt u andere zaken regelen,
dan kan een levenstestament
wél handig zijn. Uw financiéle
zaken bijvoorbeeld, of wat er
met uw huis moet gebeuren als u
niet meer thuis kunt wonen. In
een levenstestament kunt u ook
een gevolmachtigde aanwijzen
die namens u beslissingen
daarover kan nemen. Met de
volmacht medische beslissingen
van de NVVE wijst u ook een
gevolmachtigde aan, maar

dan betreft het uitsluitend
beslissingen over medische
zaken.

Hulp nodig? De NVVE houdt op
vijftig locaties in het land Spreekuren
wilsverklaringen voor leden. Ook is
er een telefonisch spreekuur (of via
beeldbellen). Op nvve.nl/spreckuren
kunt u een afspraak maken. Dat
kan ook telefonisch: (020) 620 06

90. Bent u niet in staat om naar een
spreekuur te komen? Dan kan een
NVVE-consulent eventueel bij u thuis
komen.
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e zijn gezond van
lijf en leden, gaan we dan al werk
maken van onze wilsverklaring?

En als we dat niet nu doen,
wanneer dan wel? Deze vragen
spookten al langer door het hoofd
van Mirte. Ze sprak erover met
Valentijn. ‘Wij vinden de dood geen
moeilijk onderwerp. We praten

er makkelijk over met elkaar en
onze kinderen. Ik heb een aantal
jaren als vrijwilliger in een hospice
gewerkt. Dan kwam ik natuurlijk
met verhalen thuis.” Mirte zag in
het hospice geregeld hoe ze zelf
niet zou willen sterven. ‘Een grote
indruk maakten de mensen die
boos doodgingen, vol wrok en
spijt. Of ik zag mensen die zo lang
mogelijk in leven werden gehouden,

omdat hun mantelzorgers hen
niet konden loslaten. Nou, zo gaat
dat bij mij dus niet, zei ik dan later
tegen Valentijn. Ik wil zelf de regie
houden.’

Valentijn: ‘In de wandelgangen
hebben we het geregeld over onze
levenseindewensen.’

Mirte: Ik vind ook niet dat we
daar te jong voor zijn. Twaalf jaar
geleden belandde Valentijn met een
darmperforatie met spoed op de
operatietafel. Zien we hem ooit nog
terug, dacht ik toen. Het is gelukkig
helemaal goed gekomen. Dus

nee, je bent nooit te jong voor een
wilsverklaring.’

Valentijn: ‘Als mens zijn we geneigd
te denken: dat overkomt ons niet.
Maar wij willen de kwetsbaarheid
van het leven niet ontkennen, we
denken en praten erover. Dat voelt
eigenlijk als een verrijking, want zo
leven we veel bewuster. We weten
hoe we willen leven en ook steeds
beter hoe we dood willen gaan.’

Mirte: Zo lang ik leef, wil ik
zelfstandig blijven, niet afhankelijk
worden van zorg. Mijn grootste
schrikbeeld is dementie. Ik ken
zulke schrijnende voorbeelden. Bij
Valentijns moeder van negentig
bijvoorbeeld is de kwaliteit van
leven zo sterk afgenomen. Dat zou
ik voor mezelf en mijn omgeving
nooit willen.’
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INn de maak

Hoe raadzaam het is om een wilsverklaring
te hebben, weten we allemaal. En toch: zie
je levenseindewensen maar eens op papier
te krijgen en vervolgens te overleggen
met je familie en huisarts. Dat is best een
toer, waar je jarenlang tegenaan kunt
hikken. Mirte (57) en Valentijn (58) Kerklaan
uit Gouda - dertig jaar getrouwd, twee
dochters en drie kleinkinderen - zitten
midden in dat proces. Hoe pakken zij het
aan? Welke overwegingen maken ze en
welke vragen komen op hun pad? In dit

en komende nummers volgt Relevant het
echtpaar op de voet. Deze keer: de drempel
over. « Teus Lebbing

Valentijn: ‘Mijn moeder heeft nooit Mirte: ‘Allebei hadden we ons Mirte: ‘Toch moet je wel even een
iets op papier gezet. Het is stuitend huiswerk goed gedaan en voor drempel over, hoor. Het lastigst

om te zien wat daar de gevolgen onszelf onze belangrijkste wensen vind ik: hoe vind je de goede

van zijn. Ze is totaal overgeleverd opgeschreven. Ik had in de loop woorden? Als je eenmaal begint
aan de protocollen van de zorg om der tijd al flink wat onderzocht: met pennen, merk je hoe nauw
haar toch in leven te houden.’ aantekeningen gemaakt, artikelen het luistert. Een goede tip van het
Mirte: ‘Daar krijgen wij buikpijn van, uit tijdschriften bewaard en ik ben congres vond ik dat je je wensen

je voelt je zo machteloos. Dat willen in april naar het NVVE-congres over  niet té gedetailleerd hoeft te

wij dus anders, voor onszelf en de de wilsverklaring geweest.’ formuleren, want dat beperkt.
kinderen.’ Valentijn: ‘Ook de Relevant en Nog één die bleef hangen: gebruik
Valentijn: ‘Een paar weken de NVVE-brochures zijn goede vooral niet het woord “als”, want dat
geleden besloten we onze bronnen van informatie. En er is een vaak een beperkend begrip.
levenseindewensen op papier te staan handige voorbeeldteksten Daarom heb ik in mijn wilsverklaring
zetten. In onze vakantie hadden op de website, allemaal prettige gezet: “Ik wil euthanasie bij de

we een dag gepland: dan gaan we handvatten.’ diagnose dementie”. Wat ik verder
ervoor zitten. Al eerder hadden zeker niét wil, is in een rolstoel

we zo'n poging gedaan, maar nu terechtkomen, gereanimeerd
hielden we ons er echt aan.’ worden en in coma gehouden.’
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Valentijn: ‘We merkten meteen dat
Mirte hierin een stuk stelliger is dan

ik. Ik twijfel bijvoorbeeld over wel of
niet reanimeren. Ik ken namelijk ook
voorbeelden van mensen die daar goed
uit zijn gekomen. Ook ontdekten we
dat onze insteek verschilt: Mirte gaat
vooral uit van wat ze niet wil, terwijl

ik me richt op wat ik wel wil. Ik heb

me geconcentreerd op wat voor mij
kwaliteit van leven is, van daaruit heb
ik de koppeling gemaakt naar mijn
levenseindewensen. Zelfstandig zijn,
fijn samenzijn met mijn gezin, muziek
maken: dat bepaalt mijn kwaliteit van
leven. Zit dat er niet meer in, dan is voor
mij een grens bereikt.’

Mirte: ‘Onze wilsverklaringen zien er dus
niet hetzelfde uit. Dat we op sommige
punten anders denken, weten en
respecteren we van elkaar. We vinden
het zo belangrijk dat het je eigen besluit
is.’

Valentijn: ‘Driekwart dag zijn we ermee
bezig geweest. En nu laten we het even
bezinken. Natuurlijk hebben we het er
tussendoor nog wel over, maar op een
later tijdstip gaan we weer zitten voor
de puntjesop deii.’

Mirte: ‘Totdat het helemaal goed voelt.
Valentijn: ‘Nu ben ik vooral opgelucht
dat het op papier staat. Dat geeft

rust.’

MARGO PAUW IN DE REGIESTOEL
s

RODE DRAAD > 'Zelfbeschikking
- ook het gebrek eraan - loopt als
een rode draad door mijn leven.
Mijn ouders waren streng katho-
liek en leunden op de regels van
de kerk. Ondertussen kregen ze
het in de dagelijkse werkelijk-
heid zwaar voor de kiezen: we
waren met zes kinderen, twee van
hen zijn jong verongelukt in het
verkeer. Net voor mijn geboorte
overleed mijn 7-jarige zusje en
negentien jaar later mijn broer
van 25. Theo, mijn jongere broer,
kwam met een ernstige verstan-
delijke beperking ter wereld.’
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LEEFTIJD 75 | WOONPLAATS BREDA | WERK GEPENSIONEERD DOCENT

GRILLIGHEID > ‘Uit mijn geschie-
denis weet ik dus hoe weinig
vat je hebt op de grilligheid van
het leven. Maar waar het wel

kan, pak ik graag de regie over
mijn mogelijkheden en keuzes.
Eenmaal volwassen heb ik dan
ook afstand genomen van het
katholicisme; ik hecht erg aan het
recht op zelfbeschikking - voor
mezelf en anderen - bij leven en
dood. Ook in mijn werk is dat altijd
een belangrijk onderwerp voor
me geweest. Als docent Gezond-
heidsrecht heb ik vanaf de jaren
tachtig tot 2010 lesgegeven aan
verpleegkundigen. Vaak hoorde
ik over hun onmacht rondom het
sterfbed. Wie kan eringrijpen als
het niet meer gaat?, vroegen ze.
We hadden nog geen euthana-
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siewet, over hun rol was zoveel
onduidelijk. Informeer je goed
en laat je in ieder geval niet
dwingen tot uitvoerende han-
delingen, drukte ik hen op het
hart. Pas na de invoering van de
wet werd duidelijk dat alleen de
arts euthanasie mag verrichten.
Ook organiseerde ik thema-
avonden over patiéntrechtenin
verzorgingshuizen. Een groot
deel van de bejaarde bewoners
was katholiek, het woord
euthanasie was voor hen onbe-
spreekbaar. Wel kon ik ze wijzen
op het recht om een behande-
ling te weigeren. Daar kwamen
zulke verraste reacties op. Maar
je moet toch doen wat de arts
zegt?, hoorde ik dan.’

ACHT DAGEN > ‘Gelukkig zijn de
tijden veranderd, patiénten die
ondraaglijk lijden kunnen een
beroep doen op de euthana-
siewet. Al biedt deze niet altijd
uitkomst, zoals ik ook zelf heb
ervaren. Sinds de dood van mijn
ouders was ik de curator van
mijn gehandicapte broer Theo.
Hij werd fantastisch verzorgd in
een specialistische instelling,
totdat hij op zijn zeventigste
een hersenbloeding kreeg en
snel aftakelde. Theo was niet
wilsbekwaam en als curator had
ik over euthanasie geen zeg-
gingskracht, we konden niks.
Uiteindelijk heeft zijn stervens-
fase acht dagen geduurd. Of hij
erg geleden heeft, zal ik nooit
weten.’

VOORBEELD > ‘Hoe het anders
kan, weet ik van een heel dier-
bare vriendin. Toen ze hoorde
dat ze alvleesklierkanker

had, besloot ze geen verdere
behandelingen te ondergaan.
Heel bewust heeft ze zelf haar
levenseinde geregeld. Ze was
zo dankbaar dat ze in Nederland
woonde, dat ze hier waardig
mocht sterven. Haar voorbeeld
staat op mijn netvlies gebrand.’

GERUSTSTELLING > ‘Mijn man
en ik naderen allebei de tachtig.
Met volle teugen genieten we
van alles wat we nog kunnen,
maar we voelen ons wel steeds
kwetsbaarder. We hebben

een wilsverklaring; die heb-
ben we uitgebreid met elkaar

GEZONDHEIDSRECHT | PRIVE GETROUWD, 3 KINDEREN, 6 KLEINKINDEREN, 7E OP KOMST | LID VAN DE NVVE SINDS: EEN JAAR OF 10

en onze huisarts besproken.
Dat voelt als een geruststel-
ling, al realiseer ik me goed dat
het geen garantie biedt voor
een mooi levenseinde. Of ik er
bang voor ben? Ik ben natuurlijk
opgegroeid met de hemel, maar
ik geloof er niet meer in. Soms
raak ik plots bevangen en denk:
oei, maar wat wacht me dan?

Ik zie er het meest tegenop om
mijn dierbaren los te laten. Maar
wie weet hoe op ik tegen die tijd
ben, zoals mijn goede vriendin.
Vlak voor haar euthanasie zei
ze: "Ik ben zo blij dat ik kan
gaan.” Ja, ze was er z6 aan

toe.
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Vrijwilligerszorg voor mensen die
sterven en hun mantelzorgers

‘Wil kunnen
Ze helpen het
Vol Te

Er zijn, gewoon: er zijn. Dat is wat de Vrijwilligers

Palliatieve Terminale Zorg (VPTZ) doen voor mensen

in de laatste fase van hun leven en - vooral -
voor hun mantelzorgers. Zodat zij de zorg voor
hun naaste kunnen volhouden en deze thuis kan
sterven. Een gesprek met twee vrijwilligers uit
de regio Midden-Gelderland, Jac Willemsen en
codrdinator Sjoukje Boers. « Els Wiegant

joukje was maatschappelijk werker toen zij twaalf
jaar geleden vrijwilliger werd. ‘Ik kreeg ontzettend
veel moeite met al die protocollen in ons vak. Toen
ik een oproep van de vpTZ zag, dacht ik: dat werk
heeft misschien minder regels. Na de kennismaking wist ik: dit lijkt
me mooi om te doen.’
Dat had ook te maken met het belang dat ze hecht aan eigen regie.
‘Ik heb altijd geprobeerd eraan bij te dragen dat mensen zoveel
mogelijk de touwtjes in handen houden over hun leven. Daar word
je gelukkig van, is mijn ervaring, en dat zie ik ook bij anderen.’
Jac noemt zichzelf een ‘mensenmens’. Hij is fysiotherapeut
en begon acht jaar geleden met dit vrijwilligerswerk, na zijn
vervroegde pensionering. ‘Het klinkt misschien gek, maar sterven,
de dood, is toch een hoogtepunt in een familie. Vaak is het een

houden’

24

SJOUKJE BOERS

intensieve, bijzondere periode, met goeie gesprekken. Ik vind het
leuk om daaraan deel te nemen. Ik ben nooit bang geweest voor de
dood. Het is een heel normaal gebeuren aan het eind van het leven.
De dood intrigeert me ook wel: hoe zal het gaan, komt er iets na en
z0 ja, wat?’ Ook hij is voorstander van eigen regie. ‘Ik ben niet voor
niets al jaren lid van de NVVE.

Uitputting > Eigen regie houden betekent voor Sjoukje en Jac ook
dat mensen thuis moeten kunnen sterven als ze dat willen. Dat lukt
lang niet altijd, zo blijkt ook uit onderzoek. Een van de redenen

is dat er geen of onvoldoende mantelzorg is of dat mantelzorgers
overbelast raken. Jac: ‘Als hun geliefde, moeder of vader gaat
sterven, willen mensen dat proces vaak zelf begeleiden. En dat doen
ze, tot de uitputting aan toe. Wij kunnen ze helpen om het vol te
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JAC WILLEMSEN

houden. Door ze de gelegenheid te bieden eventjes uit het zorgen
te zijn; door een middagje te gaan tennissen, naar de kapper te
gaan, iets 1éuks te doen. Of door bij de stervende te waken zodat
zij een nacht door kunnen slapen. Dat is voor mensen ontzettend
waardevol.

Sjoukje en Jac en hun collega-vrijwilligers geven geen medische
of verpleegkundige hulp. Jac: ‘We doen niet anders dan wat een
mantelzorger doet: iemand naar de wc helpen, iets te drinken
geven, het gezicht afvegen. En als er in de nacht iets gebeurt, de
mantelzorger wakker maken of de thuiszorg bellen.” Sjoukje:
‘Sommige van onze vrijwilligers werken in hospices. Daar heb je
collega’s. Wij zijn er altijd alleen, ook als iemand het benauwd krijgt
of zelfs doodgaat. Dan moet je weten wat je moet doen.” Ze bieden
professionele begeleiding, benadrukken de twee. Sjoukje: ‘Aan de
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VPTZ

VPTZ Nederland is een landelijke koepel voor ruim
tweehonderd organisaties in de palliatieve terminale zorg
door vrijwilligers, sinds 1 juli onderdeel van de codperatie
Palliatieve Zorg Nederland (PZNL). De zorg wordt bij mensen
thuis, in hospices en ook in zorginstellingen geboden.
Zorgverleners kunnen de vrijwilligers inschakelen, maar
ook particulieren. Voor de betrokkene is de zorg altijd
kosteloos.

Kijk voor meer informatie op: vptz.nl.

kwaliteit van die laatste fase dragen wij veel bij. Wij hebben ook
meer tijd dan de thuiszorg.’

Desondanks, zeggen ze, weten zorgverleners, huisartsen,
praktijkondersteuners, thuiszorg of dementieconsulenten hen nog
onvoldoende te vinden. Jac: “Terwijl we onze dienstverlening echt
op allerlei manieren onder de aandacht brengen. Ik hoor mensen
wel eens zeggen: had ik maar geweten van jullie bestaan, dat had
me zo kunnen helpen. Dat vind ik ontzettend jammer.’

Bescheiden opstellen > Iedereen die vrijwilliger voor vPTZ
wordt, volgt een basiscursus van zes dagdelen. Daarna kunnen
vrijwilligers allerlei (online) trainingen volgen en bespreken ze
hun ervaringen onderling. Ze merken bijvoorbeeld regelmatig dat
familieleden of naasten onvoldoende besef hebben van de ernst van
de situatie of die niet onder ogen willen zien. Jac: ‘Je komt emoties
in allerlei stadia van acceptatie tegen.’ Sjoukje: ‘Boosheid kan een
manier zijn om de dood niet in de ogen te hoeven kijken. Dan is het
een beetje oppassen met hoe je je rol omschrijft. Niet zeggen: wij
komen bij stervende, maar bij ernstig zieke mensen. Je moet je altijd
bescheiden opstellen, je voegen naar wat de stervende wil. Wij zijn
er niet om overtuigingen uit te dragen, zeker niet over hoe ze dood
zouden moeten gaan.

Hen persoonlijk schenkt het vrijwilligerswerk veel voldoening.
Sjoukje: ‘De maskers gaan af. Je komt heel snel dichtbij iemand.’
Jac: ‘Soms kun je met de stervende niet meer communiceren omdat
iemand te moe is of niet meer kan praten, soms heb je mooie
gesprekken. Ik vind het elke keer weer wonderlijk hoe mensen

een vreemdeling als ik gelijk hun volledige vertrouwen schenken.
Mensen zijn altijd dankbaar.’



26

Moraaltheoloog en voorganger Jans over euthanasie bezien vanuit het katholieke geloof:

‘Beslissingen rondom
levenseinde zijn en

blijven onze eigen
verantwoordelijkheid’

De gedachte dat euthanasie niet zou mogen it de cBs-publicatie Opvattingen
over euthanasie uit 2019 blijkt dat de
meerderheid van de volwassenen in
voor een euthanasieverzoek. Dr. Jan Jans, Nederland vindt dat euthanasie in bepaalde omstan-
digheden mogelijk moet zijn. Ook gelovigen zijn er
steeds minder fel tegen. Slechts 8 procent van de men-
Tilburg University en eveneens voorganger in sen die het cBs ondervroeg, is in alle gevallen tegen

woord- en communiedienste n, verte It hoe h U euthanasie. Het geloof speelt daarin een belangr.l.Jke
rol, al hangt het wel af van de levensbeschouwelijke

hier vanuit het katholieke ge loof en ethiek over stroming die iemand aanhangt. Waar moslims het
denkt. « Dieuwke de Boer vaakst tegen zijn, hebben rooms-katholieken de meest
open houding ten aanzien van euthanasie.
Jans behoort tot die laatste groep. In 2000 publiceerde
hij samen met hoogleraar ethiek Frits de Lange de
bundel De dood in het geding. Hierin uiten theologen
van diverse christelijke stromingen forse kritiek op
de standpunten van hun kerken over de destijds
voorgenomen euthanasiewetgeving.

van God of de kerk vormt soms een obstakel

emeritus moraaltheoloog en docent ethiek aan

Volgens Jans vat een passage uit het lied Niemand

leeft voor zichzelf, dat vaak bij uitvaarten in de kerk
wordt gezongen, de kern van de rooms-katholieke
tegenstand goed samen: ‘Niemand leeft voor zichzelf
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en niemand sterft voor zichzelf. Wij leven en sterven
voor God onze Heer, aan Hem behoren wij toe.”

‘Het cruciale punt is de manier waarop mensen dit
toebehoren aan God invullen. Sommige menen dat zij
eigendom zijn van de God die hen heeft geschapen en
daarom niet zelf over hun leven mogen beschikken.
Als Schepper heeft God bepaalde rechten op hun leven
en zij hebben niet de autoriteit om zich die rechten
toe te eigenen’, legt Jans uit. Wie vraagt om euthanasie
gaat vanuit die gedachte dus in tegen de heerschappij
van God over leven en dood.

Eigenaar van dat leven > Ook in andere Bijbelse
teksten komt diezelfde gedachte terug: de mens
heeft geen beschikking over zijn eigen leven, want
het is hem door God gegeven en daarom blijft God
er de eigenaar van. Onzin, vindt Jans, omdat het
volledig voorbijgaat aan wat het begrip ‘gave’in deze
context betekent. ‘Je moet het namelijk niet zien als
een materi€le transactie tussen mensen in de zin van
Bismarcks do ut des — ik geef, opdat jij de verplichting
zou voelen om ook iets terug te geven —, maar als een

FOTO: JOSJE DEEKENS

symbolische interactie tussen mensen op basis van
een vrijwillige wederkerige relatie.’

Jans gebruikt al jaren dezelfde analogie om dit uit te
leggen: het verschil tussen zijn horloge en trouwring.
‘Beide zijn mijn eigendom, maar toch zal ik mijn
horloge gemakkelijker weggeven of verkopen dan
mijn trouwring. Die laatste staat symbool voor het
huwelijk tussen mij en mijn vrouw en daarmee draag
ik een bepaalde verantwoordelijkheid voor die ring.
Maar stel dat ik ooit zonder geld zou komen te zitten
in een levensbedreigende situatie voor mijn vrouw. De
enige manier om aan geld te komen is mijn trouwring
verkopen. In zo’n noodsituatie zou ik dat doen, maar
wel met een zeer zwaar gemoed. Hetzelfde geldt

voor levensbeéindiging: het is een escaperoute die
niemand voor zijn plezier kiest.”

Hoewel euthanasie de meest radicale beslissing is

die je kunt nemen, maakt Jans toch een vergelijking
met andere ingrijpende beslissingen over het leven.
‘Die nemen we voortdurend, zonder ons steeds

af te vragen wat God daarvan zou vinden. Die
inconsistentie stoort mij als wetenschapper en als



gelovige. Ook beslissingen rondom het levenseinde
zijn en blijven onze eigen verantwoordelijkheid.

Open gesprek > Jans pleit voor een open gesprek
over euthanasie. In dat kader noemt hij het artikel Pal-
liatieve zorg en euthanasie: vijanden, buren of vrienden? van
palliatief arts en jezuiet Marc Desmet. Dit artikel geeft
goed weer hoe verschillende opvattingen van zorgver-
leners over euthanasie ervoor kunnen zorgen dat een
open gesprek niet meer mogelijk is.

Als palliatieve zorg en euthanasie vijanden van elkaar
zijn, dan betekent dit dat palliatieve zorg euthanasie
voorkomt en dat die laatste in geen enkel geval is
toegestaan. Zijn ze vrienden, dan worden euthanasie
en palliatie als evenwaardige alternatieven beschouwd
en is de keuze aan de patiént; zorgverleners voeren
gewoon uit wat de wil is van de patiént.

Derde mogelijkheid is dat palliatieve zorg en
euthanasie buren van elkaar zijn: ze proberen goed
samen te leven, elkaar te respecteren en elkaar te
helpen. Dit houdt in dat palliatieve zorgverleners
open moeten staan voor euthanasievragen en er

in volle openheid mee moeten omgaan. ‘Wat mij
betreft is “ik wil euthanasie omdat ik het wil” een
even onvruchtbaar standpunt als “alleen God heeft
zeggenschap over leven en dood”. Beide standpunten
maken het onmogelijk om er een open gesprek met
elkaar over te voeren.’

Jans is van mening dat de Nederlandse
euthanasiewetgeving een evenwichtig en voldoende
zorgvuldig instrument is om te helpen omgaan met
de vaak moeilijke vragen rondom het levenseinde.
‘Het is niet zo dat iemand ’s morgens bij de dokter
binnenstapt, aankondigt dat-ie genoeg heeft van
hetleven en’s middags euthanasie krijgt. Dat zijn
spookverhalen van mensen die geen flauw benul
hebben van hoe euthanasie in z’n werk gaat.’

Gevoel van vertrouwen > Maar wat betekent

dit bijvoorbeeld voor zorgverleners die vanuit hun
persoonlijke overtuiging geen voorstander zijn van
euthanasie? ‘De meeste zorgverleners hebben een zeer
genuanceerde kijk op euthanasie’, zegt Jans. ‘Boven-
dien zijn het nu eenmaal reé€le vragen van patiénten.
En als je claimt goed voor je patiénten te zorgen, dan
betekent dit ook dat je naar die vragen moet luis-
teren. Je moet je proberen in te leven in iemand die
uitzichtloos en ondraaglijk lijdt. Hoewel dat bijna
onmogelijk is voor iemand die dat niet meemaakt,
mag je een patiént nooit in de steek laten — ook al ben
jehet niet eens met wat diegene vraagt. Daar een open
gesprek over voeren draagt alleen maar bij aan goede,
menswaardige zorg. Niet alleen voor de patiént, maar
ook voor iedereen om hem of haar heen. Van de naaste
familie tot de verpleegkundigen en degene die de
euthanasie uiteindelijk uitvoert.’

En hoe verantwoord je als gelovige het besluit

tot euthanasie dan voor jezelf? ‘Hoe mensen ook
doodgaan, ze zullen nooit uit de hand van God vallen.
Veel gelovigen hebben nog steeds het beeld van de
straffende God: euthanasie doe je niet, je begaat

een doodzonde en gaat dus beslist naar de hel. De
wortel van die gedachte is dat onzinnige idee over
eigendom. Als ik zeg dat ik het leven beschouw en
ervaar als een gave van God, dan wil dat niet zeggen
dat ik een afthankelijkheidsrelatie met God heb. Ik
heb dus geen gevoel van totale athankelijkheid,

maar een onbreekbaar en onwankelbaar gevoel van
vertrouwen. Om een voorbeeld te geven: een collega-
moraaltheoloog die terminale keelkanker had, wist
dat hij uiteindelijk zou overlijden door verstikking.
Dat wilde hij beslist niet. Uiteindelijk stierf hij —
uiteraard in overleg — door ingrijpen van zijn dokter.
Toen ik hem voor zijn dood bezocht, vertelde hij me
dat hij in een groot Gods-vertrouwen zou sterven.

“TIk krijg dit wel uitgelegd”, zei hij. Dat vertrouwen
zullen de meeste gelovigen ook voelen. De uitspraak
dat euthanasie door God verboden wordt, leidt

alleen maar tot gigantische schuldgevoelens bij
degene die erom vraagt en dat is nergens voor

nodig. Ik heb veel liever dat we ook daar onze eigen
verantwoordelijkheid in nemen.

28
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Ledenpelling over onder
meer palliatieve sedatie

In juli hield de NVVE een ledenpeiling over palliatieve sedatie,

bewust stoppen met eten en drinken en het behandelverbod.

In de uitkomsten lezen Daniella Buis en Erik Sloot van de

Ledenadviesraad vooral een aansporing om een meer

fundamenteel debat te voeren over zelfbeschikking en eigen

regie. Erik: "Wat dat betreft is er nog veel te winnen. - Els Wiegant

eledenpeiling had een respons

van ruim tweeduizend leden. Van

alle sterfgevallen dit jaar overlijdt
naar schatting 4,5 procent na euthanasie.
Zo’n 20 tot 25 procent sterft met palliatieve
sedatie. Dat percentage is de laatste jaren fors
gestegen, in 2005 was het 8. Een zeer Klein
percentage (0,5) koos bewust om te stoppen
met eten en drinken (BSTED). Hoeveel mensen
er sterven na een behandelverbod, wordt niet
geregistreerd.

Palliatieve sedatie > Van de respondenten
die ervaring hadden met palliatieve sedatie,
vond 62 procent dit een waardige manier
van sterven. 23 procent vond het onwaardig.
Euthanasie en palliatieve sedatie zijn nogal
eens ‘communicerende vaten’ en dat blijkt
ook uit de peiling, stelt Erik (voormalig
huisarts). ‘Als euthanasie niet mogelijk is
om wat voor reden dan ook, is palliatieve
sedatie vaak tweede keus. Veel opmerkingen
van leden gingen over de —slechte —
communicatie eromheen. Er zijn veel
misverstanden en onbegrip over.’

Als zelfbeschikking en eigen regie het
uitgangspunt zijn, zouden euthanasie

en palliatieve sedatie gelijkwaardige,
begaanbare wegen naar het levenseinde
moeten zijn, vinden de twee
adviesraadsleden. Daniella: ‘Wij hebben
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de indruk dat palliatieve sedatie van

medici en overheid de voorkeur krijgt

boven euthanasie. Voor artsen is palliatieve
sedatie normaal medisch handelen en

dus eenvoudiger. De overheid geeft veel
voorlichting over en subsidie aan organisaties
die zich bezighouden met palliatieve sedatie.
Daaruit krijg je het vermoeden — bewijzen
kun je het niet — dat het strategie is om die
optie te bevorderen.’

Bewust stoppen met eten en drinken >
Uit de ledenpeiling komt naar voren dat
bewust stoppen met eten en drinken
weliswaar een waardig sterven tot gevolg kan
hebben, maar dat dit in de praktijk lang niet
altijd het geval is. Voor jongere mensen met
een goede conditie kan het proces bovendien
erg lang duren of zelfs mislukken.

Erik, die het in zijn omgeving heeft
meegemaakt, zegt erover: ‘Voor mij is
stoppen met eten en drinken de ultieme daad
van zelfbeschikking. Maar op de uitvoering
verkijken mensen zich nogal eens. Voor de
betrokkene en de naasten is het een enorme
klus. En je hebt er goede begeleiding van

je huisarts bij nodig.”’ Daniella: ‘Ook voor
zorgverleners is het soms heel moeilijk. Als er
een legale laatstewilpil beschikbaar zou zijn,
zou je dan voor deze optie kiezen? IK nietin
ieder geval?

Behandelverbod > Niet alle behandel-
verboden worden gerespecteerd, zo blijkt uit
de peiling. 86 procent van de respondenten
gaf aan dat het wel gebeurt. ‘In 14 procent

is het dus nog een probleem. Dat vind ik
opvallend’, zegt Daniella, die het met haar
moeder heeft meegemaakt. Erik vult aan:
‘Tedere hulpverlener wéét dat er zoiets als een
behandelverbod bestaat. Dat ze er niet naar
handelen, is vooral génant.’

In de uitkomsten als geheel zien Daniella en
Erik een reden voor de NVVE om de ‘mouwen
op te stropen’ voor zelfbeschikking en eigen
regie. Erik: ‘Daar is een meerderheid van de
Nederlanders voorstander van. Maar om het
écht te realiseren, is er nog een lange weg te
gaan. Enerzijds wat betreft wet- en regel-
geving: euthanasie is weliswaar wettelijk
geregeld, maar zelfbeschikking en eigen regie
zijn in Nederland geen grondrecht. Ander-
zijds in de uitvoering: er moet beter worden
gecommuniceerd over het levenseinde en de
mogelijkheden daartoe.
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Martijn Hagens bepleit in proefschrift ontwikkeling van toetsbare vorm

Anders
Nulp

Ontwikkel niet-strafbare

hulp bij zelfdoding buiten

de euthanasiewet die veilig,
zorgvuldig, fransparant en
toetsbaaris. Dat biedt mogelijk
een alternatief voor mensen
die zelf willen beschikken over
het moment en de manier
waarop hun leven eindigf.

Dit stelt Martijn Hagens naar
aanleiding van zijn proefschrift.
Hij heeft het over de hulp bij
zelfdoding aangeboden door
een organisatie als Stichfing
de Einder, de NVVE en Stichting
Levenseindecounseling (SLC),
namelijk: informatieverstrekking
en begeleiding. « Marfien
Versteegh

agens studeerde ontwikke-
lings- en sociale psychologie
aan de Universiteit van
Amsterdam. Bij Stichting
de Einder deed hij onderzoek naar welke
mensen niet-strafbare hulp bij zelfdoding
buiten de Wet toetsing levensbegindiging op
verzoek en hulp bij zelfdoding (Wtl) zoch-
ten, wat hun motivatie daarvoor was en wat
de kenmerken van deze begeleiding waren.
‘Daaruit blijkt dat een op de drie mensen die
aankloppen bij de stichting, geen doodswens
heeft. En slechts een op de acht mensen die
langskomen, be€indigt het leven z€If. Veel
hulpvragers lijken vooral op zoek te zijn naar
geruststelling. Ze willen iets in huis hebben
voor als andere stervenshulp niet mogelijk
is.’
Komma > Zowel het rapport Voltooid Leven
van de commissie-Schnabel als het standpunt
van de KNMG over de rol van de arts bij het
zelfgekozen levenseinde wijst op het bestaan
van de mogelijkheid van niet-strafbare hulp
bij zelfdoding buiten de euthanasiewet.
De commissie-Schnabel stelt dat deze
mogelijkheid nadrukkelijker in de aandacht
en mogelijk ook in gebruik kan komen. Dit
kan volgens de commissie leiden tot een
zekere ‘uitholling’ van de noodzakelijke
terughoudendheid bij beslissingen over
het levenseinde. Punt. En van die punt zou
Hagens graag een komma maken. Zijn
voorstel is om juist verder te onderzoeken
wat de positieve aspecten en de kansen van
deze mogelijkheid zijn. En ook hoe je de

Kilken naar

pij zelfdoding

risico’s of zorgen daarbij kunt verminderen
of voorkomen.

Betere basis > Voor Hagens is het goede
sterven een proces. ‘Het gaat om het laatste
deel van het leven. Daar zou ik de focus
meer op willen leggen. Niet enkel op het
moment van de dood en de manier waarop
dat gebeurt. Met de term “euthanasie”
verwijzen we in Nederland meestal naar
levensbeéindiging op verzoek door een arts,
maar ik vind het mooier deze term in de
grondbetekenis van eu thanasie (goede dood)
te gebruiken, waarbij je de arts — of een
andere hulpverlener of begeleider — vraagt
je te helpen om goed te kunnen sterven.
Waarmee ik dus niet alleen euthanasie

in de nu gebruikelijke betekenis van het
woord bedoel, want goed sterven kan ook
anders. Door middel van palliatieve sedatie
bijvoorbeeld, of door te stoppen met eten
en drinken om maar iets te noemen. Een
hulpverlener zal wellicht welwillender
tegenover een verzoek staan om iemand te
helpen goed te sterven dan tegenover een
rechtstreeks verzoek om iemands leven

te be€éindigen. Het is mogelijk een betere
basis voor een goed gesprek over wat een
hulpverlener voor je kan betekenen in die
laatste levensfase.’

Verbinding > Hagens zou graag

meer verbinding en samenwerking
willen zien tussen organisaties die zich
bezighouden met het levenseinde, zoals
113Zelfmoordpreventie, de KNMG, het
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‘Een hulpverlener zal wellicht
welwillender tegenover een
verzoek staan om iemand te
helpen goed te sterven dan
tegenover een rechtstreeks
verzoek om iemands leven
te beéindigen’

Openbaar Ministerie en recht-op-waardig-
sterven verenigingen, zoals Stichting de
Einder, de NVVE en Stichting Levenseinde
Counseling (sLc). ‘Het zou mooi zijn als

zij vanuit één filosofie hulp verlenen en er
meer continuiteit in zorg of begeleiding zit
tussen de verschillende organisaties. Verwijst
een organisatie als 113Zelfmoordpreventie
mensen bijvoorbeeld door naar Stichting

de Einder of de NvVE als uit het gesprek
blijkt dat de situatie uitzichtloos is? Bij
Stichting de Einder komen in ieder geval
weinig zorgvragers die doorverwezen zijn
door 113Zelfmoordpreventie. Zij vinden de
organisatie meestal op eigen houtje.

De aanpak die Hagens voorstelt, gaat uit van
schadebeperking zoals we die kennen van het
Nederlandse drugsbeleid. Als samenleving
zien we liever niet dat mensen harddrugs
gebruiken, maar we wéten dat het gebeurt.
Dus richten we ons op veilig gebruik,

door schone naalden te verschaffen of de
mogelijkheid te bieden om drugs te testen
op kwaliteit. Daarmee verklein je de nare
consequenties van het drugsgebruik.

Zo zou je ook met suicide om kunnen

gaan, vindt Hagens. In eerste instantie

wil je suicide voorkomen wanneer er
mogelijkheden van levenshulp zijn. Maar
mocht een suicide onvermijdelijk zijn,

dan is het misschien mogelijk om de

nare consequenties ervan te verminderen
(of voorkomen) voor de persoon zelf, de
naasten die nabestaanden worden en

voor onvrijwillig betrokkenen (zoals een
treinmachinist). De persoon zelf kan uit een
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eventueel isolement worden gehaald door
een gesprek te voeren over wat voor diegene
goed sterven inhoudt. Naasten kunnen vaker
vooraf betrokken worden in plaats van dat
ze onverwachts geconfronteerd worden

met een suicide. De niet-strafbare hulp bij
zelfdoding, dus het goed informeren en
begeleiden van mensen, kan daarbij helpen.
Hagens zegt daarom: ‘Laten we dat proces
dus professionaliseren. Veilig, zorgvuldig,
transparant en toetsbaar maken. Het
maatschappelijke debat hierover zou gebaat
zijn bij onderzoek naar begeleiding bij
zelfdoding.’

Gespannen voet > Hagens realiseert zich
dat zelfbeschikking en toetsbaarheid voor
sommige mensen op gespannen voet staan
met elkaar. ‘Het individuele en het maat-
schappelijke belang komen niet altijd over-
een. Maar vanuit maatschappelijk perspectief
gezien is het goed dat er controle op hulpver-
leners is. Het zelfbeschikkingsrecht wordt
vaak vanuit het individuele perspectief bena-
derd. Terwijl onze keuzes ook consequenties
hebben voor de levens van mensen met wie
we verbonden zijn. Dit zijn twee kanten van
dezelfde medaille, daar mag meer aandacht
voor zijn.
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In deze rubriek bespreken
MARTIEN VERSTEEGH en
MARIJKE HILHORST om
beurten een selectie uit
recent verschenen boeken
die betrekking hebben op

het levenseinde. Deze keer:

Martien Versteegh.

FIET SCHELLING
& AD NUIITEN
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Als het niet meer gaat
Een goede boodschap over
een goede dood

Piet Schelling & Ad
Nuijten
KokBoekencentrum Uitgevers,
€16,99

Emeritus predikant Piet Schelling
en SCEN-arts en voormalig
gynaecoloog Ad Nuijten
schreven samen Als het niet meer
gaat om mensen te steunen ‘bij
de bezinning op euthanasie en
op onderwerpen die daarmee
samenhangen’. Daar zijn ze
wonderwel in geslaagd. Want dit
boek is niet alleen interessant
voor mensen die in God geloven,
al doet de achterflap dat wel
enigszins vermoeden: ‘Geloof in
God en kiezen voor euthanasie —
dat kan heel goed samengaan.
Het geloof komt ook zeker
uitgebreid aan bod, maar het
boek gaat over het hele spectrum
van het onderwerp. Schelling

en Nuijten zijn van mening dat
mens-zijn kiezen is: ‘Kiezen
voor het einde in een situatie
van verregaande afbraak kan een
keuze zijn uit eerbied voor het
leven en voor God, die ons het
goede gunt.’

Nergens wordt het belerend

of betweterig. Integendeel.
Door uitvoerig alle aspecten
van euthanasie te bespreken en
verhalen te delen van mensen
die ermee te maken Kkrijgen, is
het boek interessante leesstof
voor iedereen die goed na wil
denken over hoe hij of zij zich
verhoudt tot het onderwerp, of
je nu christelijk bent of atheist,
moslim of agnost. De auteurs
willen een open, genuanceerd
gesprek stimuleren. Zij
veroordelen niemand, maar
geloven in het belang van goede
communicatie. Ook, of misschien
wel juist, binnen de kerk. ‘De

pastor hoeft zich niet altijd

uit te spreken over het voor of
tegen van zaken in het veld van
euthanasie. Wezenlijker is haar
aanwezigheid bij mensen die een
beslissing hebben genomen. Het
is mogelijk iemand te steunen
en te begeleiden zonder volledig
achter diens keuze te staan.

[...] Gebrekkige communicatie
veroorzaakt ruis en werkt
afstand in de hand. Goede
communicatie, verstrengeld met
een empathische houding, werkt
verbindend en brengt samen.’
Dit boek kan een goed startpunt
zijn voor die communicatie met

zo min mogelijk ruis.
(]

De goede dood
Klaas ten Holt
Uitgeverij Podium, € 22,50

‘Zachtjes klotst het water tegen de
bemoste keien van de dijk. Een witte
kat, een kort touw om de nek, met
het uiteinde aan een tussen de keien
geslagen houten pen bevestigd, deint
mee op de donkere golfslag.

Deze eerste zinnen van De goede
dood zetten meteen de toon, die
in het hele boek niet meer echt
zal veranderen. Verwijst de naam
van het dorp — Houweningen

—naar het plaatsje dat
vermoedelijk verging tijdens de
Sint Elisabethsvloed van 1421? De
dreiging van een overstroming
in het dijkdorp is in ieder geval
voelbaar. Maar hoewel het
verhaal zeker aan vervlogen
tijden doet denken, is dat eerder
aan afgelopen eeuw dan vele
eeuwen geleden. Moderne
apparatuur, zoals mobiele
telefoons, doet juist vermoeden
dat de roman een waarschuwing
is, dat het een beeld schetst van
een wereld zoals die zou kunnen
worden.

De jonge huisarts Frans
Czekalski betrekt in deze
dystopische roman het huis

van zijn voorganger, samen

met zijn dementerende

vader. Al snel wordt duidelijk
dat dat voor opgetrokken
wenkbrauwen zorgt in het
dorp. Ze hebben er namelijk een
prima euthanasieprogramma,
waarvoor iedereen van boven de
zeventig in aanmerking komt.
Daar hééft Frans zijn vader niet
voor op te geven, zolang hij
maar geen beroep doet op welke
zorg of steun dan ook. Zoveel is
duidelijk.

Het is een roman die je bij de
keel grijpt en niet meer loslaat.
Frans lijkt af en toe verzet te
voelen in het dorp waar een
fascistische partij het voor het
zeggen heeft. Maar zijn verzet

is niet sterk. En juist dit maakt
Ten Holt op een knappe wijze
invoelbaar. Zijn boek geeft geen
antwoorden, maar roept vragen
en angstbeelden op. De expliciete
seksscénes die de bizarre relatie
tussen Frans en zijn buurvrouw
Meeke beschrijven, voegen voor
mijn gevoel weinig toe aan het
verhaal, maar los daarvan is het
lezen van dit boek zeer de moeite
waard.

([ J
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MOEDER WIST
NIET BETER

Moeder wist niet beter
Paul Teunissen
Uitgeverij Podium, € 21,99

‘Tk had altijd geweten dat als ik wilde
begrijpen wat leven inhield, het
noodzakelijk was om de dood te leren
kennen. Maar met het gevoel dat het
teweegbracht leek ik niet overweg te
kunnen. Naast het verdriet groeide

er een woede in me waar ik geen grip
op had.

Hoewel de hoofdpersoon een
andere naam heeft dan de auteur
—Daan in plaats van Paul — wordt
het boek toch gepresenteerd als
een autobiografische roman.
Teunissen zegt daar in een
interview in Het Parool over ‘dat
een roman ruimte biedt om
dingen te beschrijven die niet
echt gebeurd zijn, maar die wel
bijdragen aan het verhaal’. Naar
eigen zeggen gaat dat slechts
om details, zoals een gesprek
dat Daan met zijn moeder voert
als hij haar opzoekt in een
inrichting. De auteur herinnert
zich namelijk weinig meer

van dat bezoek en besluit dat
daarom in te vullen. Ze zeggen
weleens dat de werkelijkheid
wonderlijker is dan fictie en

dat bevestigt dit boek, als
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het autobiografische gehalte
daadwerkelijk zo groot is. Alles
is intens in het leven van Daan:
de relatie die hij op jonge leeftijd
krijgt met een meisje dat net
haar moeder verloren heeft,
maar ook het gezin waarin hij
opgroeit en de relatie die hij met
zijn moeder heeft. Het zorgt
voor boeiende leesstof.

[

MIRIAM TOEWS.
NIEMAND ZOALS IK

ATma T

Niemand zoals ik
Miriam Toews
Cossee, € 24,99

Wat als je zus niet meer wil
leven? Alle emoties die dan
voorbijkomen, weet de Canadese
schrijfster Miriam Toews
bijzonder goed te beschrijven
in Niemand zoals ik. Hier en daar
leest het ietwat stroef, maar dat
zou weleens met de vertaling

te maken kunnen hebben. Het
feit dat de Engelse titel All my
puny sorrows in het Nederlands
Niemand zoals ik is geworden —
wat de lading van het verhaal
veel minder dekt — versterkt dat
vermoeden. Het verhaal zelf

is krachtig en zorgt ervoor dat
je meeleeft met beide zussen:

Elfrieda, die het leven echt niet
meer wil en haar zus Yoli vraagt
met haar naar Zwitserland te
gaan om er een einde aan te
maken, en Yoli, die blijft hopen
dat het goed komt met haar
briljante, geweldige zus.

‘Yoli, zei ze, ik haat je.

Ik boog naar haar toe om haar een kus
te geven en fluisterde dat ik dat wel
wist, dat ik me daar bewust van was.
Ik haat jou ook, zei ik.

Dat was de eerste keer dat we ons
grootste probleem min of meer hadden
uitgesproken. Zij wilde dood en ik
wilde dat ze bleef leven en we waren
vijanden die elkaar licfhadden.’

Pijn aan de zijlijn
Zorgverleners over hun
ervaringen met suicide
Ilana Buijssen, GGz
Breburg

€12,50

Eris gelukkig steeds meer
aandacht voor familieleden van
mensen die kozen voor suicide
en ook voor mensen die zelf
met een doodswens rondlopen,
alis het taboe nog lang niet
verdwenen. Maar wat betekent
het eigenlijk voor hulpverleners
die ermee te maken krijgen?

De impact is vaak enorm groot,
de aandacht ervoor klein. Daar

wil GGz Breburg, gespecialiseerd
in de zorg voor mensen met
psychiatrische kwetsbaarheid,
verandering in brengen met

het publiceren van interviews

met allerlei verschillende
hulpverleners. Het interview met
Sam, die niet in de zorg werkt,
maar er wel mee te maken kreeg
toen hij zelf suicidaal was, voelt als
een wat vreemde eend in de bijtin
dit boek. Maar de andere verhalen
schetsen een mooi, breed beeld
van alle emoties en gevolgen die de
suicide van een patiént kan hebben
voor een zorgverlener.

De auteur schrijft in haar nawoord
terecht: ‘We moeten ook oog
hebben voor de emoties die suicide
bij hulpverleners oproept.’ Uit
sommige interviews blijkt dat
menig hulpverlener het idee heeft
zelf geen hulp te mogen vragen,
omdat het immers bij het werk
hoort. Maar daar gaat het ook

mis. Mensen vallen uit, worstelen
jaren met schuldgevoelens en
angst, wat te voorkomen is

door goede ondersteuning door
collega’s en werkgevers. Buijssen:
‘Als zorgverlener mag je huilen,
worstelen, boos worden, je
machteloos voelen of opgelucht
zijn.

Het is misschien ietwat verbazend
datdatjuistin de zorg niet
vanzelfsprekend blijkt, maar des
te belangrijker dat er nu aandacht
aan wordt besteed. De verhalen
zijn ook boeiend voor mensen

die niet in de zorg werken, maar
wel met suicide te maken hebben
gehad.

[
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OP 10 OKTOBER ZITTING VAN
PROCES CLW

OVER VERBOD OP HULP Bl
ZELFDODING

N

Op 10 oktober dient de zitting van het
proces dat de Codperatie Laatste Wil
(cLw) en dertig van haar leden vorig
voorjaar hebben aangespannen tegen

de Nederlandse Staat over het verbod op
hulp bij zelfdoding. De NVVE ondersteunt
de cLw-actie.

De eisers, die worden vertegenwoordigd
door advocaten Tim Vis en Sharon
Zuurveld, vragen de rechter om te
verklaren dat de Staat onrechtmatig
jegens zijn burgers handelt. In de
Grondwet staat een aantal grondrechten,
in het Europees Verdrag voor de Rechten
van de Mens (EVRM) ook. Burgers mogen
zich daarop beroepen. Deze grondrechten
beschermen het recht van mensen om te
kunnen leven zoals zij willen leven. Maar
00K, zo stellen de eisers, dat zij mogen
sterven zoals zij willen sterven: humaan
en waardig. Het Europees Hof voor de
Rechten van de Mens heeft dit rechtal
eerder erkend.

De cLw en haar leden stellen nu dat de
Nederlandse Staat van dit recht feitelijk
een ‘schijnrecht’ maakt. Want: hulp bij
zelfdoding is verboden volgens artikel
294, lid 2 van het Wetboek van Strafrecht.
Met publicaties en acties probeert ook de
NVVE al jaren om dit verbod afgeschaft

te krijgen. De Staat werkt bovendien de
toegankelijkheid van een legaal, veilig
zelfdodingsmiddel tegen.

MAN VEROORDEELD VOOR
HULP BIlJ ZELFDODING
N2

Hulp bij zelfdoding was ook het
onderwerp van een rechtszaak waarover
de rechter deze zomer uitspraak deed.

De rechtbank in Groningen bevond een
45-jarige man uit Ameland schuldig aan
het helpen van een vrouw uit Middelstum
—een goede vriendin van hem, destijds 33
jaar oud — bij haar zelfdoding in 2020. De
vrouw had al sinds haar jeugd psychische
problemen en vond haar uitweg niet

in therapieén en medicatie. Ze had een
sterke doodswens en betrok de man bij
haar situatie. Dit resulteerde uiteindelijk
in een zorgvuldig voorbereide zelfdoding,
waarbij zij steun en troost ontving van de
man. De rechtbank legde hem een straf op
van zes maanden voorwaardelijk.

WEER MOGELIJKHEID
OM SUBSIDIEVERZOEK
VOOR NVVE FONDS IN
TE DIENEN

N

Deze maand laat het NvvE Fonds weer een
zogeheten call uitgaan. Dat betekent dat
onder anderen onderzoekers, filmmakers,
programmamakers en auteurs een
verzoek kunnen indienen voor subsidie
vanuit het fonds. Voorwaarde is dat de
activiteit of het project eraan bijdraagt
kennis over het (zelfgekozen) levenseinde
voor iedereen bereikbaar te maken.

Het NvVE Fonds subsidieert tot dusver
wetenschappelijk onderzoek gericht op
keuzes rond het levenseinde, onderwijs
aan medisch studenten en projecten en
activiteiten die tot meer kennis leiden
over eigen regie op het levenseinde.

Een Commissie van Advies bepaalt of

een aanvraag wordt voorgedragen aan de
Raad van Bestuur van de NVVE. Die besluit
uiteindelijk welke verzoeken worden
gehonoreerd. Meer informatie over
aanvragen vindt u op: nvve.nl/fonds.

Daar staat ook hoe u het fonds met een
donatie kunt steunen. Heeft u een vraag
over het fonds? Stuur dan een mail naar:
fonds@nvve.nl.
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WAT KAN DE
NVVE VOOR
U DOEN?

WILSVERKLARINGEN

2

De NVVE geeft wilsverklaringen uit
waarmee u uw wensen rond het
levenseinde kunt vastleggen. Zo is het
voor artsen en uw naasten duidelijk

wat u wilt. U kunt de wilsverklaringen
online opstellen via nyve.nl. Dat is gratis.
Wilsverklaringen op papier kosten € 10.
Wilt u een penning waarmee u verklaart
dat u niet wilt worden gereanimeerd?
Dan is deze te bestellen via
patientenfederatie.nl/niet-reanimerenpenning
of via telefoonnummer 0900 23 56 780.

SPREEKUUR

Heeft u hulp nodig bij het opstellen

van uw wilsverklaringen? Dan kunt u
op diverse plekken in het land terecht
voor een gratis NVVE-spreekuur. Voor dit
spreekuur — maar ook voor beeldbellen
of een telefonisch gesprek —kunt u een
afspraak maken op: nvve.nl/spreekuren of
via (020) 620 06 90. Tips en hulpteksten
voor uw wilsverklaringen vindt u in het

besloten deel van de website, op MijnNVVE.

LEDENADVIESRAAD

N2

De Ledenadviesraad (LAR) biedt leden
de gelegenheid om bij te dragen aan
het realiseren van de maatschappelijke
opdracht van de NVVE. De LAR vervult
een krachtige adviesfunctie, heeft

een onafhankelijke positie binnen de
vereniging en fungeert als oog en oor
voor de leden. Meer informatie op nvve.nl.
Mailadres is: ledenadviesraad@nvve.nl.

NIEUWSBRIEF

N2

Om leden op de hoogte te houden van de
actualiteiten publiceert de NVVE niet alleen
nieuwsberichten op haar website, maar
mailt zij ook geregeld een nieuwsbrief
rond. Wilt u deze ontvangen? Meld u dan
aan op nyve.nl.

CAFE DOODNORMAAL

Om het gesprek over jongeren en het
zelfgekozen levenseinde mogelijk te
maken, organiseert NVVE Jongeren
maandelijks café Doodnormaal. De agenda
is te vinden op nvve.nl/agenda.

ADVIESCENTRUM
()
QS
0

NVVE-leden kunnen bellen met het

Adviescentrum voor informatie, advies

en steun bij keuzes rond het levenseinde.
Het Adviescentrum bemiddelt ook

bij problemen. Na een telefonisch
intakegesprek door een coérdinator kan
een consulent op huisbezoek komen.

Het Adviescentrum is tijdens kantooruren
bereikbaar op (020) 620 06 90.

JURIDISCHE VRAGEN

N2

Het Steunpunt juridische vragen is een
service ‘voor leden, door leden’. Het biedt
advies, informatie en steun aan leden
met juridische vragen. Het team bestaat
uit NvvE-vrijwilligers met een juridische
achtergrond en de jurist van de NVVE.
Heeft u een juridische vraag rond het
(zelfgekozen) levenseinde? Vul dan het
contactformulier in op: nvve.nl/contact.

U kunt ook bellen met (020) 620 06 90 en
vragen naar Laura De Vito.

LEZINGEN, PRESENTATIES EN
WORKSHOPS

De NVVE verzorgt op verzoek lezingen,
presentaties en workshops over het
zelfgekozen levenseinde. Ze zijn bedoeld

voor zowel professionals als particulieren.

Voor aanvragen kunt u mailen naar
lezingen@nvve.nl.

DIGITALE LEZINGEN EN
THEMABIJEENKOMSTEN

De NVVE vindt het belangrijk u goed

te informeren over keuzes rond het
levenseinde. Er zijn digitale lezingen die
u thuis op uw pc of tablet kunt volgen en
themabijeenkomsten door het hele land.
Kijk op nvve.nl/agenda en nvve.nl/lezingen.

RAAD VAN BESTUUR NVVE
N2

Fransien van ter Beek, Dick Bosscher

RAAD VAN TOEZICHT NVVE
2

Voorzitter:

prof. dr. Job Cohen

Leden:

mr. Miriam de Bontridder

drs. Maarten ten Doesschate
prof. dr. Eddy Houwaart

drs. Flip Sutorius

Hans van Amstel-Jonker

ADRES

N2

Postbus 75331, 1070 AH Amsterdam
telefoon: (020) 620 06 90
Bereikbaar op werkdagen

van 09.00 tot 17.00 uur

website: nvve.nl

e-mail: info@nvve.nl
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Zij die achterblijven...

MARIKE HILHORST

Nadat de huisarts had toegezegd de euthanasie uit te voeren,
zei ze: ‘Maar ik vind het een rotklus.” De tegenzin sprak ook uit
haar lichaamshouding. Die was, net als haar blik, stuurs. En
hoewel het niet fijn was om te horen dat je iemand opscheept
met een ‘rotklus’, toonde mijn man Thijs (82) — toen we er later
op terugkwamen — begrip voor haar.

Er werd een datum en tijd vastgesteld: 18 mei, 14.30 uur. Thijs
vroeg mij hoe we de huisarts een blijk van waardering konden
geven. ‘Geef haar een gepast, want echt persoonlijk cadeau’,

zei ik, ‘een boek.’ Niet zomaar een boek, maar Jozef en zijn broers,
een geweldige, lijvige roman van Thomas Mann, waarvan Thijs

na zijn emeritaat een vertaling had gemaakt. Tien jaar had hij
eraan gewerkt en het was een onverwacht succes geworden,
onlangs verscheen de zevende druk.

Op 16 mei legde de huisarts Thijs, mij en de kinderen uit hoe de
procedure precies zou gaan. Daarna overhandigde hij haar het
present. Hij kwam iets meer rechtop in de kussens en sprak. Hij
begreep best dat het fijner was om een patiént beter te maken
met een pilletje of poedertje dan om iemand een dodelijke
injectie te geven. Maar vooral benadrukte hij het grote belang
van euthanasie voor een patiént als hij, die uitbehandeld en na
een prachtig en vervuld lang leven in vrede mocht gaan. ‘Alleen
u kan en mag mij die gunst verlenen. Daar ben ik u dankbaar
voor.

De ziekte had hem uitgeput, maar hij formuleerde glashelder
en zijn stem klonk even krachtig als toen hij jaren geleden
college gaf. Ik was trots op mijn man. De huisarts was zichtbaar
ontroerd. Zal zij het nog ooit een rotklus noemen?




