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Loslaten?

Laat je een stervende los of houd je hem of haar
juist vast? Afgelopen zomer stond in de NVVE-
nieuwsbrief een oproep om uw ervaringen met
het stervensproces van een naaste te delen. We
wilden weten welke invloed de nabijheid van
een dierbare op het sterven heeft. De reacties
stroomden binnen, het is kennelijk een heel
herkenbaar onderwerp. In deze Relevant vindt u
een selectie ervan. De overige reacties worden de
komende weken op onze website gepubliceerd:
nvve.nl/over-ons/relevant.

Het zijn stuk voor stuk emotionele,
ontroerende en aangrijpende verhalen en wat
blijkt? Soms sterft iemand hand in hand met
een geliefde, maar opvallend vaak overlijdt
iemand precies op het moment dat zijn naasten
er juist niet bij zijn; terwijl ze net even een
luchtje scheppen, in de auto op weg naar huis
zijn of, zoals Arthur Verheijen zegt: ‘Na uren en
uren aan haar bed ging ik even naar het toilet
en ja, in die paar minuten is zij heengegaan.
Wat dat toch is? Het blijft een mysterie.’ Dorie
de Waal-Rooijens vermoedt dat het geen toeval
is dat haar man overleed net toen zij er niet bij

was: ‘Hij heeft gewacht tot ik weg was. Ik begin
er nu steeds meer vrede mee te krijgen.’

Eris nog geen onderzoek gedaan naar de vraag
waarom de een overlijdt in een kamer vol
mensen en de ander helemaal alleen. Specialist
ouderengeneeskunde Jet van Esch heeft er in
deze Relevant op basis van jarenlange ervaring
wel een verklaring voor. Voor haar is het
stervensproces kenmerkend voor hoe mensen
hebben geleefd.

Het gaat, niet onverwacht, ook in andere
artikelen in deze editie over sterven. Actrice
Loes Luca bijvoorbeeld staat er vrij nuchter in.
Ze zegt: ‘Van mij hoeft het niet eindeloos door
te gaan. Zo rond de tachtig lijkt mij een prima
leeftijd om te sterven. Mocht ik dan euthanasie
of de levenseindepil nodig hebben, dan hoop
ik vurig dat ik me net zo moedig voel als nu en
mijn plannen durf door te zetten.’

Ook een vorm van loslaten, zou je kunnen
zeggen.

Dick Bosscher, hoofdredacteur
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Loes Luca wil eigen regie over haar levenseinde

In de hitserie Maud & Babs speelt Loes Luca een moeder

met voortschrijdende dementie. Zelf is de actrice

vastbesloten om het niet zover te laten komen. ‘Die ziekte is

mijn absolute schrikbeeld. Zodra ik de diagnose alzheimer

krijg, neem ik mijn dood in eigen hand. - Teus Lebbing
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In de publiciteit rondom uw nieuwste tv- en theaterproducties
maakt u er geen geheim van dat u de regie wilt hebben over uw
levenseinde. Waarom bent u daar zo stellig over?

‘Ja, voor dat doel ga ik de barricades op. Ik vind dat

je als mens op een waardige manier een einde aan je
leven moet kunnen maken, zodra je er klaar mee bent.
Dat gun ik mezelf ook. Als ik dan een keer dood moet,
dan bepaal ik zelf wel hoe. Daarom heb ik niet alleen
nauwkeurig alle papieren van de NVVE ingevuld, maar
ook een levenseindemiddel bemachtigd. Dat vind ik
een geruststellende gedachte, want ik wil mijn laatste
jaren per se niet in een lamlendige toestand slijten.’

Zoals uw eigen moeder?

‘Hoe zij nu leeft is mijn absolute schrikbeeld. Ze is 88

en kampt al zeker acht jaar met dementie. Ik ben enig
kind, we zijn altijd hecht geweest en ik heb haar naar

beste kunnen verzorgd, tot dat thuis echt niet meer

K hoop vurig dat ik me dan
net zo moedig voel als nu’

ging. Sinds drie jaar woont ze in een verpleeghuis. Dat
zit vol met mensen die op zo’n mensonterende manier
moeten leven. Alle zorgmedewerkers doen hun best
hoor, begrijp me niet verkeerd. Maar wat moet je

nog, als je alleen maar in je incontinentieluier met je
kunstgebit zit te spelen? Ik vind het een beklemmende
gevangenis en die wil ik ten koste van alles vermijden.
Voor mezelf, maar ook voor mijn dochter. Ik moet er
niet aan denken dat ze voor mij moet gaan zorgen in
zo’n toestand.’

Heeft u met uw moeder weleens gesproken over haar
levenseindewensen?

‘Nou en of! Dit einde wilde ze niet, absoluut niet,

dat weet ik zeker. Ik zie haar nog zitten hier aan

tafel met al die formulieren van de NVVE. Ze heeft ze
allemaal ondertekend hoor, een euthanasieverzoek
en zo’n behandelverbod, en er met haar huisarts over
gesproken. Maar wat heeft dat nu nog voor nut? Want
nu ze dement is, kan ze zich niet meer uitspreken.
Dat is het ellendige van die ziekte en dat zie je ook

zo goed in de rol die ik speel in Maud & Babs: ze heeft
niet in de gaten dat ze het heeft, ze denkt dat dit haar
normale leven is. Ze kan geen gesprek meer voeren,
er is echt geen lol aan. Het enige dat we nog kunnen
ondernemen, is samen rijden, dat doet ze graag. “Wat
zijn er toch een boel auto’s”, verzucht ze dan duizend



keer achter elkaar. Totdat ik er genoeg van heb, dan zet

ik muziek op. Vaak is dat de cd die we samen hebben
gemaakt: Wenend in 't portaal. En wat denk je? Alsof ze je in
de maling neemt, zingt ze alle coupletten mee.

Dat lot wilt u véor zijn?

‘Ja, mocht het zover komen dat ik ook alzheimer krijg, dan
neem ik meteen na de diagnose mijn middeltje in. Want
als je te laat bent, zoals mijn moeder, lukt het niet meer.

In het geval van dementie moet je die beslissing nemen

op het moment dat je nog niet al te ver heen bent. Maar

ik wil ook andere ziektes voor zijn, hoor. Deze zomer be-
groeven we de schoonvader van mijn dochter, een gezonde
sportieve Engelsman die geveld werd door prostaatkanker
en verlamd raakte. Vijf maanden heeft hij om de dood
gesmeekt, hij zou sowieso overlijden en vond zijn leven

zo uitzichtloos en mensonterend. Maar in Engeland kun
je niks met die wens, zelfs de morfine kun je niet laten
ophogen, want dan lopen de verpleegkundigen het risico
te worden ontslagen. Zijn situatie was hartverscheurend,
daar moet ik dus ook niet aan denken.’

Wat vindt uw dochter van uw voornemen?

‘Ik heb alles met Nina besproken. Ze kent me en weet

dat ze een moeder heeft die alles tot in de puntjes wil
regelen, ook haar levenseinde. Ik heb graag de regie,

ben een controlfreak, dus ik zie het scenario met het
levenseindemiddel helemaal voor me, inclusief de
opnames die ik ervan ga maken, zodat er bewijs is dat ik
niet ben geholpen. Bang dat ik het spul in een depressieve
bui impulsief inneem, is Nina niet. Zo’n karakter heb

ik niet en bovendien: zou ik dat wel doen, dan ben ik
kennelijk zo down dat de dood een goede uitweg voor me
is. Ik geloof niet dat mensen in een opwelling een einde
aan hunleven maken. Dan denk ik aan mijn vader, dat was
geen gelukkige man en met een borrel op riep hij geregeld
dat hij zelfmoord zou plegen. Maar actie ondernemen,

Loes Luca (68) is een gevierd actrice
en zangeres, al decennia bekend
van rollen in grote theater-, tv- en
filmproducties zoals Ja zuster, nee
zuster, 't Schaep met de 5 Pooten,
't Vrije Schaep, La Vida en de

populaire MAX-serie van dit najaar
Maud €7 Babs. Vanaf deze winter
speelt ze de solovoorstelling Uit Het
Hoofd (geschreven door Maria Goos)
over de ups en downs in haar eigen
leven.

ho maar. Sterker nog: toen-ie eenmaal kanker had op z’n
drieénzestigste en wist dat zijn einde naderde, had hij

er de pest in. Beteuterd zei hij: “En nou ga ik dood, net
voordat ik mijn roze strippenkaart krijg.” God mag weten
waar hij dat nou weer vandaan haalde. Die man ging nooit
met het openbaar vervoer!

De angst in de maatschappij dat mensen impulsief naar een
levenseindemiddel grijpen, deelt u dus niet?

‘Nee. Ook praktisch is dat trouwens niet te doen, omdat

je eerst een antibraakspul moet innemen. Daarna heb je
nog zeker twintig minuten om je te bedenken. De kans
datiemand impulsief voor de trein springt is volgens

mij veel groter. Dat is pas treurig, toch? Ook voor de
machinist en alle hulpverleners die de overblijfselen uit de
spoorgroeven moeten vissen.’

Denkt u veel na over uw dood?

‘Elke dag wel even, hoe kan het ook anders? Tk ben

68, om me heen sterven mensen of tobben met
ellendige ziektes. Zelf heb ik de laatste jaren ook wat
gezondheidsakkefietjes, ik voel me kwetsbaarder. Dat is
eigenlijk al zo sinds het overlijden van mijn man Harald,
dertien jaar geleden, op zijn tweeénvijftigste stierf hij
plots in zijn slaap. Sindsdien is mijn levenslust nooit
helemaal teruggekeerd. Dit najaar heb ik voor het eerst
weer eens ouderwets mijn verjaardag gevierd, gedrenkt
in bier, wijn en wodka. Daar had ik al die jaren geen puf
voor gehad. Er is heus genoeg moois om voor te leven
en, als er geen lockdowns zijn, heb ik vaak een hoop

lol in mijn werk. Maar van mij hoeft het niet eindeloos
door te gaan. Zo rond de tachtig lijkt mij een prima
leeftijd om te sterven. Mocht ik dan euthanasie of het
levenseindemiddel nodig hebben, dan hoop ik vurig dat
ik me net zo moedig voel als nu en mijn plannen durf
door te zetten. Maar zeker weten doe je het natuurlijk
nooit, kijk maar naar mijn moeder.’



De goede dood

Fransien van ter Beek - bestuursvoorzitter NVVE

€ NVVE is een radicale
pleitbezorger van (zelf)-
euthanasie als enige goede
dood. Dat beeld over
onze vereniging is nog springlevend, zo blijkt
uit een rondgang langs verschillende partijen
om mogelijkheden voor samenwerking te
verkennen. Nogal tot mijn verbazing, eerlijk
gezegd. Ik dacht dat we de reputatie van ‘one-
issue-beweging’ al een flinke tijd achter ons
hadden gelaten. Niet voor niets veranderden
we ruim vijftien jaar terug onze naam: van
Nederlandse Vereniging voor Vrijwillige
Euthanasie naar Nederlandse Vereniging voor
een Vrijwillig Levenseinde.
Het is inmiddels ook al bijna twintig jaar geleden
datin Nederland, als eerste land ter wereld,
de euthanasiewet van kracht werd. Daar ging
wel dertig jaar lobby, maatschappelijk debat en
juridische strijd door de NVVE aan vooraf. De
euthanasiewet is dan ook een verworvenheid
waarop de Nederlandse samenleving — de NVVE
voorop — trots mag zijn.

Maar is euthanasie de enige vorm van waardig
sterven? Dat dacht ik niet! Er zijn meer routes
naar een waardige dood. Van ‘nietsdoen en de
natuur haar gang laten gaan’ tot palliatieve
sedatie of een zelfgekozen dood via de medische
route, hulp bij zelfdoding, de laatstewilpil en
alles daartussenin. Als NVVE zetten wij ons in
voor dlle keuzes aan het einde van het leven.
Vrijheid van sterven, daar gaat het ons om.
Helaas is eigen regie over het einde van

jeleven — na bijna vijftig jaar NVVE — nog steeds
geen vanzelfsprekendheid. Er is een heel palet
aan mogelijkheden voor een waardig levenseinde
en toch zijn die nog lang niet allemaal (legaal)
beschikbaar en voor iedereen bereikbaar. Dat

Relevant | december 2021

komt deels doordat het mensen aan kennis
ontbreekt over de mogelijkheden. Daarnaast
blijft praten over het levenseinde voor velen, ook
voor zorgprofessionals, een taboe. Dat enkele
tijdschriften onze advertentie voor de Dag van

de Wilsverklaring weigerden, is hier een treurig
voorbeeld van. Ook ervaren nog velen problemen
bij de behandeling van hun euthanasieverzoek.
Denk aan mensen met een stapeling van
ouderdomsklachten, dementie of chronisch
psychiatrische pati€énten. Artsen verwijzen nog te
vaak door naar het Expertisecentrum Euthanasie,
dat inmiddels kampt met lange wachtlijsten.
Hulp bij het zelfgewilde levenseinde is
afhankelijk van de bereidheid van artsen om

de gevraagde hulp te verlenen. Er is geen

door de overheid gereguleerd, betrouwbaar
levensbeéindigend middel, waarmee mensen
weloverwogen voor een zorgvuldige en

waardige zelfdoding kunnen kiezen. Hulp bij
zelfdoding is nog steeds strafbaar. Wij vinden
hulp geen misdaad. Mensen die kiezen voor een
waardige dood in eigen regie moeten openlijk
steun kunnen vragen en ontvangen, en niet

in eenzaamheid of met angst voor vervolging
van dierbaren sterven. Ook moeten ze niet
hoeven te kiezen voor een gewelddadige suicide
die veel leed toebrengt aan omstanders en
familie.

Kortom, ik zie alle reden om ons activistische
hart sneller te laten kloppen. De NVVE is nog
keihard nodig. Niet alleen als pleitbezorger van
euthanasie. Ook als raadgever voor iedereen

met vragen, twijfels en angsten rondom het
levenseinde. Als aanvoerder van een zo groot
mogelijke groep gelijkgestemden. En als
aanjager van bewustwording, debat en wet- en
regelgeving.
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Vasthouden of loslaten

Afgelopen zomer vroegen wij leden in onze
nieuwsbrief naar hun ervaringen met het
stervensproces van een naaste. We wilden weten
of de nabijheid van een dierbare invioed op het
sterven heeft. Ruim tachtig mensen stuurden
een reactie. Het zijn stuk voor stuk emotionele,
ontroerende en aangrijpende verhalen. Een selectie
daaruit publiceren we op deze pagina’s, de overige
vindt u op onze website: nvve.nl/over-ons/relevant.
Specialist ouderengeneeskunde Jet van Esch, die
het averlijden meemaakte van tientallen mensen,
vertelt op pagina 12-13 welke patronen zij daarin
herkent. - Teus Lebbing



Greetje de Goede:

"HET MOEILIJKSTE WAT IK O0IT HEB
MOETEN DOEN'

‘Mijn man Alexander overleed vorig jaar

oktober, na 49 jaar samen. Tweeénhalve week

daarvoor had hij een hersenbloeding gehad
en was niet meer aanspreekbaar. Liefdevol
contact hadden we via onze handen, daar
bleef tot het einde toe nog een beetje leven
in. Dankzij zijn behandelverbod hoefde
Alexander geen kasplant te worden. Van het
ziekenhuis ging hij naar het verpleeghuis en
vervolgens naar het hospice om te sterven.
Daar adviseerde een jonge arts me om naar
huis te gaan. “Bedoel je dat hij moeilijk kan
loslaten als ik hier blijf?”, reageerde ik. Ze
knikte. Ik ben bij hem in bed gekropen,
heel stil, liefdevol en in volle rust waren we
samen. Hoe lang we daar zo lagen? Tk weet
het niet. Op een goed moment ben ik naar
huis gegaan, dat was het moeilijkste wat

ik ooit heb “moeten” doen. De volgende
dagen ben ik even gaan kijken en heb een
paar uurtjes stil naast zijn bed gezeten en
losgelaten. Na twee nachten is hij, bij het
krieken van de dag en tussen twee checks
van de zorgmedewerkers in, gegaan. Enkele
dagen voor zijn hersenbloeding had hij mij
gezegd: “Lief, ik heb een voldaan gevoel over
mijn leven, ik heb gedaan wat ik wilde.”
Die zin hebben we op zijn overlijdenskaart
gezet.
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Arthur Verheijen:
'"HET BLIJFT EEN MYSTERIE'

‘Ik blijf me afvragen hoe het toch kan dat
mensen “ertussenuit piepen” zodra ze

alleen zijn. Vier keer hebben mijn vrouw

en ik het meegemaakt, om te beginnen bij
mijn schoonvader van 93. Tijdens zijn korte
ziekbed waakten we continu bij hem, totdat
het echt tijd was voor een frisse neus. Nog
geen kwartier later belde het verpleeghuis
om te zeggen dat hij was overleden. Precies
zo ging het bij mijn schoonmoeder: toen

zij stervende was, zat mijn vrouw veertien
dagen onafgebroken bij haar. We hebben
veel gesproken, alles gezegd, het was goed
z0. “Geef je moeder maar even rust”, zei ik
tegen mijn vrouw. Tijdens de rit naar huis
kwam het telefoontje al: moeder overleden.
Hetzelfde scenario volgden we met een goede
vriend en een paar jaar later met zijn vrouw,
voor wie ik alle zaken heb mogen regelen en
die ik bijstond in het proces van palliatieve
sedatie. Na uren en uren aan haar bed ging ik
even naar het toilet en ja, in die paar minuten
is zij heengegaan. Wat dat toch is? Het blijft
een mysterie.

Ank Hobo:

‘AAN ALLES VOELDE IK: IK MOET HET
HUIS UIT'

‘14 mei 2019: ik was onrustig. Mijn vrouw
Marjo lag op sterven en we hadden tussen
het vertrek van de nachtdienst en de komst
van de thuiszorg even een moment samen.
We praatten wat, ik zei dat ik van haar
hield, dat het goed was als ze los zou laten.
Heb ik iets gevoeld? Ik weet het niet. Toen
de thuiszorg er eenmaal was, vroeg ik of ik
even boodschappen kon doen. Natuurlijk,
was de reactie, maar ik wist toch dat het elk
moment kon gebeuren? Dat wist ik, maar
ik voelde aan alles: ik moet het huis uit,
weg van deze plek. Ik ging naar een winkel
in het dorp verderop, terwijl ik niks nodig
had, ik draalde daar maar wat. Totdat de
thuiszorg me belde om te vertellen dat ik
beter snel naar huis kon komen. Toen ik de
tuin binnenliep, wist ik het al: Marjo was er
niet meer. En inderdaad: ze bleek een paar
minuten eerder te zijn overleden. Heeft

zij ervoor gezorgd dat ik wegging, kon ze
anders niet gaan? Daar kom ik nooit achter.
Ik was wel vaker even op pad geweest en
achteraf had ik dit keer misschien moeten
blijven. Maar had ze dan losgelaten?’



Lilian van Donselaar-Doeve:

‘WE MOESTEN ONZICHTBARE BANDEN
DOORSNIJDEN'

‘Na een ernstige hersenbloeding in
september 2018 was mijn man niet meer
aanspreekbaar, had hij hoge koorts en
haalde moeilijk adem. Het was duidelijk
dat hij zou overlijden. Samen met een
wijkverpleegkundige verzorgde ik hem

‘s nachts thuis en was ik onafgebroken

bij hem, tot ik op dag vier, drie uur na

haar vertrek, niet meer op mijn benen

kon staan van vermoeidheid. Toen de
wijkverpleegkundige op mijn verzoek
terugkwam, nam ik een korte douche en liep
vlug terug naar mijn man, tot ik halverwege
de trap bedacht dat ik mijn medicijnen

nog moest innemen en weer naar boven
snelde. Achteraf bleek dat het moment te
zijn geweest waarop hij abrupt stopte met
ademen. Ik ben ervan overtuigd dat hij mijn
afwezigheid nodig had om de laatste stap

te zetten. Hoewel ik wilde dat hem nog
meer lijden bespaard zou worden, vond ik
het ook zwaar om hem te laten gaan. Mijn
afwezigheid was voor ons beiden nodig om
de laatste van de vele onzichtbare banden

tussen ons door te snijden, zodat hij kon
vertrekken.”

Dorie de Waal-Rooijens:

'HIJ HEEFT GEWACHT TOT IK WEG WAS'
‘“Hoe moet dat nou met jou?”, vroeg mijn
man Jan telkens op zijn sterfbed. Hij had
ongeneeslijke longkanker en maakte zich
veel zorgen om mij, want hij was mijn
mantelzorger. In november 2018 ging hij
hard achteruit, op 5 december werd hij
opgenomen in het ziekenhuis en drie dagen
later besloten de artsen om hem in slaap te
brengen, omdat hij het niet meer hield van
de pijn. Hij nam afscheid van zijn dierbaren,
daarna bleven mijn dochter en ik permanent
bij hem. Tot mijn dochter zich op 9 december
thuis even wilde omkleden. De arts zei: “Ga
maar gerust, er gebeurt vandaag beslist niets,
meneer slaapt en we houden het in de gaten.”
Ik zou bij hem blijven en tussen de middag
even de hond gaan uitlaten. Om half een zei
ik tegen hem: “Jan, ik ga even naar huis, ik
kom zo weer terug.” Maar na mijn rondje
belde mijn dochter me: “Mam, je hoeft je niet
meer te haasten, Pa is er niet meer.” Omdat

ze voelde dat het niet ging, was ze naar het
ziekenhuis gesneld, waar ze ontdekte dat hij
gestorven was. Volgens de verpleging waren
ze er nét nog geweest. Lang heb ik wroeging
gehad dat ik de hond ben gaan uitlaten, maar
nu er wat tijd is verstreken, denk ik: hij heeft
gewacht tot ik weg was. Ik begin er nu steeds
meer vrede mee te krijgen.
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Philip Halmingh:

"TOEN IK MIJN HAND OP HAAR HART
LEGDE, STOPTE HET'

‘Mijn vrouw had ongeneeslijke kanker, met
haar arts hadden we afgesproken dat zij zelf
zou bepalen wanneer “genoeg genoeg” was.
Dat moment kwam in februari 2005, ze was
50 jaar oud. Ze nam afscheid van haar ouders,
de kinderen en van mij. Daarna begon de arts
met palliatieve sedatie. Normaliter overlijdt
de patiént binnen enkele uren, zo niet mijn
vrouw. Het was net of zij zich bewust bleef
van onze aanwezigheid. Vanaf een uur of
acht’s avonds was ik het enige gezelschap bij
haar in de ziekenhuiskamer. Ik installeerde
me met een boek aan haar bed en keek
geregeld even op om te zien hoe ze rustig

lag te slapen. Rond 22.45 uur trok ze mijn
aandacht, ik weet nog steeds niet waardoor.
Ik heb haar mond afgeveegd en mijn hand op
haar borstkas gelegd. Anders dan die middag
klopte haar hart nu traag en zwak, totdat

het helemaal stopte. Achteraf heb ik mij

vaak afgevraagd of zij mijn hand nog heeft
gevoeld en juist toen het leven losliet. Of was
het toeval? Ik zal het nooit weten, maar de
eerste gedachte vind ik het meest troostrijk.’
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Lietje Perizonius:

'NOG NOOIT BEN IK ZO DICHT BlJ
HET STERVEN GEWEEST ALS BlJ MIJN
MOEDER'

‘Met haar manier van sterven gaf mijn
moeder mij het grootste geschenk ooit.
Twee dagen voor haar 91e verjaardag

werd ik gebeld door mijn broer, die me
vertelde dat mama onrustig was volgens het
verzorgingstehuis. Ik ging er meteen heen
en toen ik binnenkwam, had ze een heerlijke
glimlach en wees zij met haar vinger naar
boven. “De hemel”, ging er door me heen.
Mijn broer zat naast haar, met op tafel een
onaangeroerde zak vol met medicijnen. Na
wat gebabbel vroeg ik: “Wil je niet liggen?”
Dat wilde ze wel en even later lag ze in

bed. Mijn broer zei dat hij haar stok ging
zoeken, die zag hij niet staan. “Ik denk dat
het niet echt lang meer duurt”, zei ik, maar
ik had geen idee wat ik bedoelde. Waren

het minuten, uren, dagen of weken? Mijn
broer ging op zoek naar die stok en ik stond
naast het bed met mijn moeders hand in

de mijne. “Mag ik gaan, schat?”, vroeg ze.
“Ta”, antwoordde ik. “Weet je dat zeker?”
“TJa, heel zeker.” Ze ademde met grote lange
tussenpozen. Na elke uitademing dacht ik:
“Leeft ze nou nog of is ze al dood?” Nog drie
ademhalingen volgden, daarna kwam er
geen nieuwe meer. Zonder enig minispiertje
protest, niet van haar lichaam, niet in haar
gezicht, alles was in rust. Ook bij mij. Ik
stond nog bij het bed met haar hand in de
mijne toen mijn broer terugkwam, met stok.
“Mama is net doodgegaan”, zei ik. Mijn broer
barstte in hevig snikken uit. Ik ben vaker
vlak bij het moment van iemands sterven
aanwezig geweest, maar nooit eerder voelde
het z6 dichtbij als met mijn moeder. Haar
manier hoop ik na te doen, later.’
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Patricia Brender:

'PAS TOEN IK ZEI DAT IK HAAR VERGEVEN
HAD, GING ZE'

‘Mijn moeder en ik hadden een moeizame
relatie. Vanaf mijn puberteit tot een paar
weken voor haar overlijden was ik boos op
haar, maar diep in mijn hart hield ik zielsveel
van haar. Ik voelde wrok omdat er zo’n
afstand tussen ons was. Ze gaf heus om mij,
maar ik wilde zo graag die warmte voelen,
die knuffel. Zij was zo ver weg. Mensen om
mij heen zeiden dat ik het goed moest maken
voor het te laat was, want mijn moeder
verdiende dit niet. Maar ik was hardnekkig.
Waarom, is een lang verhaal. Mijn moeder is,
net als mijn vader, een Indische-Nederlander.
Op veertienjarige leeftijd kwam ze naar
Nederland, met een enorme rugzak die ik
niet wilde of kon zien, te veel emotie. Ik was
goed in haar van alles de schuld geven, ook
van mijn eigen problemen.

In 2014 kreeg mijn moeder voor de tweede
keer lymfeklierkanker, ze had nog maar zes
maanden te leven. De laatste maand — mijn
vader was al overleden — ben ik bij haar
ingetrokken om voor haar te zorgen. Vanaf
een week voor haar dood bleven haar ogen
constant gesloten. Ze was op, maar ze ging
niet.

De laatste ochtend zat ik aan haar bed, ik
vertelde haar dat ik van haar hield, dat zij

de beste moeder was die ik mij kon wensen,
dat ik haar zou verdedigen tegen iedereen
die kwaad over haar zou spreken, dat ik
spijt had dat ik zo onaardig was geweest en
dat ik mezelf daarvoor had vergeven. Tot
slot zei ik dat ik haar had vergeven. Plots
opende ze toen haar ogen. Ze keek mij aan,
kreeg een lach op haar gezicht en ging. Nog
steeds heb ik er moeite mee dat ik me niet
eerder in haar leven heb verdiept. Pas na
haar dood ben ik tot inzichten gekomen en
vielen de puzzelstukjes op hun plek. Ik wou
dat ik mijn moeder nog eenmaal kon zien en
spreken. Ik wou, ik wou...”
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Specialist ouderengeneeskunde Jet van Esch zag vele mensen overlijden

‘Sterven is
magisch en
mysterieus’

‘Een mens sterft zoals hij heeft geleefd, stelt an Esch werkt in het Rotterdamse
hospice Cadenza Zuid. Ze hoopt

- volgend jaar te promoveren aan
van Esch. Volgens de promovenda overlijdt de helft de Erasmus Universiteit op de

onderzoeker en specialist ouderengeneeskunde Jet

preventie van reutelen in de stervensfase. ‘Ik ben

met naasten om zich heen, de andere helft alleen.
volkomen verknipt als het om sterven gaat, want

‘Soms omdat de pOTiéﬂT ruimfe ﬂOdig heeff om het ik kijk al vijftien jaar alleen maar naar mensen die
leven los fe laten. Soms omdat iemand de familie wil doodgaan-’

) ) Van Esch herkent als geen ander het moment dat er
beschermen. - Marloes E/IﬂgS een einde aan hetleven komt. De polsslag versnelt,

de bloeddruk verlaagt, de neus oogt spitser en de
ademhaling wordt onregelmatiger, de zogeheten
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Cheyne-Stokesademhaling. “Toch blijft sterven iets
ongrijpbaars. Sommige mensen overlijden een minuut
nadat een kind dat eerder is teruggekomen van
vakantie, de kamer binnenstapt. Anderen piepen er-
tussenuit als iedereen nét even een kop koffie is gaan
drinken.

Patronen herkennen > Op basis van haar ervaring
wil Van Esch vertellen over wat zij tegenkomt in haar
werk. Ze zegt onmiddellijk dat haar bevindingen
‘volkomen gespeend zijn van welke wetenschappelijke
onderbouwing dan ook’. ‘Er is nooit onderzoek gedaan
naar waarom de een overlijdt in een kamer vol mensen
en de ander helemaal alleen.” Nuchter: ‘Dat kan ook
niet, want je kunt niks meer vragen als iemand dood is.’
Van Esch heeft in de vijftien jaar dat ze in het hospice
werkt, veel mensen zien sterven. ‘Dan ga je op een
gegeven moment patronen herkennen. Voor mij is
het stervensproces tekenend voor hoe mensen hebben
geleefd. Iemand die alleen sterft of er net tussenuit
piept als de familie of naasten even weg zijn, is vaak
iemand die altijd heel zelfstandig is geweest. lemand
die de regie in handen had en niet zo gauw om hulp
vroeg. Vaak ook een type dat anderen in bescherming
heeft genomen en zelf alle problemen heeft opgelost.’
Ze benadrukt dat mensen die alleen sterven niet
eenzaam zijn. ‘Nee, ze zijn vaak juist heel geliefd,
maar ze zijn gewend om alles zelf te doen en anderen
niet te belasten.’

Onzichtbare verbindingslijntjes > Doodgaan is
volgens Van Esch een proces, een proces dat iemand

in z’n eentje moet doen en waarbij loslaten soms heel
natuurlijk gaat. ‘Als je in een hospice terechtkomt,
kalft je wereld steeds meer af. Op een gegeven moment
wordt het bezoek van de kleinkinderen te veel. En al
die vrienden, die hoeven ook niet meer te komen. Een
sportwedstrijd op tv is niet meer interessant. De poli-
tiek raakt niet meer; de omgeving komt op een steeds
grotere afstand te staan. Alle onzichtbare verbindings-
lijntjes worden steeds brozer, ze breken misschien ook
makkelijker.’

Zo gaat het niet altijd, vertelt ze. Soms komt het
stervensproces in een enorme stroomversnelling
omdat iemand bijvoorbeeld ernstig benauwd wordt
en gesedeerd moet worden. ‘Dan zijn die onzichtbare
verbindingslijnen nog heel stevig en vervlochten. Die

zijn nog helemaal niet broos. En dan is het moeilijk
om het leven los te laten.

De ruimte geven > De specialist ouderengenees-
kunde noemt sterven ‘magisch en mysterieus’. “Tussen
mensen lopen onzichtbare draadjes. Die kunnen heel
stevig zijn. Soms moeten we een patiént daarom let-
terlijk de ruimte geven om te sterven. Bijvoorbeeld als
de familie intens aanwezig is en hun geliefde steeds
vasthoudt, de voeten masseert en in de weer is met
koude washandjes. Dan is het goed om rust te bieden
aan degene die stervende is en de familie even naar
buiten te sturen.’

Als iemand dan vervolgens overlijdt, kunnen naasten
zich schuldig voelen. Ze hebben het idee dat ze hun
vader, moeder, kind of vriend(in) in de steek hebben
gelaten. Van Esch snapt die gevoelens. Ze verhaalt
over een man die bij haar in het hospice lag. Ook hij
overleed terwijl zijn vrouw en twee kleinkinderen na
lang waken heel even weg waren gegaan. ‘Ik voelde mij
ook schuldig, want ik was 60k niet bij hem gebleven.
Later dacht ik: het was voor ons belangrijk dat hij

niet alleen zou sterven. Maar hebben we ooit aan hem
gevraagd of hij wilde dat er iemand bij zou zijn als hij
zijn laatste adem zou uitblazen?’

Van Esch besprak die gedachte later met zijn vrouw.
Zij vertelde dat ze haar man nooit had durven vragen
of hij wilde dat ze aan zijn bed zouden waken. ‘Ze was
namelijk bang voor zijn antwoord. Want ze wist zeker
dat haar man zou hebben gezegd dat hij niet wilde dat
zij zou zien hoe hij zou overlijden. Hij had zijn hele
leven alles alleen geregeld om zijn vrouw en kinderen
te beschermen. Dus doodgaan moest hij ook alleen
doen.’

Geprikkeld > Van Esch zegt dat het heel ongrijpbaar
is wanneer iemand zijn of haar laatste adem uitblaast.
‘Er moet meer tussen hemel en aarde zijn dan wij
erkennen. Want anders kan ik een heleboel zaken

niet verklaren.” Het gespreksonderwerp heeft haar
geprikkeld. ‘Hoe langer ik hierover nadenk, hoe

meer ik mij afvraag of er een verband is tussen het
levensverhaal van mensen en hun stervensproces. En
of dat hard te maken valt.” Vooralsnog zal ze dit niet
gaan onderzoeken. Eerst maar eens promoveren op de
preventie van reutelen (een rochelend geluid tijdens
het ademhalen) bij terminaal zieken, op de planning
voor komend jaar.



ELIDA TUINSTRA, JAN EKELMANS EN
NANCY VAN DER PUTTEN OVERLEDEN

Op 28 oktober is Elida Tuinstra op 9o-jarige leeftijd
overleden. De voormalige D66-politica was erelid

van de NVVE. Van 1977 tot 1986 was Tuinstra lid

van de Tweede Kamer. Al in 1984 diende zij een
initiatiefvoorstel in om euthanasie wettelijk te regelen.
Haar strijd voor het zelfbeschikkingsrecht plaveide de
weg voor een euthanasiewet, die er uiteindelijk pas in
2002 kwam. Nederland werd het eerste land ter wereld
dat euthanasie legaliseerde.

Elida Tuinstra was sinds 1967 lid van D66. In 1970 werd
ze lijsttrekker voor de Provinciale Staten-verkiezingen
in Zuid-Holland. Na haar werk in de Tweede Kamer
was zij van 1991 tot 1999 lid van de Eerste Kamer.

JAN EKELMANS

Een maand eerder overleed oud-voorzitter van de
NVVE Jan Ekelmans op 89-jarige leeftijd. Hij stierf
gelijktijdig met zijn 86-jarige vrouw Joop. De tekst van
de rouwadvertentie maakt duidelijk dat zij samen uit
hetleven zijn gestapt.

0ok Ekelmans heeft zich hardgemaakt voor
zelfbeschikking en een euthanasiewet. Al in 1979 stelde
hij dat effectieve pijnbestrijding bij psychisch lijden
niet voldoende was. Hij vond dat het recht op sterven
niet beperkt mocht worden tot mensen die lichamelijk
lijden. Begin jaren 8o sprak hij zich uit voor een niet

al te rigide naleving van regels bij legalisering van
euthanasie. Hij zei: ‘Vanachter een studeerkamertafel
kan men geen exacte regels voor toelaatbaarheid

van euthanasie stellen. [ ] Daarom is het gewenst dat
spoedig een regeling tot stand komt die euthanasie
toelaatbaar stelt en voldoende flexibel is om aan de
behoefte van de praktijk tegemoet te komen.

NANCY VAN DER PUTTEN

Op 31 0ktober is in haar woonplaats Den Haag

Nancy van der Putten overleden. Zij is 79 jaar oud
geworden. Binnen de NVVE stond Nancy bekend als
een buitengewoon actieve en betrokken vrijwilligster.
Zo was zij een van de drijvende krachten achter de
werkgroep Ledenparticipatie, die een bredere dialoog
tussen leden onderling mogelijk wilde maken. Een
oproep hiertoe leidde tot ruim duizend aanmeldingen
van leden die daarna in kleine gezelschappen zaken
rondom het levenseinde bespraken. Daarnaast was

zij 1lid van de NvveE-werkgroep Politiek. In Den Haag
was Nancy van der Putten actief als vrijwilligster voor
GroenLinks.

JOS KNIPPING IN DE REGIESTOEL

1

LEEFTIJD 83 | WOONPLAATS APELDOORN WERK

ZELF BEPALEN

‘Al rond mijn 45e meldde ik me
aan bij de NVVE. Voor mij is de
dood zo'n belangrijk thema, het
hoort bij ons bestaan. Als je niet
meer wilt leven, vind ik dat je de
gelegenheid mag hebben om zelf
je einde te bepalen. Dat ik me
daar zo bewust van ben, komt
door Esther, ons oudste kind, zij
is op 1-jarige leeftijd overleden.
Door een probleem bij de beval-
ling had ze te weinig zuurstof in
de hersenen gekregen, waardoor
ze een vegetatief en kort leven
had. Maar in ons hoofd en hart
is ze altijd bij ons gebleven, tot
op de dag van vandaag staat

haar foto in de woonkamer. En in
perioden dat het tegenzat, riepen
we haar steun aan. Niet iedereen
gelooft daarin, maar mijn vrouw

en ik wel.'

ZEGENINGEN

'Ik ben de jongste van tien kinde-
ren en ik heb altijd veel geleerd
van mijn broers en zussen. Mijn
vrouw Betty en ik droomden ook
van een groot gezin, maar dat is
niet gelukt. Na Esther is Betty vier
keer zwanger geweest. Haar derde
zwangerschap eindigde na zeven
maanden, de vierde binnen drie
maanden. Uit de tweede en vijfde
zijn een prachtige zoon en dochter
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geboren. Toen de jongste gezond
ter wereld kwam, zijn we gestopt
met onze pogingen, we telden
onze zegeningen.'

LIEVER NIET

'Betty en ik zijn 56 jaar ge-
trouwd geweest, tot onze eigen
verbazing hadden we zelden
onenigheid, we begrepen elkaar
goed. In juni van dit jaar is ze
overleden. Ze had al lang reuma,
de pijn nam toe, bovendien
bleek ze een lekkende hartklep
te hebben. Ook zij is er altijd
voorstander van geweest om je
dood in eigen hand te nemen als
je niet meer verder kunt, maar

het liep anders. In overleg met
de huisarts was de euthanasie-
datum vastgesteld, maar een dag
ervoor besloot Betty: toch liever
niet. Dat was even schakelen, ik
had me zo schrap gezet voor ons
afscheid. Uiteindelijk leefde ze
nog tien dagen. Dankzij de enge-
len van Buurtzorg en de huisarts
zijn we daar goed doorheen ge-
komen. Betty was de laatste uren
zo ontzettend dapper, ze is rustig
weggegleden.'

CHARMANTE MANIER

'We zijn nooit mensen geweest
die elkaar in woorden de liefde
betuigden. Maar toen Betty op
sterven lag en niet meer kon
spreken, heb ik haar zonder om-
haal gezegd: "lk houd van jou,
steeds meer."” Aan de beweging
van haar lippen zag ik dat ze me
verstond. Dat moment koester ik,
want ik mis haar dag en nacht.
Zelf zou ik ook wel dood willen.
Ik ben 83, heb een prachtig leven
gehad en denk steeds vaker: wat
doe ik hier nog? Maar ik vind het
lastig om dat met de kinderen te
delen, ze doen zo hun best om
er voor me te zijn. En boven-

GEPENSIONEERD LERAAR NEDERLANDS | PRIVE WEDUWNAAR, 2 KINDEREN, 5 KLEINKINDEREN | LID VAN DE NVVE SINDS Z0'N 40 JAAR

dien: ik ben er fysiek nog aardig
aan toe, dus hoe moet ik er op
een charmante manier uitstap-
pen? Ik zou zo graag leven in een
land waar je, als je dat wilt, op
een waardige manier dood mag
gaan.'

Relevant | december 2021

TEKST: TEUS LEBBING | FOTO'S: MAURITS GIESEN
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Als het levenseinde nadert, kan palliatieve sedatie

soms uitkomst bieden. Bijvoorbeeld als pijn, onrust of P O ‘ ‘ I O '|' I e V e

kortademigheid door ziekte ondraaglijk zijn, maar een
natuurlijke dood wel iemands wens is. Zeven vragen
over palliatieve sedatie. « Brenda Kluijver

Wat verstaan we precies onder
palliatieve sedatie?

Palliatieve sedatie is het
opzettelijk verlagen van het
bewustzijn van iemand die op
korte termijn zal overlijden aan
de gevolgen van een ziekte. Bij
palliatieve sedatie dient een

~, arts medicatie toe die slaperig

maakt. Als niets anders meer

3
n il s

helpt tegen lichamelijke en
psychische klachten in de laatste

r__ﬁ levensfase, kan palliatieve
sedatie een optie zijn. Het doel
van palliatieve sedatie is om de
patiént zoveel mogelijk comfort
te bieden tot aan zijn overlijden.
Palliatieve sedatie leidt niet tot

e —— het overlijden zelf, maar maakt

de laatste periode draaglijker. De
terminale ziekte is uiteindelijk
de doodsoorzaak; er is dus sprake

van een natuurlijke dood.

H

Hoe werkt het?

Midazolam (Dormicum) is het
geneesmiddel van voorkeur

bij palliatieve sedatie; een
medicijn dat behoort tot de
zogenaamde benzodiazepinen.
Het middel werkt rustgevend,
spierontspannend, vermindert
angstgevoelens en beinvloedt
de overdracht van elektrische
prikkels in de hersenen.

Het voordeel van juist dit
geneesmiddel is dat de arts snel
kan bijsturen in de dosering
als de sedatie te ondiep of juist
te diep is. De arts kan ervoor
kiezen naast het slaapmiddel
ook nog morfine toe te dienen;

de welbekende sterke pijnstiller.

ILLUSTRATIE: RHONALD BLOMMESTIN
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sedatie: zo zit het

De sederende en/of pijnstillende
medicatie wordt veelal via een
infuus of een onderhuids naaldje
met een pompje toegediend.

|

Welke vormen van palliatieve sedatie
zijner?

Palliatieve sedatie is op
verschillende manieren
toepasbaar. Zo kan de arts

een dosering toedienen die
slaperig maakt, maar waarbij
het bewustzijn actief blijft. Dat
gebeurt vooral om bepaalde
symptomen te verlichten, zoals
bij dyspnoe (kortademigheid
en/of benauwdheid) of hevige
angst. Ook is het mogelijk om
alleen bepaalde delen van de dag
gesedeerd te zijn, bijvoorbeeld
in de nacht. In veel gevallen kiest
men echter voor een continue,
diepe slaap. Een arts kan met
continue sedatie starten als

het overlijden binnen uiterlijk
twee weken wordt verwacht.
Dus eigenlijk als iemand al

in de stervensfase is. Bij deze
vorm van sedatie is het vaak zo
dat de patiént zelf al niet meer
eet en drinkt. Krijgt iemand
sondevoeding, dan staakt de arts
die bij de start van de sedatie.

[ |

Wanneer is palliatieve sedatie een
mogelijkheid?

Als het levenseinde in zicht

is, bijvoorbeeld in dagen of
weken, is palliatieve sedatie
mogelijk bij ondraaglijk lijden.
Er moet sprake zijn van een of
meer zogenaamde refractaire
symptomen. Dat zijn klachten
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waarvoor behandelingen

niet meer (voldoende snel)
effectief zijn en/of als deze
behandelingen onaanvaardbare
bijwerkingen opleveren.

Het gaat dan om klachten die
vaak optreden in aanloop naar de
dood: pijn, zware vermoeidheid,
kortademigheid, stokkende
adembhaling, verwardheid,
angst en somberheid,

sterk afnemende eetlust en
spijsverteringsproblemen. In

de praktijk zijn pijn, dyspnoe
en delier (verwardheid) de
meest voorkomende refractaire
symptomen die aanleiding
geven tot palliatieve sedatie. Arts
en patiént bepalen samen of een
symptoom wel of niet refractair
is.

0ok zogenaamd existentieel
lijden kan een indicatie zijn
voor palliatieve sedatie. Het gaat
dan bijvoorbeeld om hevige
zinloosheid, ontluistering

en/of andere psychosociale
nood die verband houdt met het
aankomende sterven.

[ |

Wie past palliatieve sedatie
uiteindelijk toe?

De keuze om over te gaan

tot palliatieve sedatie is een
medische beslissing. Als een
patiént wilsbekwaam is en
aanspreekbaar, is zijn/haar
toestemming verplicht. Is dat
niet het geval, dan is de arts
aangewezen op overleg met de
wettelijk vertegenwoordiger
van de patiént. Volgens

protocol moet de arts de

palliatieve sedatie opstarten

en hierbij, als het continue
sedatie betreft, zelf aanwezig
zijn. De verdere uitvoering

van de sedatie mag door
bekwame verpleegkundigen
en verzorgenden plaatsvinden.
In de praktijk is de medisch
specialist het vaakst betrokken
bij palliatieve sedatie, maar een
huisarts of verpleeghuisarts kan
het ook doen.

|

Wat kan ik verwachten van
palliatieve sedatie?

Bij het starten van palliatieve
sedatie is het zaak dat de arts
de juiste dosering bepaalt;

dit kan even duren. Artsen
kunnen hierover overleggen
met een palliatief team in hun
regio. In de meeste gevallen is
communiceren met de patiént
niet meer mogelijk vanaf het
moment van de sedatie; het
bewustzijn is al snel verlaagd.
Soms treedt in de beginfase
van de sedatie een delier op,
waarbij iemand onrustig en
verward is. De sedatie kan ook
te licht of juist te diep zijn; de
arts en verpleegkundigen zijn
hier alert op. Het kan zijn dat
diepe, continue sedatie een
onvoorspelbaar beloop heeft en
datiemand soms even ‘wakker’
lijkt te worden. Het is goed

om hier al voorafgaand aan de
palliatieve sedatie met de arts
over te praten, voor zover dat
mogelijk is. Uit onderzoek blijkt
dat 47 procent van de patiénten
die continu en diep gesedeerd

worden binnen 24 uur overlijdt,
47 procent binnen een tot zeven
dagen en 4 procent binnen een
tot twee weken.

|

Hoe gangbaar is palliatieve sedatie in
Nederland?

De palliatieve zorg in Nederland
heeft zich in de afgelopen jaren
tot een kwalitatief hoog niveau
ontwikkeld. Ook palliatieve
sedatie heeft hierin een
belangrijke plaats gekregen. Het
wordt veel toegepast en er is een
stijgende lijn zichtbaar. In tien
jaar tijd is het aantal stervenden
dat palliatieve sedatie ondergaat,
bijna verdrievoudigd: het
betreft volgens de Stichting
Farmaceutische Kengetallen
jaarlijks 35.500 mensen

(ter vergelijking: jaarlijks
overlijden rond de 6500

mensen na euthanasie). In

de meeste gevallen ging het

om mensen met kanker,
gevolgd door ‘overige ziekten’
(copp, nierfalen) en hart- en
vaatziekten. Driekwart van

de gesedeerden was 65 jaar of
ouder.

Heeft u vragen over palliatieve
sedatie? Dan kunt u bellen met het
Adviescentrum van de NVVE, tijdens
kantooruren bereikbaar op

(020) 620 06 90. Meer informatie is
00k te vinden op palliaweb.nl.



opinie

Laat de dood weer

onderdeel van het leven zijn

Op de boulevard van Kijkduin lag voor de grote verbouwing

een schip. Een ideale speelplek voor kinderen. De boot

kan niet terug, zo meldt omroepwest.nl. Uit een rapport is

gebleken dat er sprake zou zijn van een ‘zeer hoge kans

op ernstig letsel met invaliditeit, verlamming of dood fot

gevolg’ Was het dan een levensgevaarlijke speelplek?

Volgens het rapport is dat mogelijk het geval, al is er al die

jaren slechts één melding binnengekomen van een incident.

Een kindje had een arm gebroken. - Martien Versteegh

n diezelfde week staat op nos.nl dat het viro-

logen altijd wel wat verbaasd heeft dat we zo

weinig doen om influenza te voorkomen: ‘Daar

gaan immers ook mensen aan dood.’ Beide be-
richten lijken weinig met elkaar te maken te hebben,
maar ze roepen eenzelfde gevoel bij me op. Namelijk
dat ons verteld wordt dat we zo min mogelijk risico’s
moeten nemen, om zo ongelukken en de dood te
voorkomen. Maar dat is niet waar het in het leven om
zou moeten gaan. Begrijp me goed, ik kan me geen
grotere tragedie voorstellen dan dat je kind sterft en ik
begrijp hoe verdrietig het is als iemand overlijdt aan
de griep. Maar we kunnen de dood niet altijd voorko-
men en alle risico’s uitsluiten. Dan heb je toch geen
leven meer?

Stroom van kritiek > In het boek Being mortal van
Atul Gawande lees ik dat Keren Wilson als alterna-
tief voor verpleeghuizen in de jaren tachtig van de
afgelopen eeuw een complex bouwde waar mensen
hun zelfstandigheid konden behouden, maar als dat
nodig was wel zorg kregen. Mensen konden er hun
deur op slot doen en zelf bepalen wanneer ze op-
stonden, wie er wanneer op bezoek kwam, of ze hun
medicijnen wel of niet namen en of ze een huisdier
wilden. Er volgde een stroom van kritiek. Hoe konden
ze de veiligheid van de inwoners nu garanderen? Uit
onderzoek bleek echter dat die bewoners gelukkiger
waren dan die in de verpleeghuizen en dat hun fysieke
en cognitieve capaciteiten verbeterden.

We varen wel bij zelfbeschikking. Niet

verrassend, toch blijven er regels komen die veiligheid
boven zelfbeschikking plaatsen, een lang leven

boven een eventuele dood. Niet Wilson, maar haar
tegenstanders lijken te hebben gewonnen.
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Akelige houdgreep > De medische wetenschap

nam een vlucht na de Tweede Wereldoorlog. Dat
leidde tot briljante zorg, waar ik een diepe buiging
voor maak. Maar het lijkt wel of we erdoor zijn gaan
geloven in controle, maakbaarheid en misschien zelfs
in het eeuwige leven. En dan bedoel ik letterlijk een
eeuwig leven hier op aarde. Ik hoop niet dat dat ooit
gaat gebeuren. Ik zie er geen enkel voordeel in. Dat
zogenaamde maakbare leven zorgt er bovendien voor
dat we naar een schuldige zoeken als er iets misgaat,
wat mensen, bedrijven én overheden bang maakt voor
aansprakelijkheid. En zo houden onze angst voor

de dood en die voor aansprakelijkheid elkaar in een
akelige houdgreep.

Wat zou het mooi zijn als iedereen voor zichzelf

mag besluiten wat voluit leven betekent. Maar ook
wanneer het leven klaar is. Dat we geen risico’s mogen
nemen omdat je dood kunt gaan, benauwt me. Dat
iemand niet dood mag omdat er misschien ooit

een behandeling komt of omdat iemand mogelijk

wél weer zin Krijgt in het leven, heb ik nooit goed
begrepen. Voor mij voelt dat als je afvragen wat er
gebeurd zou zijn als je op een kruispunt naar rechts in
plaats van naar links was gegaan. Je leven had er dan
ongetwijfeld anders uitgezien. Daarover fantaseren
resulteert in prachtige films en boeken. Maar je
beslissingen erop afstemmen, lijkt me zinloos. Je kan
immers niet weten hoe de andere keus had uitgepakt.

Relevant | december 2021

ILLUSTRATIE: PETER DE WIT

In de rubriek Opinie leveren auteurs
een bijdrage aan de discussie over
euthanasie en het levenseinde. Dat
doen zij op persoonlijke titel. Martien
Versteegh is schrijfster en redacteur
van onder meer Relevant.

Hartverscheurend > Of gaat het niet om de persoon
zelf, maar om de naasten? Er is vermoedelijk niets
moeilijker dan iemand van wie je houdt, horen zeg-
gen dat hij of zij dit leven niet meer wil, wat de reden
daarvoor ook moge zijn. Maar ik zou werkelijk niet
willen dat iemand enkel voor mij hier zou blijven. Is
liefde niet ook loslaten? Dat dilemma wordt prachtig
in beeld gebracht in de film Supernova. Tusker heeft

te horen gekregen dat hij dementie heeft en hij wil
controle houden over zijn leven(seinde). Maar wat doet
die wens met zijn partner? Ik heb eindeloos gehuild
tijdens het kijken. Want natuurlijk is het verdrietig.
Hartverscheurend zelfs. Maar ook dat hoort bij het
leven.

We hebben maar één zekerheid en dat is dat

we doodgaan. Memento mori, gedenk te sterven.

Die stoicijnse opdracht heeft als doel om een zo

goed mogelijk leven te leiden. Iedereen kent de
uitdrukking, maar we lijken er steeds minder naar

te leven. Het is de kunst overgave te zoeken in plaats
van het gevecht aan te gaan. Waarom praten we over
winnen en verliezen als we het over kanker hebben?
Wie heeft dat tot een strijd gemaakt? Waarom vragen
we ons af waarom ons iets overkomt? Waarom zoeken
we naar schuldigen en oorzaken, in plaats van te
doorleven wat er gebeurt, ernaar te kijken en waar
mogelijk van te leren? Daar draait het om in het leven.
Dus laten we de dood niet vergeten, ontkennen of
eindeloos uit de weg gaan. Maar laten we ervoor
zorgen dat we, als het ook maar enigszins mogelijk
is, een goed, zinvol leven leiden tot de dood ons komt
halen. Wanneer dat ook moge zijn.
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Journalist Wiert Omta laat zijn
laatste levensfase vastleggen

Je Intimitelt
van een
aangekondigde
dood
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Op de volgende pagina's staan
enkele van de vele foto's die Josje
Deekens van Wierts laatste levensfase
maakte.
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‘ledereen die mij kent, weet dat
een deel van mijn leven zich in
de openbaarheid afspeelt. Ik heb
altijd verhalen geschreven. Ook
over mijn privéleven. Dit is voor
mij gewoon het volgende verhaal!
Zo verklaarde oud-PvdA-politicus
en journalist Wiert Omta uit Goes
deze zomer waarom hij zijn
laatste levensfase liet vastleggen
door fotograaf Josje Deekens.
Een kleine twee maanden voor
zijn dood sprak hij met Relevant.
Hij overleed op 28 augustus, met
palliatieve sedatie.

oen Wiert in juli 2020 te horen
kreeg dat hij darmkanker had
en dat het er niet goed uitzag,
moest hij die informatie even
‘op zich in laten waaien,” zoals hij dat zo mooi
formuleerde. Na een paar dagen ging hij op
zoek naar informatie. ‘Mij viel op dat het
of over de strijd ging die je moet voeren, 6f
over het zoeken naar toch nog een therapie
of ingreep, een vastklampen aan het leven.
Ik herkende mij niet in die uitersten. Ik kon
weinig vinden over hoe het is, wat het betekent
voor je leven, hoe dat tot stilstand komt.
Dus ging ik daarover schrijven op mijn blog
wiertomta.nl.

Rauwe vorm > Wiert vroeg Josje Deekens
foto’s te maken. ‘Mijn verhaal heb ik in een
rauwe vorm gegoten en daar passen de foto’s
van Josje goed bij. Je kunt wel schrijven over je
eerste luier, maar je kunt het ook laten zien. Dat
is directer. Ik voel geen schroom bij die foto,
want die luier is mijn beste vriend. Er zullen
vast wel wat dagen overheen gegaan zijn voor
ik het advies van mijn vrouw Sanne ter harte
nam om hem te gaan dragen. Maar het ding
geeft me bewegingsvrijheid. Ik kon ineens weer
uren van huis en dat was ik niet meer gewend.’






23

Relevant | december 2021

Josjeis al jarenlang goed bevriend met Sanne.
Het voelde voor Wiert dan ook logisch haar te
vragen zijn laatste levensfase op beeld vast te
leggen. Josje was op zoek naar een fotoproject
van iemand in een kwetsbare fase, die toch
kracht uitstraalt. Een logische samenwerking
dus. Want uit Wierts hele verhaal spreekt
kracht en aanvaarding. Geen strijd, noch

het vastklampen aan telkens maar weer een
behandeling. ‘Tk heb wel chemo gehad. Die
keuze was vrij simpel. Ik had de kans er een
jaar bij te krijgen en de bijwerkingen waren
gering. Als ik niet voor die chemo had gekozen,
had ik de kerst niet gehaald. Maar op de
tweede chemo reageerde ik minder goed. Je
leert dan dat je niet alleen medicatie tegen

de kanker hebt, maar ook medicatie tegen de
bijwerkingen, die op hun beurt weer hun eigen
bijwerkingen hebben. Op een gegeven moment
weet je niet meer wat er met je lijf aan de hand
is. Bij de derde kuur was de kans dat het zou
aanslaan 50 procent, terwijl de kans op ernstige
bijwerkingen groot was.” Wiert kwam tot de
slotsom dat hij dat niet aan wilde gaan.

Kronkelig pad > ‘Ik heb geleerd dat je niet
volgens een rechte lijn naar beneden gaat, maar
dat het een kronkelig pad is.” Op het moment
van het interview heeft hij een aantal betere
dagen. Maar hij haast zich te zeggen dat zijn
slechte dagen niet echt slecht zijn. ‘Tk heb
namelijk nauwelijks pijn. Het gaat vooral om
variaties van vermoeidheid.’

Wiert lijkt rustig mee te bewegen met de
omstandigheden. Zo vertelt hij dat er nu ook
een bed in de woonkamer staat. Dan kan hij
ook overdag in bed gaan liggen als het lijf
daarom vraagt en vanuit zijn bed van de diverse
sportevenementen op tv genieten.

Wiert spreekt krachtig over het hele proces. Hij
is vol lof over de begeleiding in het ziekenhuis.
‘Tijdens het slechtnieuwsgesprek werd

meteen in de eerste zin duidelijk dat het om
darmkanker ging en dat het er niet goed uitzag.
Dat waardeerde ik zeer. Ik had de diverse
scenario’s na de onderzoeken thuis al doorleefd,
dus het kwam niet als een donderslag bij
heldere hemel. Het aantal opties werd alleen
gereduceerd tot een duidelijk verhaal: het

ziet er niet goed uit. Het is eigenlijk niet uit

te leggen wat je dan voelt. Weet je, ik zou ook

’s ochtends bij het afscheid “tot vanavond”



kunnen zeggen en dan doodgereden worden.
Nu werd de dood aangekondigd. En zo’n
aangekondigde dood gaat gepaard met een
enorme intimiteit. Dat is buitengewoon
prettig. Je krijgt er een drie-vierdubbel leven
voor terug. Ik kijk naar mijn vrienden en
familie. Wie ze zijn en hoe ze verder zullen
gaan zonder mij. En ik heb er veel vertrouwen
in gekregen dat ze zich wel gaan redden. Dat
vertrouwen is alleen maar gegroeid.’

Ballonnetje > Hij heeft zijn zaken inmiddels
allemaal zo goed als geregeld en de mogelijk-
heden voor zijn levenseinde met zijn huisarts
besproken. ‘Ik ben daar niet stellig over. Het
afgelopen jaar ben ik twee keer bijna dood ge-
weest. Je hebt niet in de hand hoe het gaat. En
op dat moment had ik het idee: laat dat ballon-
netje maar lekker leeglopen. Maar als ik te veel
pijn krijg of niet meer thuis kan blijven, komt
euthanasie in beeld. Ik hoef dat nu nog niet te
besluiten. Zolang ik maar weet wat de moge-
lijkheden zijn. Mijn huisarts heeft me beloofd
datalles goed is. Ik heb veel vertrouwen in wat
de medische stand me kan bieden. Dat geeft
een vertrouwen waardoor ik het proces los kan
laten en over me heen kan laten komen. Ik wil
niet alles tot in detail regelen. Ik weet alleen dat
ik thuis wil sterven, als het even kan.” &

wil vodalons L 40
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Tweats Tweeats en antwoorden  Media W

) Wiert Omta & |womts - 26 m
- Wiart iz zaterdagechtend overleden.

In zijm ‘overdrachtsdocument” staat dat
wiz via zijn Facebook en Twitter in onze
uiguﬂ wiobrden g berichten dat hij
de pijp uit is. maar wel met aen foto wit
de zwart wit serie van Josje,
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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:

Jaap van Riemsdijk
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Let op u saeck

Jaap van Riemsdijk

e goed om te sterven, te slecht om te
leven. ‘Niemandsland’ noemt Joost
Prinsen dit schemergebied in zijn dit
jaar verschenen boek Na Emma, over
het overlijden van zijn vrouw en de rouw daarna. In
het ziekenhuis heeft Joost gesmeekt aan haar eutha-
nasieverzoek te voldoen. Hij kon niet aanzien dat zij
z6 moest lijden. Tot woede van Joost stelden de artsen
zich eerst op het standpunt dat, zoals hij hen gevoels-
matig parafraseert, ‘de euthanasiewet meer pijn en
meer ademnood eist’.
Het gebeurt soms dat iemand niet voor euthanasie in
aanmerking komt. Voor de patiént en de naasten lijkt
het de beste weg, maar artsen wijzen naar de zorg-
vuldigheidseisen van de euthanasiewet. Die schrijven
voor dat euthanasie alleen is toegestaan als iemand
uitzichtloos en ondraaglijk lijdt. Ondraaglijk was
de situatie voor Emma zeker. En zij verlangde in-
tens naar de dood. Maar op onverwachte momenten
deed zich een kleine lichamelijke verbetering voor
die nieuw perspectief zou kunnen bieden. Op zulke
momenten beschouwden Emma’s behandelaars haar
situatie niet als uitzichtloos.
Uiteindelijk werd Emma euthanasie gegund. Het had
voor Joost veel te lang geduurd. Zijn frustratie over
de gang van zaken was groot. En werd groter toen hij
hoorde over de dood van zijn collega, acteur Johan
Ooms. Die had plaatsgevonden zonder dat de zorg-
vuldigheidseisen van de euthanasiewet waren gewo-
gen. Hoefde Johan dan niet aan deze eisen te voldoen?
Joost wilde het naadje van de kous weten en kwam bij
mij op bezoek omdat ik aanwezig was geweest bij het
overlijden van Johan. Alleen ter morele ondersteu-
ning want iemand concrete hulp bieden is strafbaar.
Tijdens een indringend en emotioneel gesprek
vertelde ik Joost dat bij Johan geen sprake was van
euthanasie. Johan vond zijn leven voltooid. Dat is

geen medische grondslag, een voorwaarde voor artsen
om euthanasie te mogen verlenen. Johan besloot
daarom in eigen regie het leven te verlaten met een
laatstewilmiddel. Hij noemde het: ‘laatsteredmiddel’.
‘Het gesprek met Jaap van Riemsdijk luchtte mij
enorm op. Ik accepteer Johans zelfmoord, terwijl

ik zijn euthanasie absoluut niet geaccepteerd zou
hebben’, schrijft Joost in Na Emma.

Tijdens voorlichtingsbijeenkomsten over keuze-
mogelijkheden aan het einde van het leven merk ik
hoeveel mensen vinden dat je niet alleen baas over
eigen leven, maar ook over eigen sterven mag zijn. De
NVVE staat voor vrijheid van sterven. De titel van een door
de algemene ledenvergadering vastgestelde beleids-
nota die richting geeft aan het verder realiseren van

de doelstellingen van de NvVE. Euthanasie is één vorm
van vrijheid van sterven. Een andere is het levenseinde
in eigen regie, de zogenaamde autonome route. Het
recht op zelfbeschikking over het levenseinde krijgt
als universeel mensenrecht in Europees verband steeds
meer aandacht. De NVVE pleit voor het bespreekbaar
maken van zorgvuldige zelfdoding voor mensen met
een voltooid leven, in relatie tot de veilige beschikbaar-
heid van humane levensbe€indigende middelen en
het afschaffen van de strafbaarheid van hulp bij zelf-
doding. Al enkele jaren stelt de cLw (CoOperatie Laatste
Wil) de overheid voor via een ‘proeftuin’ de mogelijk-
heid van gereguleerde afgifte van een laatstewilmiddel
te onderzoeken. In plaats daarvan focust het Openbaar
Ministerie nu op het vervolgen van de — onvermijde-
lijke — verspreiding van laatstewilmiddelen.
Onderzoek wijst uit dat het recht op zelfbeschikking
over het levenseinde bij het merendeel van de Neder-
landers hoog in het vaandel staat. In mijn hoofd gonst
het zeventiende-eeuwse, geuzenlied, dat oproept
waakzaam te zijn voor ondermijning van vrijheden:

‘0, Nederland! Let op u saeck, de tyt en stond is daer...”
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De 95-jarige vader van Wanda
en Tom wil zijn leven waardig
afronden nadat zijn wereld
ernstig wordt beperkt na

een ongelukkige val. Theo
Hillemans overlijdt in een
hospice, acht dagen nadat hij

IS gestopt met eten en drinken.

‘Een peulenschilletje’, zo zegt
hij tegen zijn kinderen. ‘Een
prachtig alternatief als een
euthanasiewens niet wordt

ingewilligd’ stelt zoon Tom (62).

- Marloes Elings

E

Hospice begeleidt Theo Hillemans bij stoppen mef eté_rj en drinken (STED]

‘Mijn vader was opgéluchT dat er een

e twee zitten in de woon-

kamer van Wanda (65)

en hebben overduidelijk

een missie. Of liever, een
opdracht. Hun vader, voormalig huisarts en
een maatschappelijk betrokken mens, wil
datiedereen weet dat het mogelijk is om te
sterven door onder medische begeleiding
te stoppen met eten en drinken, STED in
zorgjargon. ‘Mijn vader kende dit niet, ook
zijn eigen huisarts wist niets over deze optie’,
vertelt Wanda Broos. ‘Het was de geriater die
hem vertelde dat dit in een hospice onder
medische begeleiding mogelijk is. Een
eyeopener: onze vader was meteen om.’

Liters snert > Theo Hillemans is een onaf-
hankelijk type. Heel zelfstandig, en voorzien
van een grote club vrienden en familie. Na
de plotselinge dood van zijn vrouw in 2003
heeft hij het moeilijk. Maar het lukt om de
draad weer op te pakken. Hij bridget bij
verschillende clubs. Maakt reizen, zeemt
regelmatig de ramen bij zijn dochter, helpt
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in de tuin van een van zijn zonen en kookt

in de winter voor de hele familie liters snert.
‘Meestal gaat zoiets andersomy’, grinnikt
Tom. Wanda: ‘Onze vader was een mobiele,
zelfstandige man die zijn eigen leven in han-
den had en wilde hebben.’

In september 2020 valt hij met zijn rollator
en breekt zijn been. De revalidatie gaat
moeizaam en Theo zegt steeds vaker

dat het ‘mooi is geweest’. Hij heeft een
wilsverklaring. Maar omdat euthanasie bij
voltooid leven niet vanzelfsprekend is, is dat
traject voor hem geen optie. Wanda: ‘Hij ging
ervan uit dat hij dan nog een half jaar door de
mangel zou worden gehaald om te bewijzen
dat hij echt dood wilde. Daar had hij geen zin
in. Hij wist wat hij wilde: een waardig einde.’

Weggespoeld > Voor zijn kinderen is dat
geen verrassing. Hun vader is direct en nuch-
ter, en bespreekt regelmatig zijn wensen.
Tom: ‘Tk meende altijd dat hij als oud-huis-
arts wel ergens een pilletje had liggen.’ Zijn
zus zegt dat dat ook zo was. ‘Maar dat heeft
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HOSPICE EN STED

Bij Zorgkaart Nederland zijn
er 184 hospices bekend.
Maar volgens de Associatie
Hospicezorg Nederland
(AHzN), waarin vijftig

high care hospices zijn
vertegenwoordigd, zijn het er
wel 300. Er is geen algemeen
beleid over STED. En het
komt ook niet vaak voor dat
patiénten op deze manier

in een hospice wensen te
sterven.

uifweg was’

hij weggespoeld toen moeder overleed. Ik
heb hem nog weleens gevraagd of hij daar
geen spijt van had.’ Lachend: ‘Toen zei vader
dat die pil waarschijnlijk al ver over de houd-
baarheidsdatum was.’

De huisarts van hun vader ziet geen
mogelijkheid om hem te helpen omdat

er volgens hem geen sprake is van fysiek
ondraaglijk lijden. De arts oppert te stoppen
met eten en drinken. Wanda: ‘Dat leek ons
nogal luguber en mensonwaardig.’

Dat Theo Hillemans daar uiteindelijk toch
vol overtuiging voor kiest, heeft alles te
maken met de geriater die op zijn weg komt.
Deze vertelt dat zo’n verstervingsproces

ook medisch begeleid in een hospice kan
plaatsvinden. En dat dit helemaal niet
mensonterend of moeilijk hoeft te zijn. Tom:
‘Mijn vader was heel opgelucht dat er een
uitweg was.’

Stukje ananas > Op 19 januari wordt afge-

sproken dat hun vader drie weken later naar
het hospice zal gaan. Hij neemt afscheid van
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zijn familie en vrienden, en is volgens zijn
kinderen in geen maanden zo goedgemutst.
‘Vanaf het moment dat hij wist wanneer het
zou beginnen, had hij rust’, vertelt Tom.
Voor de familie ligt dat iets anders. Ze zijn
bezorgd of hun vader geen pijn gaat lijden.
Of zich heel beroerd gaat voelen. ‘Wij hadden
geen idee’, vertelt Wanda. ‘Er was wel een
technisch boek waarin STED werd beschre-
ven’, vult haar broer aan. ‘Maar dat was niet
in gewonemensentaal geschreven.” Gelukkig
legt de geriater alles goed uit. En snapt de fa-
milie dat met goeie mondverzorging, slaap-
medicatie en morfine hun vader comfortabel
naar zijn einde kan worden begeleid.

In het hospice houdt Theo Hillemans zijn
eigen levensritme aan. Hij zegt geen last

te hebben van honger of dorst. Hij sabbelt

af en toe op een bevroren stukje ananas of
een ijslolly. En vernevelt zo nu en dan wat
kamillespray op zijn lippen. Hij vraagt soms
om pijn- of slaapmedicatie. Hij krijgt veel
bezoek en gaat met de geestelijk verzorger
nog in debat over STED in een hospice en

waarom die mogelijkheid niet bekend is

bij huisartsen. Wanda trots: ‘De geestelijk
verzorger heeft het diezelfde middag nog bij
het huisartsenoverleg ingebracht.

Glaasje witte wijn > Op de vierde dag
besluit Theo dat hij de volgende dag pallia-
tief gesedeerd wil worden. Op de vraag of hij
nog een wens heeft, zegt hij dat hij graag nog
een glaasje witte wijn drinkt voor hij in zal
slapen. Zo gaat het ook. Hij nipt aan zijn wijn
en vertrekt met een verpleegkundige naar
zijn slaapkamer om zich voor te bereiden

op de palliatieve sedatie. Zijn kinderen zijn
daar niet bij. Tot het laatste moment wil

hij zelfstandig zijn en alles zoveel mogelijk
zonder hulp doen. Drie dagen later overlijdt
Hillemans. ‘Tk heb een lang en goed leven
gehad en heb dat nu op mijn eigen voorwaar-
den afgerond’, schrijft hij op zijn rouwkaart.
‘Geniet van elke dag.’
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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: Marijke Hilhorst. In de
digitale versie van Relevant
vindt u meer titels. Kijk op
nvve.nl/over-ons/relevant.

Het roltooide leeen
van mijn ouders
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Samen waardig sterven
Het voltooide leven van mijn
ouders

Guido Dieperink

€ 18,95 (online te bestellen bij
diverse verkopers)

Het proces dat voorafging aan
de zelfgekozen dood van de
ouders van de auteur nam maar
liefst zes jaar in beslag, van
2009 tot 2015. Guido, de jongste
van de drie zonen van Hans en
Kitty, beschrijft in detail hoe en
waarom zij hun — naar eigen
zeggen — ‘voltooide levens’
bewust en in eigen regie hebben
beéindigd. Daarmee hoopt hij
op ‘erkenning van een voltooid
leven’.

Hans, werkzaam als
scheikundige, en Kitty,
fysiotherapeute, omschrijven
hun huwelijk als gelukkig, hun
leven als mooi en goed tot ze

in de tachtig zijn. Dan maakt
Hans een snelle geestelijke
achteruitgang mee waardoor
het hem bijvoorbeeld niet meer
lukt zijn financién zelfstandig
te beheren. Kitty ervaart fysieke
klachten als slikproblemen

en hoofdpijnen en ze valt
regelmatig om onverklaarbare
redenen flauw. Beiden willen een
situatie waarin ze uitzichtloos
en ondraaglijk lijden — die

een verzoek om euthanasie
kansrijk maakt — voorkomen. Ze
besluiten samen uit het leven te
stappen, maar niet voordat ze
datleven zorgvuldig, praktisch
en emotioneel hebben afgerond.
Er worden gesprekken gevoerd
met de kinderen, ze ruimen op
en van vrienden wordt, zonder
dat hardop te zeggen, afscheid
genomen. Hans zoekt naar
methoden en meent na lezing
van Chabots boek Uitweg dat de
helium-methode hen het beste
zal passen. Naar Guido’s oordeel

is ‘de methode luguber en
technisch lastig.’

Het boek bevat absoluut
praktische tips maar moet
vooral gelezen worden als

een persoonlijk verslag en als
een pleidooi om mensen die
hun leven voltooid achten, de
mogelijkheid te bieden op een
waardige(r) wijze te sterven.
Want waardig was de uitvoering
van hun zelfgekozen dood
bepaald niet, concludeert hun
zoon, het wierp ‘een smet op een
verder bijzondere en respectvolle
keuze en voltooiing van hun
leven’.

Dertien Dagen
Documentaire van Gijs
Haak

(wordt waarschijnlijk voorjaar
2022 door BNN/VARA
uitgezonden. Ook te huur op
picl.nl.)

Zo daar ben ik dan weer. Schoon.
Schone haartjes. Laatste keer
datik in bad ben geweest, denk
ik. Hoop ik.Ik kan nu verder

wel vies worden.” We zien de

wat verlegen kijkende Floor
Haak (86), bloot, op de rand

van zijn bed zitten en met zijn
vingers door zijn natte, grijze
haar harken. Hij spreekt deze
woorden tegen zijn filmende
zoon Gijs, die op uitdrukkelijk
verzoek van zijn vader diens
laatste dertien dagen zal
vastleggen. Alleen weten ze dan
nog niet dat het er dertien zullen
zijn. Floor Haak heeft namelijk
besloten te stoppen met eten en
drinken. ‘Dan ga ik vanzelf dood.
Hoe precies weet ik niet. Als de
film lukt, kunnen andere mensen
zien hoe dat gaat, hoeven ze niet
te wachten tot er pillen zijn’, zegt
hij later monter.

Er komt geen klacht over zijn

lippen. De redenen voor zijn
doodswens weten we dan ook
niet. Wel zien we de eerste dagen
een broos lichaam achter een
rollator schuifelen en laat Floor
weten dat hij ‘tien jaar geleden
al een nieuwe heup had moeten
nemen’. Hij vindt een dergelijke
ingreep niet passen bij de
manier waarop hij leeft. ‘Tk ben
onderdeel van de natuur, geen
auto.’

Zijn twee zoons trekken bij hem
in om voor hem te zorgen en
samen beleven ze een intense
periode, waarin ruimte is voor
verdriet over het afscheid, maar
waarin de sfeer ook vaak licht
en vrolijk is. Gelukkig blijkt de
huisarts het proces te begeleiden.
Zo kan Floor Haak, die uitziet
naar de dood, tevreden sterven.
Nee, zé€r tevreden, mogen

we wat hem betreft achteraf
concluderen.

Georges & Rita
Leen Dendievel

Horizon, € 22,99

De lezer kan zelf beslissen
vanuit wiens/wier visie hij het
verhaal wil beginnen: vanuit
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het perspectief van Georges of
dat van Rita. De Vlaamse actrice
en schrijfster Leen Dendievel
besloot van de roman, die als
centraal thema de voorgenomen
dood van een hoogbejaard
echtpaar heeft en is gebaseerd op
een waargebeurde geschiedenis,
een ‘omkeerboek’ te maken. Met
twee verschillende omslagen.
Ook de opvattingen van de drie
kinderen over dit voornemen
komen aan bod. Zo krijgt
delezer inzicht in de vrij
gecompliceerde maar toch
liefdevolle familiebanden.

Ook zijn er geheimen waarvan
sommige worden onthuld,
andere het graf mee in gaan.
Rita heeft in een vroeg stadium
te kennen gegeven dat zij
euthanasie wil als ze ernstig
dementeert. Nu is het zover.
Georges meent dat het leven
zonder haar geen leven is; hij
wenst samen met haar te sterven.
Dokter Gewillig (nomen est omen)
verzint een list: lijdt Georges
niet nu al door alleen het idee
dat hij na vijftig jaar huwelijk
moet leven zonder zijn vrouw?
Welaan, dan zit hij ‘in een
anticipatorisch rouwproces’.
‘En je hebt “geluk”, want
tegenwoordig zien ze rouw als
een ongeneeslijk probleem’, weet
de dokter.

De technische beschrijvingen
over hoe de euthanasiewet
werkt, komen een tikje
geforceerd over maar er is veel
moois uit de roman te halen.

Al had de schrijfster wel iets
mogen beknibbelen op de
tegeltjeswijsheden die oud-
leraar Georges in het rond
strooit.
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JE KUNT

HET MAAR
EEN KEER

DOEN

Je kunt het maar één
keer doen - Een persoonlijke
zoektocht naar sterven, het
grootste taboe in ons leven
Barbara van Beukering
Spectrum, € 20,99

Voor je nabestaanden heeft

het wel degelijk zin om een
beetje stijlvol te vertrekken,
want hoe mensen sterven

blijft in de herinnering van

de achterblijvers. Zo blijkt uit

de openhartige gesprekken

die journalist en voormalig
hoofdredacteur van onder

meer Het Parool voerde met tien
mensen die bereid waren te
vertellen over het stervensproces
van hun (dikwijls beroemde)
dierbare. Ook stelt ze vragen
aan deskundigen als Constance
de Vries en Bert Keizer van
Expertisecentrum Euthanasie.
Het geheel is geen cursus
‘doodgaan-doe-je-zo’. Laat staan
dat je nu al kunt weten of je gaat
slagen, maar je kunt er wel veel
van leren. Op de eerste plaats
moeten we elkaar vertellen

over die laatste fase; we hebben
verhalen nodig om te weten hoe
we het zelf willen. Hoe gaan we
om met angst voor de dood, voor
pijn en lijden, voor het moeten

achterlaten van geliefden, voor
verlies van controle? Tip: spreek
niet alleen dver de stervende
maar vooral mét hem.

In dit buitengewoon
onderhoudende boek komen
verschillende definities en
omschrijvingen voor van

goed sterven. Dat berusten
daarbinnen een kernbegrip is,
laat zich raden. Als je in staat
bent dankbaar en tevreden
achterom te kijken, is die laatste
fase een intense maar vredige
wandeling. Voor wie dat niet
lukt, is het dikwijls ‘achteruit
het riool uit kruipen’, zoals

Bert Keizer een gruwelijk
stervensproces omschrijft.
Bonusquote van een 99-jarige
dame tegen de arts die haar
euthanasie geeft: ‘Zeg maar
tegen de volgende dat het
drankje helemaal niet zo vies is.’
o

UITBURGEREN

WAT IRDENIEN NAS Wil T Bl i
EEONLEH OHTHIWT HET LEVERIT SO

Uitburgeren - Wat iedereen

kan weten en regelen omtrent het
levenseinde

Betty Meyboom-de Jong
Te bestellen via: sunenz.nl,

€ 10,00

Uitburgeren is bij uitstek een
voorlichtingsboek over hoe ons
voor te bereiden op de laatste
levensfase. De auteur, Betty
Meyboom-de Jong (1939), mag een
deskundige genoemd worden.

Ze was huisarts, hoogleraar

bij de huisartsenopleiding,

zat in een visitatiecommissie

van verpleeghuizen en in de
adviescommissie Voltooid Leven.
Ouderen krijgen huiswerk: elk jaar
moeten ze opnieuw nadenken over
hun levenseinde, wensen met hun
naasten bespreken en opschrijven
wat ze wel/niet zouden willen.
Met het cahier ernaast kan dat
systematisch gebeuren. Wil ik
nog gereanimeerd worden of

me laten opnemen op de IC

(een nog immer actuele vraag in
Covid-tijd)? Welke verklaringen
moet ik schrijven? Meyboom
helpt de lezer door die lastige
zaken heen door een checklist
‘regelingen levenseinde’ op te
nemen, voorbeeldverklaringen

te geven en door uit te leggen

hoe overbehandeling of te lang
doorbehandelen te voorkomen
valt. ‘Een slimme meid is op haar
toekomst voorbereid’, luidde

eens een slogan die meisjes

opriep exacte vakken te kiezen.
Uitburgeren gaat alle mensen aan.
Aan deslag.
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STEL UW VRAAG AAN HET STEUNPUNT

Het Steunpunt juridische vragen bestaat uit vijf
leden met een juridische achtergrond. Vragen
komen binnen bij het Adviescentrum, via mail
of telefoon. Daarvoor is gekozen omdat aan een
algemene (hulp)vraag een juridisch aspect kan
zitten of andersom. Het afgelopen jaar werden

Advies, informatie en steun bieden aan leden meft juridische
vragen. Maar ook: ertoe bijdragen dat rechten van mensen
rond het levenseinde worden gerespecteerd. Daarvoor heeft

het Steunpunt juridische vragen van de NVVE zich in het
eerste jaar van zijn bestaan hard gemaakt, zegt Laura De Vito,
jurist van de NVVE en codrdinator van het Steunpunt. -

Els Wiegant

eel vragen over het

levenseinde zijn nieuw

en nog niet beschreven

in deliteratuur of in
opleidingen. De vragen die bij het Steunpunt
binnenkomen, hebben onder meer betrekking
op het strafrecht. Als voorbeeld noemt Laura
de vraag van een man die zijn zelfdoding
zorgvuldig wil voorbereiden. Hij vraagt zich
af of zijn naaste strafbaar is wanneer deze — op
zijn verzoek — de gebruikte attributen (denk
aan een plastic zak) na de zelfdoding opruimt.
‘Het is strafbaar om bewijsmateriaal van een
misdrijf te verdoezelen, maar zelfdoding is
geen misdrijf. Dat lijkt dus eenvoudig. De
tekst in het wetboek van strafrecht laat echter
de mogelijkheid open dat ook het verdoezelen
van een niet-natuurlijke dood strafbaar is.
Juridisch dus nog best complex.’

elf vragen gesteld.

Heeft u een juridische vraag? Vul dan het

contactformulier in. Het is te vinden op de
contactpagina van nvve.nl. Bellen kan ook,

tijdens kantooruren op (020) 620 06 90.

Niet-reanimeren > Een vraag die
betrekking heeft op het civiele recht is die

van een moeder die de curator is van haar
dochter. De dochter woont in een instelling
waar het beleid is dat mensen altijd worden
gereanimeerd. De moeder ziet de kwaliteit van
leven van haar dochter afnemen en wil weten
of zij zou kunnen afdwingen dat haar dochter
niét gereanimeerd wordt.

‘In beginsel is het antwoord eenvoudig: ja, die
macht heb je. De moeder is — mits ze handelt
in het belang van haar dochter — gemachtigd
om beslissingen voor haar te nemen, ook over
een medische behandeling of het achterwege
laten daarvan. Toch zit er een juridische
moeilijkheid aan: beslissingen die leiden

tot het levenseinde worden bestempeld als
“hoogstpersoonlijke beslissingen”. Daarvan
wordt gezegd dat vertegenwoordigers die

niet kunnen nemen. In de scriptie, die ik naar
aanleiding van deze vraag schreef, ben ik tot
de conclusie gekomen dat het wél mag, mits
een vertegenwoordiger dat doet in overleg
met de behandelend artsen. Doordat wij als
juristen in begrijpelijke taal uitleggen hoe

de wet en richtlijnen in elkaar zitten, kon de
moeder zich gesteund voelen.’

Proefproces > Ander civielrechtelijk voor-
beeld: het niet respecteren van een reanima-
tieverbod na een poging tot zelfdoding. ‘Daar
hebben we onlangs een vraag over gekregen
en wij zouden er graag een proefproces over
uitlokken’, zegt de NVVE-jurist. Zo’n vraag is
namelijk voor meer mensen van belang. Wij
helpen hetlid, maar dat helpt ons en andere
leden op die manier ook.’
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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.
De penning waarmee u verklaart dat

u niet wilt worden gereanimeerd, is te
bestellen via patiéntenfederatie.nl 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 Nederland terecht voor
een gratis NVVE-spreekuur. De spreekuren
zijn wekelijks. Tijdens het gesprek kunt

u uw vragen persoonlijk met een NVVE-
medewerker bespreken. Dat kan ook
telefonisch en nu eveneens via beeldbellen.
De gesprekken zijn bedoeld voor korte
vragen over uw wilsverklaringen. Voor

het telefonisch spreekuur, beeldbellen

en een gesprek op locatie moet u een
afspraak maken. Daarvoor belt u met (020)
620 06 90. Het kan ook online op nvve.nl/
spreekuren.

Een persoonlijke aanvulling op uw
euthanasieverzoek of behandelverbod
maakt uw wilsverklaringen overtuigender.
Tips en hulpteksten staan op de website.
Ze zijn te vinden op de pagina die opent
zodra u vanaf de homepage inlogt op Mijn
NVVE. U kunt ze ook op schrift krijgen
door te bellen met de ledenadministratie
(020) 620 06 90.

LEDENADVIESRAAD

2

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

e @Q 0

Om het gesprek over jongeren en het
zelfgekozen levenseinde mogelijk te
maken, organiseert NVVE Jongeren
maandelijks café Doodnormaal. Vanwege
corona wordt gewerkt aan digitale

alternatieven. De agenda is te vinden op
nvve.nljagenda.

ADVIESCENTRUM
=
Ne

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 coordinator kan
een consulent op huisbezoek komen.

Het Adviescentrum is tijdens kantooruren
bereikbaar.

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.

REGIOBIJEENKOMSTEN

Vanwege corona zijn de regiobijeen-
komsten voor niet-leden vervangen door
digitale lezingen. NvvE-leden kunnen zich
inschrijven voor gratis digitale lezingen
over het nut van wilsverklaringen, juist in
tijden van corona. Kijk op nvve.nl/agenda en
op 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. Barbara Middeldorp

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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Zlj die achterblijven...

MARIKE HILHORST

Met deze steekwoorden schetst Lize haar moeder: weduwe, 83,
slank, serieus geinteresseerd in de wereld en in ons. De drie
kleinzoons mochten vanaf hun twaalfde voor hun verjaardag
mee naar een Europese stad van hun keuze. Zelfs als volwassen
mannen deden ze dat graag want ze was ook op leeftijd nog
een charmante vrouw.

Op een dag vertelde haar moeder een vreemd verhaal: ze was
haar broche, een huwelijksgeschenk, kwijt en meende dat
vriendin Bea die onlangs droeg. “Zo brutaal’, voegde ze eraan

toe. De broche, zo zag Lize, zat al die tijd gewoon op haar
moeders jurk gespeld.

Achteraf was dat het eerste duidelijke signaal. Er gebeurden
meer rare dingen, maar als Lize en haar zus hun moeder

daarmee confronteerden, werd ze kwaad. ‘Ik ben niet gek!’ Het
was Bea nota bene die haar moeder overhaalde om zich te laten
testen. Natuurlijk kwam de diagnose alzheimer keihard aan.
Toch reageerde zij nuchter: ‘Dan stap ik er bijtijds uit.’

Dat verbaasde Lize niet. In de maanden die volgden, zagen ze
elkaar veel. Nooit, zegt Lize, was er een spoor van twijfel. De
huisarts die zich bereid had verklaard om aan euthanasie mee
te werken, verdween uit beeld door een burn-out. Terwijl haar
moeders situatie verslechterde, hield haar vastberadenheid
stand. Dat deed de neuroloog besluiten haar moeder te helpen.
Glimlachend stak zij haar hand uit naar het glas met het
dodelijke middel dat haar werd aangereikt. Ze dronk het in
één teug leeg, zei adieu en sliep in.




