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REDACTIONEEL

Praten over het einde

Niet iedereen praat met gemak over het naderende
levenseinde, maar voor Relevant weten we geregeld mensen
te vinden die dat goed kunnen. Twan Bakker, bijvoorbeeld.

Na zijn pensioen werd hij getroffen door een herseninfarct.
Uiteindelijk kreeg hij op 21 maart van dit jaar euthanasie.
Relevant sprak hem enkele maanden voor zijn dood. Over

de medebewoners in de zorginstelling zei hij: ‘Ik provoceer
graag en vertel aan iedereen dat ik euthanasie wil. De andere
bewoners kunnen daar niet goed mee omgaan. Die zitten hier
allemaal om zo lang mogelijk in leven te blijven.” Daarnaast
nam hij geen blad voor de mond als het over de zorg gaat.

‘Op televisie zeggen ze altijd dat we het beste zorgstelsel ter
wereld hebben. Ik lig's ochtends in bed te wachten omdat

ik er zelf niet uit kan komen. Naar het toilet gaan kan ik in
principe zelf, maar ik heb wel hulp nodig bij het aankleden.
Dan zit ik soms een kwartier op het toilet te wachten voor
iemand tijd heeft om mij te helpen.’

Oud worden is niet per se een proces van ziekte en aftakeling
dat ten slotte onvermijdelijk leidt tot de dood. Daar moeten
we eens wat vaker bij stilstaan, vindt NVVE-consulent Micaela
Bartels. Zij is de drijvende kracht achter het fotoboek PR:0UD,
een eerbetoon aan de veerkracht en wijsheid van een mens
op leeftijd. In deze Relevant licht zij dat toe en we laten
daarnaast met foto’s zien wat zij bedoelt.

Ook maken we in dit nummer kennis met Marjon Vonck. Zij is
sinds begin dit jaar lid van de Raad van Bestuur van de NVVE
enin die hoedanigheid ook hoofdredacteur van Relevant.

Met haar gereformeerd vrijgemaakte achtergrond lijkt het
gedachtengoed van de NVVE voor haar geen logische keuze,
maar ze legt uit hoe ze werd gevormd door haar ervaringen in
de zorg, een hospice en 113zelfmoordpreventie. Marjon raakte

onder de indruk van de drive en het vakmanschap bij de NVVE.
‘Met diverse betrokkenen heb ik een hele reeks gesprekken

gevoerd en ik voelde steeds sterker: hier wil ik werken!’
[

Dick Bosscher, eindredacteur
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‘IK VOEL OPLUCHTING OMDAT

Twan Bakker was een echte verhalenverteller.

Maar ook een man met uitgesproken ideeén en
meningen, die hij zonder blad voor de mond aan
iedereen verkondigde. Zijn markante karakter bleek
onverenigbaar met het leven in een zorginstelling,
waar hij na een herseninfarct terechtkwam. Zo
wilde hij niet verder leven. Op 21 maart 2023 kreeg
hij euthanasie. « Dieuwke de Boer

wan Bakker werkte veertig jaar als docent
geschiedenis op een middelbare school. Na zijn
pensioen ging hij graag samen met zijn vrouw met
de camper op pad. Tijdens een van deze reizen
werd hij getroffen door een herseninfarct. Na
een aantal weken in het ziekenhuis en een aantal
maanden in het revalidatiecentrum mocht hij naar
huis. Daar moest hij leren leven met de blijvende
gevolgen van het infarct: een verlamde arm en
spasmen in het been.
Tot 2021 ging het thuis redelijk goed, mede dankzij
de hulp van zijn vrouw en later de thuiszorg. Maar na
een ziekenhuisverblijf als gevolg van een operatie
aan zijn voet was de thuiszorg van mening dat Bak-
ker niet langer thuis kon wonen vanwege de te zware
zorg. Hij moest - zeer tegen zijn wens - naar een
zorginstelling. Hij woonde er een jaar, maar koos uit-
eindelijk voor euthanasie. Op 21 maart overleed hij,
op 79-jarige leeftijd. Relevant sprak hem in decem-
ber 2022, drie maanden voor zijn dood.

GEBREK AAN AUTONOMIE

‘Het begon al op de revalidatieafdeling van het
ziekenhuis. ledereen wist alles beter. Daar kon ik
erg slecht tegen. Al je autonomie is daar weg. Als

HET STEEDS DICHTERBIJ

zelfstandig en onafhankelijk mens werd ik daar
razend van. Met als gevolg dat ik een onhandelbaar
type werd. Op een gegeven moment zei ik tegen mijn
kinderen: “lk wil helemaal niet meer als het zo moet.
Ik wil de pijp uit als dat zou kunnen.” Ik was toen

al dertien jaar lid van de NVVE. Dat had overigens
een andere aanleiding. Mijn vader had de ziekte van
Alzheimer en moest naar een verpleeghuis. Dat vond
ik zo'n mensonterende toestand dat ik voor mezelf
besloot: dat wil ik nooit.’

‘Van de NVVE wilde ik weten hoe ik op een nette,
wettelijk juiste manier naar een andere wereld kon
worden geholpen. Met Steven (Pleiter, vrijwillig
consulent van de NVVE, zie kader op pagina 6, red.)
heb ik daar goed over kunnen praten. Wij lagen
elkaar nogal, het was af en toe behoorlijk gezellig.

Ik had de euthanasiewet goed bekeken en had

daar ook zo mijn eigen denkbeelden over. We leven
in een land waar euthanasie is toegestaan, maar
alleen als er sprake is van uitzichtloos lijden. Nou,

ik vind het verschrikkelijk dat ik als zelfstandig
mens in zo'n gebouw moet zitten en mijn billen
moet laten poetsen. Dat heeft Steven goed in mijn
euthanasieverzoek kunnen verwerken.’

EVEN PROVOCEREN

‘Soms twijfel ik wel eens aan mijn besluit. Ik ben
nieuwsgierig naar hoe het in de toekomst met mijn
kinderen zal gaan. Ook ben ik benieuwd naar wat er
in de wereld gaat gebeuren. Ik volg het nieuws op de
voet en wil bijvoorbeeld graag weten hoe de situatie
in Oekraine zich ontwikkelt. Maar ook hoe het er hier
in Nederland aan toe zal gaan. Op televisie zeggen ze
altijd dat we het beste zorgstelsel ter wereld hebben.
Maar de manier waarop wij de zorg in dit land hebben
geregeld maakt mij boos. Verpleeghuizen kampen
met een enorm personeelstekort. Ik lig's ochtends in
bed te wachten omdat ik er zelf niet uit kan komen.
Naar het toilet gaan kan ik in principe zelf, maar ik
heb wel hulp nodig bij het aankleden. Dan zit ik soms

een kwartier op het toilet te wachten voor iemand tijd heeft om
mij te helpen. Ik zie heus wel dat ze zich de benen onder het lijf
vandaan rennen, maar ik kan niet tegen dat wachten.’

‘Aan mijn medebewoners heb ik niet veel. Die vinden mij maar
raar. Ik provoceer graag en vertel aan iedereen dat ik euthanasie
wil. De andere bewoners kunnen daar niet goed mee omgaan.
Die zitten hier allemaal om zo lang mogelijk in leven te blijven. Ze
kunnen zich niet voorstellen dat iemand uit het leven wil stap-

pen. Daar komt bij dat we hier in een streek zitten waar ze toch al
niet zo makkelijk over dat soort dingen praten. Gelukkig heb-

ben mijn vrouw en kinderen begrip voor mijn wens. Mijn vrouw is
wetenschapper, net als ik. Ze accepteerde mijn wens direct. “Als
jij dat wil, dan is dat jouw zaak”, zei ze. Mijn kinderen hebben er
ook vrede mee, al merk ik dat ze het er ook weleens moeilijk mee
hebben. Vooral mijn jongste zoon. Hij is ook degene met wie ik het
meest optrok na de scheiding van mijn eerste vrouw.’
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‘WAT BETEKENT DOOD ZIIN
EIGENLIIK? WAT MERK JE
DAARVAN? IK BEN EEN WAT
APARTE AGNOST, DIE DENKT DAT
ER BEST NOG WELEENS IETS
ZOU KUNNEN ZIJN NA DE DOOD’

APARTE AGNOST

‘Het is nogal wat. Die gedachte komt als eerste bij
me op als ik eraan denk dat ik binnenkort euthana-
sie krijg. Het is nogal een keuze. Maar ik voel ook
opluchting omdat het steeds dichterbij komt. Elke
beweging die ik maak is een drama en elke dag die
ik hier meemaak vind ik verschrikkelijk. Doe ik het
niet, dan zit ik nog veel langer in deze ellende. Elke
keer als ik 's ochtends moet wachten tot ze me uit
bed halen, denk ik: liever over een uur dood dan nog
langer moeten wachten.’

‘Mijn vrouw en kinderen mogen erbij zijn als ze dat
willen. Dan drinken we eerst een lekker glaasje en
nemen we daar wat hapjes bij. Ik heb voor iedereen
een toespraakje in mijn hoofd. Voor de kinderen en
voor mijn vrouw, met wie ik de laatste 28 jaar een
ontzettend fijne tijd heb gehad. Ik verwacht dat ik
er wel klaar voor ben als ik eenmaal tegen ze heb
gezegd wat ze voor me hebben betekend.’

‘Toch voel ik ook een zekere angst. Als je de stap
eenmaal hebt gezet, is er geen weg meer terug. |k
beniemand die graag een slag om de arm houdt,
dat zit in de aard van het beestje. Niks is zeker in
het leven. Niks is gewoon zo. Daarom ben ik ook wel
nieuwsgierig naar de andere kant. Wat betekent
dood zijn eigenlijk? Wat merk je daarvan? Ik ben een
wat aparte agnost, die denkt dat er best nog weleens
iets zou kunnen zijn na de dood.’

‘Het gaf veel rust toen de deur naar euthanasie

eenmaal openstond’

Steven Pleiter, oprichter en voormalig
directeur van de Levenseindekliniek, nu
Expertisecentrum Euthanasie, ging na
zijn pensioen aan de slag als vrijwillig
consulent bij de NVVE. In die hoeda-
nigheid hielp hij Twan Bakker met het
opstellen van zijn euthanasieverzoek.

‘De eerste keer bezocht ik hem op de
revalidatieafdeling van het ziekenhuis,
waar hij herstelde van eeningreep aan
zijn voeten. Ik merkte al snel dat ik te
maken had met iemand die er zeer uitge-
sproken ideeén en meningen op nahield
en die ook op ongezouten wijze uitte. Hij
wist precies wat hij wel en niet wilde en
was ook gewend om altijd zijn eigen be-
slissingen te nemen. Zijn karakter botste
met de manier waarop er in zorginstel-
lingen wordt gewerkt en dus was het
leven daar voor hem ondraaglijk.’

Wat is jouw toegevoegde waarde als
NVVE-consulent?

‘Voor veel mensen blijft de dood een
beladen onderwerp. Het is bijzonder
om er zonder drempels over te kunnen
praten. Bij mij bestaan er geen taboes
over de dood. Twan Bakker kon vrijuit
met mij over zijn doodswens spreken.

Ik heb zo goed mogelijk geprobeerd

in woorden te vatten hoe hij over zijn
levenseinde dacht. Dat is goed gelukt,
al vond ik het bij hem wel lastig om te
bepalen wanneer ik moest stoppen met
mijn dienstverlening. Ik had het gevoel
dat ik gedaan had wat ik kon doen, maar
worstelde toch met het trekken van een
grens.’

Waarom?

‘Twan Bakker was een echte verteller en
als voormalig docent geschiedenis gaf
hij zijn verhalen altijd een haakje met het

verleden. We konden daardoor goede
gesprekken met elkaar voeren, die over
veel meer gingen dan het levenseinde
alleen. Maar ik bezocht hem als consu-
lent van de NVVE en dat vraagt om een
zekere professionele afstand. Toen zijn
wensen eenmaal op papier stonden, was
de enige vraag nog wanneer hij euthana-
sie zou willen. Ik heb toen aangegeven
dat mijn werk klaar was en dat ik hem
daar niet bij kon helpen.’

In mijn gesprek met hem bespeurde ik
toch ook nog enige twijfel.

‘Het toewerken naar de dood en het
accepteren van de eindigheid van het
leven is een proces vol onzekerheden.
Niemand kan je vertellen hoe de dood
zal zijn. Twijfel is heel natuurlijk voor
mensen die de dood in de ogen kijken.
Vooral het moment waarop je afscheid
neemt van het leven is lastig te bepalen.
Voor Twan Bakker ging dat met name
over wel en niet kunnen volhouden in
een zorginstelling. Hij wilde niet zozeer
dood, maar kon op deze manier niet
verder leven. Toen hij eenmaal wist dat
de deur naar euthanasie openstond, gaf
dat veel rust.

Hoe kijk je terug op dit proces?

‘Ik ben er trots op dat ik hem heb mogen
helpen bij het op papier zetten van

zijn wensen voor het levenseinde. Het

is prachtig werk om te doen. Ik vind

het mooi en belangrijk dat wij mensen
kunnen helpen om voor zichzelf duidelijk
te krijgen hoe ze tegen het levenseinde
aankijken en wat ze wel en niet willen.
Meestal gebeurt dat in één gesprek,
maar als het zo concreet wordt als bij
meneer Bakker kom ik vaker op bezoek.’

NIEUWE
RONDE,
NIEUWE
KANSEN!?

p 22 november mogen we naar de stembus. Een

spannende tijd volgt, want wie zitten er straks

op politiek belangrijke plekken, hoe liggen de
stemverhoudingen en welke ruimte biedt het regeerakkoord voor
een waardig levenseinde voor iedereen?
Voor de meeste mensen komen de verkiezingen pas in zicht op
het moment dat de politieke partijen actief campagne voeren.
Maar het bureau van de NVVE was er deze zomer meteen al druk
mee. Door de onverwachte verkiezingsronde moeten partijen
opeens in een snelkookpan hun programma’s vormgeven. Daar
willen wij natuurlijk invloed op uitoefenen. Om in een vroeg
stadium onze stem op de juiste plekken te laten horen, hebben
we snel gehandeld; al anderhalve week na de val van het kabinet
waren er een draaiboek en een notitie met standpunten en
aanbevelingen voor partijprogramma’s en vond een bijeenkomst
van onze werkgroep politiek plaats.
De NVVE voert natuurlijk geregeld gesprekken met
vertegenwoordigers van de grote partijen om de belangen
van onze leden onder de aandacht te brengen. Maar nu was er
plotsklaps ook werk aan de winkel om de partijcommissies die
hun verkiezingsprogramma’s moesten opleveren te beinvlioeden.
Wat ben ik dan blij met onze werkgroep politiek! Deze politiek
actieve NVVE'ers dragen onze standpunten uit binnen hun eigen
politieke netwerken en informeren de Raad van Bestuur van de
NVVE over politieke ontwikkelingen, bijeenkomsten en signalen
uit fracties en partijen. Zij zijn van grote waarde voor onze
vereniging.
Nog niet alle grote partijen zijn vertegenwoordigd in de werkgroep
politiek. Er zijn nu zeven leden die actief zijn in zes politieke
partijen: D66, GroenLinks, PvdA, SP, Volt en VVD. Bent u lid van
de NVVE én lid van een politieke partij en wilt u zich daar hard
maken voor versterking van de eigen regie over het levenseinde?
Mail uw belangstelling naar beleid@nvve.nl. We gaan graag
met u in gesprek. Voorwaarde is dat u betrokken bent bij de
meningsvorming over zorg en/of medische ethiek en een stevig
landelijk netwerk heeft binnen uw partij. Twee keer per jaar
komt de werkgroep politiek bij elkaar (en natuurlijk vaker als de
actualiteit daarom vraagt).
Ook buiten de werkgroep politiek heeft u als NVVE-lid of Relevant-
lezer invloed. Elke stem telt en samen staan we sterk. Met uw
hulp creéren we in deze nieuwe verkiezingsronde nieuwe kansen
in onze strijd voor eigen regie en een waardig levenseinde voor
iedereen. Kent u mensen die betrokken zijn bij het opstellen van
een verkiezingsprogramma? Wijs hen op onze standpunten op
nvve.nl/verkiezingen en pleit voor opname in het programma. Bent
u lid van een politieke partij? Ga naar het partijcongres, laat uw
stem horen en dien zo nodig amendementen in. En voor iedereen
geldt: informeer u en uw naasten goed over waar politieke
partijen staan als het gaat om het levenseinde. Wij helpen u
daarbij in de aanloop naar 22 november met een verkiezingsdebat
en een partijenwijzer. Helpt u mee?

Fransien van ter Beek - bestuursvoorzitter NVVE

£20C 438W31d3S INVATTIY



‘ER MAG GEEN DRUK ZIJN OM

Alexander Pechtold blijft zich
inzetten voor een waardig
levenseinde

Waar zet je je na een politieke carriere
op maatschappelijk gebied actief
voor in? Veel oud-politici wachten

tot hun pensionering voor ze zich van
hun activistische kant laten zien. Zo
niet Alexander Pechtold: ‘Soms moet
je activistisch durven zijn."« Martien
Versteegh

Is het gaat om het levenseinde, zou Alexander
Pechtold (57) graag zien dat de ontwikkelingen wat
minder traag gaan: ‘Het mag wel wat radicaler.’ Dus
toen het bestuur van de Codperatie Laatste Wil zijn
naam op de ledenlijst zag staan en hem benaderde met de vraag
of hijambassadeur wilde worden, stemde hij in. ‘Dat betekent niet
dat ik het overal mee eens ben. Ook met D66, waar ik toch leiding
aan heb gegeven, was ik het niet altijd 100 procent eens. Je gaat op
zoek naar min of meer gelijkgestemden om daarmee dingen voor
elkaar te krijgen. Ik heb er goed over nagedacht. Het lag natuurlijk
gevoelig, met hun proces tegen de Staat. Maar ik geloof dat als we
niet een beetje meer forceren en alle wegen die de democratie ons
biedt bewandelen, dat we dan wel heel kleine stapjes blijven zetten.

De hoofdboodschap van het CLW deel ik en dat is dat
ieder mens over zijn eigen levenseinde gaat.’

Zijn betrokkenheid bij het themais niet alleen politiek
ideologisch van aard, maar komt minstens zozeer voort
uit privée-ervaringen. Hij heeft de zorg voor een dame die
al drie jaar in een verpleeghuis woont. ‘En dat zijn van
die bezoeken, waarna ik wel een borrel kan gebruiken.
Veel van de mensen die ik daar zie, zouden dit niet zo
hebben gewild als je het hun twintig jaar eerder zou
hebben gevraagd. We hangen allemaal aan het leven. En
ik weet dat we onze grenzen verleggen. Ik begrijp alle
nuances. Maar toch, maar toch, maar toch... Persoonlijk
wil ik niet in een kring zitten om een bal over te gooien
en jeugdliedjes op een harmonica te horen spelen. Ik
chargeer, begrijp me goed. Maar ik wil de waardigheid
behouden die ik bij bewustzijn altijd heb betracht.’

POEPLUIER

Ook als hij dartel als een kind rond zou dansen in het
verpleeghuis, zou hij willen dat iemand hem aan zijn
einde zou helpen.'Je ziet er inderdaad ook blije mensen
die terug in hun jeugd zijn. Maar ja, ze zitten ook weer

in een poepluier en ik wil niet terug naar de poepluier.’
Het liefst zou hij een aantal vragen bedenken met zijn
dierbaren en een arts en dan afspreken dat het moment
van afscheid daar is als hij de antwoorden op die vragen
niet meer weet. ‘Denk aan vragen als in welk jaar we
leven en hoe mijn kinderen heten." Om euthanasie
vragen als hij nog helemaal helder is, oftewel om vijf
voor twaalf, lijkt hem moeilijk omdat hij zo aan het leven
hangt. ‘Maar misschien wil ik wel een iets ingewikkelder
vraag bedenken dan de namen van mijn kinderen, om
het proces vooral niet te lang te laten duren.’

Voor Pechtold, inmiddels directeur van het CBR, speelt
het niet tot last willen zijn voor zijn omgeving ook een
rol.‘Dat ligt gevoelig in de samenleving. Ik heb gevoelige
onderwerpen nooit gemeden. Het is in mijn ogen een
valide argument, als het gevoel maar uit jezelf komt

en niet onder druk van bijvoorbeeld je kinderen of
partner. Het gaat in het debat geregeld over dat er geen
druk mag zijn om te sterven. Daar ben ik het natuurlijk
helemaal mee eens, maar er mag ook geen druk zijn

om te blijven leven. Of er druk wordt uitgeoefend

is natuurlijk lastig te achterhalen. Daarom is het zo
belangrijk het gesprek erover te voeren. Dat gebeurt
veel te weinig.’

Pechtold beziet het proces graag vanuit geschiedkundig
perspectief. ‘Dit soort processen kosten tijd. Kijk maar
naar de orgaandonaties. Dat heeft eindeloos geduurd,
maar het is wel gelukt. Er worden nu meer organen
gedoneerd en we horen dat het gesprek erover tussen
arts en nabestaanden beter verloopt.’ Op korte termijn
ziet hij het niet gebeuren dat de wet voltooid leven er
komt. ‘Er is sprake van een politieke gijzeling van een
maatschappelijk probleem. De politiek durft het niet
aan. Je moet - als je dit soort dingen invoert - fouten
durven maken. Er zullen dingen misgaan. Dat is de
enige manier om te leren. Maar de meerderheid van de
mensen is voor. Daar moet je iets mee. Wat mij betreft
geen pilletje in het nachtkastje. Zorgvuldigheid blijft
noodzakelijk. Daarin ben ik het dus ook niet eens met de
CLW.

ZORGKOSTEN

Hij sluit zijn ogen niet voor de ingewikkeldheden en
risico’s, zoals het gevaar dat er druk ontstaat vanwege
de hoge zorgkosten voor ouderen. ‘Dat gevaar bestaat.
Benoem dat maar, praat ook daarover. ledereen mag
er het zijne van vinden. Dat geldt ook voor mensen die
vanwege hun geloof tegen euthanasie bij voltooid leven
zijn. Mijn argument is dan: “Ik dwing jullie nergens toe,
maar geef mij ook de ruimte om mijn eigen keuzes te
maken. Zijn mijn overtuigingen minder waard dan jullie
geloof?” Dan krijg je een prettige discussie.’

‘Hoe we tegen de dood aankijken is cultureel bepaald’,
benadrukt Pechtold. ‘En cultuur is aan verandering
onderhevig. Daar kun je invloed op uitoefenen. Dat kan
alleen door erover te praten. Persoonlijk vind ik het
mooi dat het leven eindigt. Er zit iets moois in het hele
proces. Vergelijk het met een bloem, die van knop tot
volledige pracht komt om daarna af te sterven. Een
afgestorven bloem heeft voor mij net zoveel schoonheid
als die knop.’»

SN3I¥330 3rsor 0104
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10 N

Nieuw lid van de Raad van Bestuur Marjon Vonck:

IK KIJK VOORAL NAAR
WAT ER WEL KAN’

Na zeventien jaar werken in de
ouderenzorg startte Marjon Vonck
(47)begin dit jaar als lid van de
Raad van Bestuur van de NVVE

en hoofdredacteur van Relevant.
Wie is de nieuwe kopvrouw naast
Fransien van ter Beek en wat trekt
haar in haar nieuwe rol? »

Leergierig, zorgzaam, daadkrachtig: dat zijn de
typeringen die blijven hangen wanneer je jouw
naam googelt. Herken je jezelf daarin?

(lachend)'Ja, zeker. In ieder geval in dat zorgzame.
Als kind al bekommerde ik me om alles en iedereen.
Zo runde ik een mierenziekenhuis voor kreupele
mieren. En op verjaardagfeestjes nodigde ik het
liefst alle kinderen uit die op school buiten de boot
vielen. Zo jong als ik was wilde ik graag iets goeds
betekenen voor de mensen om mij heen. Dat is er
nooit meer uitgegaan.’

Kreeg je dat van huis uit mee?

‘Ja, ik kom uit een warm nest. Mijn ouders hebben
zich ook altijd voor anderen ingespannen. Mijn broer,
zus en ik weten niet beter. Een prominente plekin
ons leven was daarnaast weggelegd voor het geloof,
ik ben gereformeerd vrijgemaakt opgevoed. Op zon-
en feestdagen gingen we twee keer per dag naar de
kerk. Voor anderen kan het als een last klinken, maar
ik associeer mijn christelijke jeugd vooral met veel
gezelligheid en omkijken naar elkaar.’

Toch heb je als volwassene de kerk verlaten...

‘Dat is een moeizaam proces geweest. Om het
kort samen te vatten: na mijn opleiding sociaal
pedagogisch werk kon ik op mijn negentiende aan
de slag in een zorginstelling voor mannen met
gedragsproblemen. Daar bleek ik toen echt nog
te jong voor te zijn. Tijdelijk ben ik toen bij een
zorgverzekeraar gaan werken als telefoniste. Van
daaruit rolde ik van de ene in de andere leuke functie
en opleiding. Ik leerde er veel, ook over mezelf.

De grootste ommezwaai kwam na een leergang
“persoonlijk leiderschap”, ik was op dat moment
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24 en afdelingshoofd van de klantenservice. Daar
ontdekte ik dat ik tot dan toe vooral op het kompas
van anderen had geleefd. Ik wist eigenlijk niet hoe
mijn eigen kompas eruitzag. Toen ik dat besefte, kon
ik niet anders dan mijn drie fundamenten loslaten.

Ik verliet mijn man met wie ik sinds mijn achttiende
samen was, de kerk en mijn baan.’

Hoe werd daarop gereageerd?

‘Dat stuitte op veel onbegrip binnen gereformeerde
kringen en mijn familie. Het was dan ook de start

van een eenzame periode. Mijn ouders konden het
niet geloven dat ik de kerk verliet en het heeft een
tijd geduurd voor zij begrepen dat ik niet ontrouw
wilde zijn aan God of mijn opvoeding, maar dat ik mijn
eigen weg wilde ontdekken. Tot dan toe had mijn
leven in het teken gestaan van naar de kerk gaan

en samenzijn. Nu wilde ik leren om het ook in mijn
eentje naar de zin te krijgen, mezelf te vinden.’

Is dat gelukt?

‘Uiteindelijk - maar dat weet je natuurlijk pas
achteraf - heeft die periode me goed gedaan. |k
krabbelde op, ook dankzij hechte vriendschappen

en een ijzeren wil. En ik ben mijn droom
achternagegaan: directeur worden van een
verpleeghuis. Vraag me niet waarom, ik had er de
opleiding niet voor en tot dan toe nooit iets gedaan
in de ouderenzorg. Maar ik zag zo helder voor me dat
ik leiding ging geven aan een grote zorginstelling met
mensen op leeftijd die er graag wonen. Daar wilde ik
me hard voor maken. Mijn ouders zagen ondertussen
dat het steeds beter met mij ging, we bleven op zoek
naar elkaar, wilden elkaar begrijpen. Tot vandaag de
dag hebben we een fijne relatie.’

Uiteindelijk heb je zeventien jaar in de
ouderenzorg gewerkt. Hoe is dat bevallen?

‘Mijn start was best pittig. Zonder verpleegkundige
achtergrond was het niet vanzelfsprekend dat ik als
zorgmanager solliciteerde. Maar als je ergens écht

in gelooft, dan straal je dat ook uit en zo kreeq ik het
voordeel van de twijfel. Met vallen en opstaan ben ik
doorgegroeid, vanaf 2010 kreegq ik diverse zorgcentra
onder mijn hoede, vastbesloten om er een plezierige

woon- en werkomgeving te scheppen. Daar is de
nodige daadkracht voor nodig, weet ik inmiddels,
want verpleeghuizen zijn in wezen verwaarloosde
organisaties. Er is altijd een tekort aan middelen
en mankracht. Ouderen worden behandeld als
vaste lasten van de samenleving. Terwijl ik juist
dagelijks zag hoe weerbaar en strijdbaar zij zijn.
Wat natuurlijk niet verwonderlijk is als je bedenkt
dat deze generatie de Tweede Wereldoorlog heeft
meegemaakt.’

Wat kon je voor hen betekenen?

‘In verpleeghuizen ben je als leidinggevende algauw
een crisismanager. Daar ben ik bedreven in geraakt:
achterhalen wat nodig is, dat organiseren, mensen
bij elkaar brengen. En vooral ook: kijken en luisteren
naar de bewoners. Hun wensen en behoeften
centraal zetten, mensen leidend maken in plaats
van protocollen. Ik heb altijd creatieve teams om me
heen verzameld, vol met mede-mogelijk-makers,
zoals ik ze noem. Want dat is waar ik me het liefst
door laat leiden, zowel in mijn werk als privéleven:
kijken naar wat er wél mogelijk is.’

Heb je de verpleeghuizen zo ook door de
lockdowns geloodst?

‘Het was bizar wat er in de zorg gebeurde tijdens
corona: drie maanden een slot op de deur zonder
contact met familie, dat is toch onvoorstelbaar?
Ook ik ben te lang meegegaan in alle voorschriften,
te volgzaam geweest aan het systeem. Maar net
als iedereen kende ik het beestje ook niet. Neeg,
het waren complexe tijden die de sector en alle
betrokkenen schade hebben berokkend. Ik kan er
wel een boek over schrijven.’
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‘HET ZELFGEKOZEN LEVENSEINDE
IS EEN DELICAAT ONDERWERP EN
VERDIENT ALTIID ZORGVULDIGE
AANDACHT EN AFWEGING. DAAR
KRIJG IK ENERGIE VAN’

Maakte die lastige periode dat je van de zorg naar
de NVVE bent overgestapt?

‘De link is niet zo direct, want het levenseinde

heeft me altijd beziggehouden. Hoe verhoud je je
daartoe als mens, welke keuzes maak je dan wel of
juist niet? [k ben nooit bang geweest om over de
dood te praten. Toen iemand dichtbij me suicidale
gedachten had, was ik een van de weinigen in de
omgeving bij wie hij dat kon benoemen. |k heb ook
vrijwilligerswerk gedaan bij 113 Zelfmoordpreventie.
En later, toen ik in een verpleeghuis een palliatieve
unit onder mijn hoede kreeg, heb ik een jaar als
vrijwilliger in een hospice meegedraaid. Meer dan
over de dood ben ik daar vooral wijzer geworden over
het leven. Mensen maken in een hospice de balans
op: waar zijn ze trots op, waar hebben ze spijt van?
Ik heb er zoveel verhalen gehoord, allemaal even
persoonlijk, indrukwekkend en leerzaam.”

De NVVE kende je al?

‘Ja, maar ik associeerde de vereniging vooral met

de niet-reanimerenpenning. Pas toen ik benaderd
werd voor de rol van lid van de Raad van Bestuur

ben ik me gaan verdiepen in het gedachtengoed en
de geschiedenis van de NVVE. |k raakte onder de
indruk van de drive en het vakmanschap. Met diverse
betrokkenen heb ik een hele reeks gesprekken
gevoerd en ik voelde steeds sterker: hier wil ik
werken!’

Kun je benoemen waar ‘m dat in zit?

‘Er zitten hier echte mensen aan tafel. Het maakt
niet uit wie je spreekt - van de medewerkers op het
bureau, het bestuur, de vrijwilligers of de leden:
iedereen wil vechten voor mooie betekenisvolle
doelen, die met oprechte inzet, een lange adem,
geloof en compassie haalbaar zijn. Een stap
verder komen in de wereld van zelfbeschikking is
nooit gemakkelijk en ik hoop eerlijk gezegd ook
dat dat nooit gemakkelijk wérdt. Het zelfgekozen
levenseinde is een delicaat onderwerp en verdient
altijd zorgvuldige aandacht en afweging. Daar krijg
ik energie van. Bovendien is dit de eerste keer dat
ik betrokken ben bij een ledenvereniging, die ook
nog eens zo groot is en veel impact heeft op de
maatschappij. Daar wil ik vol voor gaan.’

Hoe reageren je ouders op je nieuwe baan?

‘Zelf zijn ze niet voor eigen regie bij het levenseinde,
maar ze kennen mijn drijfveren en hebben vrede met
mijn weg. Ze zien me graag gelukkig. Ook privé is dat
nu weer het geval. Sinds vorig jaar woon ik samen
met mijn grote liefde en onze pup van acht maanden
in Schoonhoven. Mijn verloofde is mijn grootste
supporter en mijn hond staat mijiedere avond als

ik terugkom uit Amsterdam voor het raam op te
wachten.’

Je bent nu een half jaar lid van de Raad van
Bestuur. Wat staat er op je prioriteitenlijst?

‘Mijn oor te luisteren leggen bij de leden, vragen
stellen, ontdekken wat we als vereniging meer

voor hen kunnen doen. Dat is één. Verder ben ik

druk met de interne organisatie. Er zijn de nodige
nieuwe medewerkers bij gekomen het laatste jaar.
Mijn aandacht gaat ernaar uit om een hecht team te
smeden. Zodat we samen nég meer kunnen bereiken
voor onze leden."»
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Waarnemers willen veelal geen euthanasie uitvoeren

Druk op praktijkhoudende
huisartsen neemt toe

15

Het aantal zelfstandig gevestigde huisartsen

daalt, zo blijkt uit onderzoek van het

Nederlands Instituut voor Onderzoek van
de Gezondheidszorg (NIVEL). Steeds meer
huisartsen werken als waarnemer. Wat voor

gevolgen heeft dat voor patienten met een

euthanasiewens? « Marloes Elings

e cijfers van het NIVEL

maken duidelijk dat

het huisartsenleven de
afgelopen jaren totaal is veranderd. Bijna de
helft van alle 13.492 huisartsen in Neder-
land werkte in 2021in vaste dienst bij een
praktijkhouder, als vaste waarnemer of
als wisselende waarnemer; een soort van
freelance huisarts. Die waarnemers worden
ingehuurd door commerciéle partijen die
bestaande praktijken opkopen. Deze ont-
wikkeling legt een grote druk op zelfstandig
gevestigde huisartsen. ‘Patiénten bespre-
ken hun levenseindewensen niet zo snel
met een waarnemer, vertelt praktijkhou-
dend huisarts Sacha Smits. Zo’'n waarne-
mende huisarts is na een, twee, soms drie
jaar weer weg. Zo'n gesprek voer je liever
met iemand die er ook nog werkt als het
levenseinde in zicht is.’

Smits houdt samen met Janine Canoy
praktijk in Hardinxveld-Giessendam. Een
duo-praktijk met ruim 4000 patiénten. De
twee werken beiden vier dagen per week en
doen mee aan een proef waarbij de patiént
meer aandacht krijgt. Zo duren de consul-
ten niet tien, maar vijftien minuten. Of zelfs
een halfuur bij een dubbele afspraak. 'Wij
kunnen zo kwalitatief betere zorg leveren
omdat we de tijd nemen en patiénten goed

kunnen uitleggen wat de gevolgen zijn van
behandelingen. Ook de nadelige gevolgen.
Mensen kunnen daardoor een betere keus
maken.’ Om dit te kunnen doen, werken er
ook twee vaste waarnemers in de praktijk.
Bovendien is er altijd een huisarts in oplei-
ding aanwezig.

‘Euthanasie wordt uitgevoerd door Janine
en mij omdat je mensen continuiteit wil
bieden’, vertelt Smits. ‘In het gezonde leven
heb je vaak al gesprekken met ze gehad
over wat hun wensen zijn als het einde na-
dert. En je kent de patiént en veelal ook de
rest van de familie goed.’

VERTROUWENSBAND

lets wat patiénten erg op prijs stellen,

zo blijkt uit onderzoek van de Patiénten-
federatie Nederland. Dianda Veldman, tot
1september directeur: ‘Mensen willen graag
een vertrouwensband opbouwen met hun
arts. Natuurlijk, als je voetwratten wilt laten
weghalen is het helemaal niet erg als een
waarnemer dat doet. Maar bij vraagstukken
als euthanasie en palliatieve zorg is het bij
uitstek prettig als je een vast aanspreek-
punt hebt. lemand die jou kent. lemand met
wie je een vertrouwensband hebt’, aldus
Veldman.

De vraag is wat de gevolgen zijn van de
toename van het aantal waarnemende
huisartsen voor mensen met een
euthanasieverzoek. Een klein jaar geleden
sprak ik praktijkhoudend huisarts Frans
Geels uit Leidschendam. Hij vertelde toen
dat hij een enorme stijging ziet in het aantal
verzoeken. 'Voorheen voerde ik twee keer
per jaar een euthanasie uit. Nu had ik er
alleen al in januari drie’, vertelde Geels toen.
Smits ziet die enorme toename niet. 'Maar ik
werk in de Biblebelt. Daar komt euthanasie
vanwege de geloofsovertuigingen
beduidend minder vaak voor.’

Getriggerd door de vraag hield Smits een
kleine steekproef onder de waarnemers die
zij kent of heeft opgeleid. Zij vroeg hun of
zij een euthanasieverzoek zouden inwil-
ligen. Opvallend is dat niemand daar ooit
over bleek te hebben nagedacht. Sowieso
ziet niemand het zitten als hij of zij werkt als
wisselende waarnemer. ‘Bij korte, tijdelijke
waarnemingen doe ik geen euthanasie. Wel
over wensen rond het levenseinde, maar
geen euthanasie.’ ledereen vindt een goede
band met de patiént namelijk essentieel.
Die is er niet als je wisselend waarnemer
bent.

Geen van de waarnemers die Smits heeft
bevraagd, voerde al eens een euthanasie
uit. Als vaste waarnemer zouden ze dat

wel overwegen. Tenminste, als er aan
bepaalde voorwaarden wordt voldaan. ‘lk
moet de patiént goed kennen en ik zou

het samen met de praktijkhouder willen
doen, want ik heb nog geen ervaring met
euthanasie’, reageert de een. In overleg
met de praktijkhouder zou ik het zeker
overwegen’, antwoordt de ander. ‘Als vaste
waarnemer kun je een goede relatie met de
patiént opbouwen. Ik denk dat ik het dan
wel zou kunnen doen als ik genoeg steun
van mijn collega’s zou krijgen’, respondeert
de volgende.

ROL KLEINER

Uit cijfers van de Regionale Toetsings-
commissies Euthanasie blijkt al enige

I¥3044 N3L IN3Y S,0104
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HUISARTSEN IN NEDERLAND

In 2021 waren er 13.492 huisartsen in Nederland.

Zo'n 21 procent daarvan werkte als wisselende
waarnemer. In 2000 ging dat om nog geen

10 procent van alle huisartsen. Ook het aantal
huisartsen dat werkt in loondienst of als vaste
waarnemer is de afgelopen twee decennia
toegenomen. In 2000 werkte 6 procent van

de huisartsen op die manier, in 2021 gaat

dat om maar liefst 28 procent. Als gevolg

jaren dat het aandeel van huisartsen in de
uitvoering van euthanasie daalt. Ook in de
onlangs gepubliceerde Vierde Evaluatie Wet
toetsing Levensbeéindiging op verzoek en
hulp bij zelfdoding (WtL) blijkt dat de rol van
huisartsen bij euthanasie iets kleiner wordt.
Zo had in 201179 procent van alle huisart-
sen weleens een euthanasie uitgevoerd.

Elf jaar later gaat dat om driekwart van alle
huisartsen. Daarnaast stijgt het percentage
huisartsen dat het ondenkbaar vindt om eu-
thanasie uit te voeren van 7 naar 10 procent,
zo blijkt uit de evaluatie.

In een eerder artikel in Relevant werd
vermoed dat de jaarlijkse toename van het
aantal meldingen van euthanasie - vorig jaar
ook weer een stijging van bijna 14 procent
ten opzichte van 2021-reden zou zijn voor
huisartsen om vaker nee te zeggen. ‘Het
aantal euthanasieverzoeken groeit zo hard,
dat huisartsen het niet meer aankunnen’,
zei de woordvoerder van de Landelijke
Huisartsen Vereniging toen. Minister Ernst
Kuipers besloot in de vierde evaluatie van
de WtL extra aandacht te laten besteden
aan de stijging van het aantal euthanasie-
gevallen, met name aan wat die stijging
betekent voor de houding van artsen.

Die evaluatie verscheen dit voorjaar. Maar
ook daaruit wordt niet duidelijk waarom de
rol van de huisarts bij euthanasie kleiner
wordt en er meer huisartsen zijn die geen
euthanasie willen uitvoeren. Wel wordt
huisartsen in de evaluatie geadviseerd om
advies en steun van collega’s te organiseren
bij complexe verzoeken omdat doorverwij-
zing naar Expertisecentrum Euthanasie niet
altijd een oplossing kan zijn. Wellicht een

hiervan is het aantal praktijkhouders gedaald.
Volgens een woordvoerder van de Landelijke
Huisartsen Vereniging worden jonge artsen
liever waarnemer omdat ze dan flexibeler zijn
en zelf kunnen bepalen wanneer ze werken.

Praktijkhouders werken bovendien uit financiéle

overwegingen liever met waarnemers dan met

16

huisartsen in vaste dienst. Daar houden ze

namelijk meer geld aan over (bron: NIVEL).

lichte vermaning, omdat vorig jaar uit het
jaarverslag van Expertisecentrum Eutha-
nasie duidelijk werd dat 43 procent van de
doorverwijzingen naar het centrum hele-
maal niet zo complex was en eigenlijk bij de
huisarts thuishoorde.

ZORGLANDSCHAP

Zou het kunnen dat het veranderende
zorglandschap de oorzaak is van de kleiner
wordende rol van huisartsen bij euthanasie?
Omdat wisselende waarnemers en vaste
waarnemers - inmiddels een groot deel van
alle huisartsen - veelal geen euthanasie
uitvoeren? Het Nederlands Huisartsen Ge-
nootschap heeft geen idee. De woordvoer-
der verwijst mij door naar de expertgroep
palliatieve zorg van het genootschap en
bedankt mij voor “het signaal”. ‘lk zal de be-
trokken collega’s op dit dossier informeren
zodat we de ontwikkelingen kunnen volgen'.
Ook de Landelijke Huisartsen Vereniging
heeft geen antwoord op mijn vraag.

De Drentse huis- en SCEN-arts Henk Kui-
per, tot voor kort actief in de regio-organi-
satie Huisartsenzorg Drenthe en een warm
pleitbezorger van goed georganiseerde
levenseindezorg, denkt dat de toename van
het aantal waarnemers inderdaad de reden
kan zijn dat het aandeel van huisartsen bij
euthanasie afneemt. ‘'Je moet toch enigs-
zins een band met de patiént hebben. Vol-
gens de wet niet, maar voor je gevoel wel.
Dat hebben waarnemers veelal niet. Ook is
steun van je collega’s belangrijk. Want het
uitvoeren van een euthanasie is niet niks.’

Toch is Kuiper positief. Hij verwacht dat dit
probleem zichzelf oplost als het aantal waar-
nemers afneemt nu het praktijkhouderschap
wordt gestimuleerd. ‘Door het vrije rooste-
ren zijn praktijkhoudende huisartsen niet
langer als enige eindverantwoordelijk voor
het invullen van weekend- en avonddiensten
bij een huisartsenpost. Waarnemers en prak-
tijkhouders krijgen tegenwoordig niet alleen
evenveel diensten toebedeeld, maar ook
dezelfde tarieven. Dat maakt dat een eigen
praktijk aantrekkelijker wordt.’ Concurrentie
van de commerciéle huisartsenpraktijken
ziet hij niet. ‘Die gaan heel slecht.’

In de tuin van huisarts Sacha Smits hebben
we het over de almaar stijgende euthana-
sieverzoeken en hoe dat moet zolang er te
weinig praktijkhoudende huisartsen zijn.
‘Je kunt al die mensen niet doorsturen naar
Expertisecentrum Euthanasie. Dan worden
de wachtlijsten nog langer.’ De voor de hand
liggende oplossing, meer praktijkhouders,
is ondanks de stimulerende maatregelen
waar Henk Kuiper het over heeft, niet snel
geregeld. Ik ken twee collega’s in Gorin-
chem die dolgraag met pensioen willen,
maar ze moeten dat uitstellen omdat ze
geen opvolger kunnen vinden. Er zijn steeds
meer plekken waar je niet eens een huisarts
hebt." Smits zucht: ‘Dit hebben we onder
andere te danken aan de marktwerking in
de zorg." Spottend: ‘Een geweldig plan van
de toenmalige minister Ab Klink. Ik heb hem
daar weleens op aangesproken tijdens een
congres.’ Smits grijnst: ‘Nee, hij heeft mij
geen antwoord gegeven op de vraag of hij
spijt heeft van zijn beleid.’
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WAARDIG STERVEN IN HET
VERPLEEGHUIS VEREIST LEF

i

Palliatieve zorg in het verpleeghuis
richt zich op een zo goed mogelijke
kwaliteit van leven. Maar hoe zit
het met de kwaliteit van sterven?
Daar is te weinig aandacht voor,
vindt Dieneke Smit, bestuurder
van woonzorgboerderij de
Reigershoeve in Heemskerk. «
Dieuwke de Boer

e bloemen staan vol in bloei, de kippen
scharrelen gemoedelijk door de moestuin
en hier en daar maken bewoners,
bezoekers en medewerkers een praatje.
Het is niet moeilijk je voor te stellen dat de wachtlijst voor een
woning op de Reigershoeve lang is. De woonzorgboerderij biedt
plaats aan 27 mensen met dementie die intensieve verzorging
nodig hebben en onvermijdelijk hun levenseinde naderen omdat
ze niet meer beter worden.
Daarmee biedt De Reigershoeve per definitie palliatieve
zorg. Het doel is om de kwaliteit van leven in de laatste fase
zo goed mogelijk te houden door tegemoet te komen aan
lichamelijke, sociale, psychische en spirituele behoeften. Ook
de ondersteuning van naasten is een belangrijk onderdeel van
palliatieve zorg. ‘De bewoners van de Reigershoeve brengen hun
laatste levensfase bij ons door, maar toch wordt er vaak pas in
een te laat stadium over sterven gesproken’, vindt Dieneke Smit,
bestuurder van de Reigershoeve. ‘We zijn als verpleeghuissector
erg gericht op de kwaliteit van leven. Hoe kunnen we, ondanks de
beperkingen, nog het meeste uit het leven halen? Dat is natuurlijk
een prachtig streven, maar we moeten mensen ook de kans geven
om na te denken en te praten over de kwaliteit van sterven.’
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‘NIET ALLEEN EEN SPECIALIST OUDEREN-
GENEESKUNDE, MAAR OOK HET TEAM
DAT VERANTWOORDELIJK IS VOOR DE
DAGELIJKSE ZORG HEEFT WAT MIJ BE-
TREFT DE TAAK OM REGELMATIG AAN
BEWONERS TE VRAGEN HOE ZIJ OVER
HET LEVENSEINDE DENKEN’

STRUCTURELE AANPAK

Veel Nederlanders praten niet graag over het eigen
overlijden. Hoe breng je het gesprek daarover dan op
gang? Smit: ‘Onze specialist ouderengeneeskunde
gaat na een eerste kennismaking met nieuwe
bewoners een gesprek aan over het levenseinde. Ook
zijn er bijeenkomsten voor familieleden waarin we
het over waardig sterven hebben. Wat verstaan de
naasten daar eigenlijk onder?’

De Reigershoeve moedigt bezoekers van de
ontmoetingsplek, die veelal nog thuis wonen,
daarnaast aan om met hun naasten over de

laatste levensfase te praten en afspraken of

wensen daarover vast te leggen. Het zijn kleine
stappen in de goede richting, maar Smit vindt dat
gesprekken over het levenseinde structureler
moeten worden gevoerd. ‘Niet alleen een specialist
ouderengeneeskunde, maar ook het team dat
verantwoordelijk is voor de dagelijkse zorg heeft wat
mij betreft de taak om regelmatig aan bewoners te
vragen hoe zij over het levenseinde denken.’
Inmiddels zijn er gesprekshulpen en brochures
ontwikkeld om de drempel voor die gesprekken

te verlagen, maar die vindt Smit vaak te algemeen
en te voorzichtig ingestoken. Zo gaat het meestal
niet over het sterven zelf, maar meer over de fase
die daaraan voorafgaat. De boodschap van Smit is

[ 1ol |

dan ook: hoe specifieker je wensen en behoeften
vastlegt over de stervensfase, hoe beter je daaraan
tegemoet kunt komen als het eenmaal zover is.

STEM VAN DE NAASTE

Wat het bij de Reigershoeve extra ingewikkeld maakt
is dat alle bewoners een vorm van dementie hebben.
Toch moet je proberen het onderwerp bespreekbaar
te maken, vindt Smit. ‘We bestempelen mensen met
dementie te snel als wilsonbekwaam. Ten onrechte,
want vaak zie je dat ze er in hun eigen woorden en
op hun eigen manier best iets over kunnen en willen
zeggen. Dat moet serieus meewegen in het bepalen
van het behandelbeleid, onder andere op het

gebied van wel of niet reanimeren, wel of

geen antibiotica toedienen, wel of geen
ziekenhuisopname, et cetera.’

Ook de familie krijgt hier een steeds grotere

stem in, merkt Smit. Ze vindt dat een goede zaak.
‘Familieleden kennen hun naaste als geen ander.
Bovendien is mijn ervaring dat zij er alles aan doen
om te handelen volgens de wensen van hun naaste.
In de gesprekken die wij daarover met familieleden
voeren, hopen we met elkaar grenzen te kunnen
benoemen. En dat we, wanneer die grenzen worden
overschreden, samen kunnen bepalen of en welke
stappen we moeten ondernemen’, aldus Smit.
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BEHANDELBELEID

Wensen en gedachten over het levenseinde
kunnen altijd veranderen. Smit vertelt dat er op de
Reigershoeve tot nu toe vier bewoners waren met
een actieve euthanasiewens die aanvankelijk nog
wilsbekwaam werden geacht. ‘Twee van hen zagen
uiteindelijk toch af van euthanasie omdat het leven
op de Reigershoeve hen nog voldoening gaf. Daarom
bespreken we het behandelbeleid elk halfjaar met
de familie en - waar mogelijk - met de bewoner. Zo
geven we hen de kans om dit beleid bij te stellen
wanneer iemand achteruitgaat en de kwaliteit van
leven in het geding komt’, zegt Smit. Mocht iemand
plotseling ziek worden - bijvoorbeeld door een
longontsteking, hartfalen, kanker, een heupfractuur,
algehele zwakte of weigering van eten en drinken -
dan kan er in overleg voor worden gekozen om de
medische behandeling te staken en over te gaan
op een comfortbeleid. Meestal is dat palliatieve
sedatie, uiteraard onder de voorwaarde dat de
levensverwachting nog hooguit enkele weken is.
Het inzetten hiervan vergt lef van de arts, zegt
Smit. Haar ervaring is dat artsen dat lef geregeld
niet hebben. Tot op zekere hoogte heeft ze daar
begrip voor, want het is niet niks. ‘Maar ik heb te
vaak meegemaakt dat behandelend artsen te lang
aangaven niks te kunnen doen omdat ze het leven
van een cliént niet zomaar mogen beéindigen. Dat

gebeurt hier natuurlijk ook niet zomaar, maar onze
huidige arts ziet wel eerder in wanneer palliatieve
sedatie een optie zou zijn en durft die optie ook ter
sprake te brengen.’

UIT DE TABOESFEER

In de meeste gevallen duurt palliatieve sedatie
maximaal enkele dagen. Doorgaans slapen mensen
tijdens hun sedatie vredig, tot aan een rustig
overlijden. ‘Familieleden waken vaak over hun
naaste. Zij ervaren dit over het algemeen als een
mooie en zinvolle periode van afscheid nemen,
bezinning, overdenking en verwerking’, zegt Smit.
Maar soms verloopt het proces minder soepel,
bijvoorbeeld omdat er sprake is van onrust of een
moeizame adembhaling. Dit kan een enorme impact
hebben op de familie. ‘Als het stervensproces bij
hen leidt tot een trauma, ernstig schuldgevoel

of angst voor de eigen dood of die van andere
naasten, waarom zouden we dan niet overgaan op
actieve levensbeéindiging? Ik beschouw dat als
noodzakelijk medisch handelen. Helaas zijn we zover
nog niet’, zegt Smit daarover. Haar boodschap: gun
de stervende, maar ook de naasten een waardig
stervensproces. ‘Het is hoog tijd om de kwaliteit
van sterven uit de taboesfeer te halen, zodat

dit belangrijke onderdeel van palliatieve zorg de
aandacht krijgt die het verdient."
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We worden ouder en beter oud dan ooit. Toch
doen we alsof de laatste levensfase alleen

maar aftakeling en ontreddering in petto heeft.
Doodzonde, vindt NVVE-consulent Micaela
Bartels (52). Dit voorjaar lanceerde ze haar
koffietafelboek PR:0UD, een sprankelend
eerbetoon aan de veerkracht en wijsheid van een
mens op leeftijd. « Teus Lebbing

NVVE-consulent Micaela Bartels over ouder worden en sterven:

‘LEVENSERVARING

IS EEN GROOT GOED’

| zeker tien jaar ben ik

gefascineerd door onze
pessimistische blik op ouderdom. We
hebben het fabeltje gecreéerd dat het alleen
maar minder wordt na je vijftigste, alsof ons
alleen maar kwalen, verval en eenzaamheid
wachten. Bovendien zouden we op onze
oude dag stoppen met leren, nieuwe dingen
ondernemen, genieten. Maar kloppen die
doemscenario’s ook? En: als we erin geloven,
kunnen we dan ooit nog tevreden zijn met
een hoge leeftijd?’

‘De gangbare kijk op ouder worden staat

zo haaks op hoe ik het ervaar. Met de jaren
voel ik juist de winst van meer gemoedsrust,
overzicht en zelfkennis. Jonger zijn vond ik
veel lastiger, je kent jezelf niet en bent naar-
stig op zoek naar je plek in de wereld. Met
vallen en opstaan leer je pas te dealen met

dingen. Daarom vind ik levenservaring zo'n
groot goed. Ik zou wensen dat we ons daarop
concentreren. Dat we niet zo ons stinkende
best doen om eeuwig jong te blijven, maar
ons bezighouden met de vraag: hoe worden
we eigenlijk goed oud?’

NIET AFGESCHREVEN

‘Daarover ben ik de oudste generatie gaan
interviewen, voor mijn website “Ode aan leef-
tijd". Die openhartige en mooie gesprekken
bevestigden mijn vermoeden: ouder worden
heeft zoveel waarde, je bent niet afgeschre-
ven na je zeventigste. Natuurlijk, het leven

is onvoorspelbaar, maar tegenslagen staan
niet gelijk aan alleen maar ellende. Als je
ermee om leert gaan, rijpen ze je, maken ze
je sterker. Die kracht en wijsheid wilde ik ver-
der de wereld in brengen. Ik wilde laten zien

dat veroudering geen op te lossen probleem
of te genezen ziekte is, maar een natuurlijk,

krachtig en levenslang proces dat ons allen

verenigt.’

‘Uit die missie is het koffietafelboek PR:0UD
geboren (zie kader, red.), dat ik samen

met fotografe Sevilay Maria van Dorst heb
gemaakt. Veertig mensen op leeftijd delen
daarin in volle glorie hun eigengereidheid,
ups en downs, open mind en passie. Wat zij
met elkaar gemeen hebben: ze staan open
voor het leven. Geen van allen is zorgeloos,
maar ze vinden manieren om mee te bewe-
gen met veranderingen, ook de lastige. Ze
staan erbij stil en bepalen een koers die bijze
past. Zo laten zij zien dat je als mens keuzes
hebt bij het ouder worden, ook als de dood in
zicht komt.
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BEWUST TEGEMOET TREDEN

‘Want eigenlijk is het met sterven het-
zelfde als met ouder worden: ook op
dat vlak zijn we geneigd te denken dat
we iets moeten bevechten, uitstellen,
voorkomen. Je dood bewust tegemoet
treden, wordt vaak niet geaccep-
teerd. Terwijl ik als verpleegkundige
in een ziekenhuis en een hospice heb
ervaren hoe dat anders kan. Hoeveel
berusting het juist kan brengen als er
weél ruimte is voor een open gesprek
over de wensen en mogelijkheden
voor een goede afronding.’

‘Ook bij het sterven hebben we meer
stuurmanschap dan we denken. Mits
we goed zijn voorgelicht over de mo-
gelijkheden en ons durven uitspreken.
Daarom ben ik zo graag consulent bij
de NVVE. |k zie de opluchting die de
gesprekken kunnen brengen. Dan hoor
ik: gelukkig, ik mag hier zeggen dat ik
misschien wel niet meer wil leven. En
dat ik wil nadenken over een dood die
me past.’

OPROEP TOT REFLECTIE

‘Precies over dat “bewust tegemoet-
treden” gaat mijn boek PR:0UD. De
beelden en inzichten inspireren, geven
handvatten voor de eigen levensloop
en nodigen uit om leeftijd te ervaren
als geschenk. Goed beschouwd is het
één grote oproep tot reflectie. De oud-
ste generatie van nu is de eerste die
zulke hoge leeftijden bereikt. Dat zal
steeds gewoner worden. Mijn vraag is:
hoe gaan we dat ouder worden doen?
Afgetakeld en ontredderd? Of met
trots en eigenwaarde? Ik ga voor dat
laatste. Het liefst met zoveel mogelijk
oud-minnende Nederlanders om me
heen.'®

Glenn Helberg:

‘Bij ons is er totaal geen angst voor ouder worden’

‘Bij onsin Suriname en Curacao

worden ouderen met groot respect
bejegend en worden verjaardagen
op hoge leeftijd uitbundig gevierd.
Eristotaal geen angst voor ouder
worden. Je verlangt er bijna naar.
Waarom sommige mensen het
vreselijk vinden om vijftig, zestig of
zeventig te worden, heb ik dan ook
nooit begrepen.’

FOTO'S: SEVILAY MARIA VAN DORST
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Paul van Vliet:

‘Doe je niets, dan sukkelt het weq’

‘Of het nu gaat om de
tafel dekken, vakantie
vieren, vriendschap-
pen of liefdesrelaties...
het draait altijd om
creativiteit. Leeftijd is
geen beletsel om dat
magische ingrediént te
gebruiken. Daar moet
je wel bewust mee aan
de slag, het gaat niet
vanzelf. Doe je niets,
dan sukkelt het weg.
Dat geldt voor alles: |
interesses, je humor,
je fysieke kracht. Ook
luisteren naar anderen
is eenvorm van creati-
viteit. Daarmee voor-
kom je bovendien datj
wereld steeds kleiner
wordt.'(Paul van Vliet
overleed op 25 april van
dit jaar.)

Jetty Mathurin:

‘Dood is verdrietig, maar tegelijkertijd ook mooi’

Het koffietafelboek PR:0UD - Trots op
leeftijd is een sprankelend eerbetoon aan de
schoonheid, veerkracht en (eigen)wijsheid
van een mens op leeftijd. 352 pagina’s gevuld
met inspirerende beelden en verhalen van
mensen als voetballer Sjaak Swart, jour-
naalpresentator Noraly Beyer en actrice
Marjan Berk. Ook Eugéne Sutorius, bekend

als dé euthanasie-advocaat van Nederland
en oud-voorzitter van de NVVE, deelt zijn
eigenzinnige blik op leven en ouder worden.
Als onderdeel van PR:0UD worden er door
het hele land tentoonstellingen en lezingen
georganiseerd, die de vastgeroeste stereo-
typen rondom oud worden te lijf gaan. Meer
informatie: www.pr-oud.com

‘Het is belangrijk dat
steeds weer iets posi-
tiefs vindt, ook al is er
narigheid om je heen.
Dood is verdrietig,
maar tegelijkertijd ook
mooi. Het is belangrijk
om je leven goed af te
ronden. Te accepteren
dat het tijdisom te
gaan. Om de liefde om
je heen te voelen, in
verbinding te blijven
en oud zeer achterj
te laten. Zelf wil ik nog
lang niet dood, maar ik
ben er niet meer bang
voor.'
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Nederland is een gidsland als het gaat

om euthanasie en het valt op dat ook

op diverse andere plekken in de wereld
het juist Nederlanders zijn die zich sterk

maken voor wet- en regelgeving. Zo
nam de Nederlandse Ingrid Kuhlman

(54) haar persoonlijke ervaringen mee

naar |[Jsland, waar ze nu voorzitter is
van de vereniging die strijdt voor het

zelfgekozen levenseinde. « Dick Bosscher

n 1991 studeerde Ingrid Kuhlman Scandi-
navische taal- en letterkunde aan de
Universiteit van Amsterdam met Zweeds als
hoofdtaal. Ze wilde graag naar Zweden voor
een jaar en wist dat onderwijsorganisatie Nuffic
beurzen beschikbaar stelde. Maar veel medische
studenten bleken voorrang te krijgen. ‘Toen kreeg ik
een telefoontje van het Nuffic met de vraag of ik naar
IJsland zou willen met een beurs. Waarom niet?,
dacht ik en vertrok in 1991, toen 23 jaar, om daar
IJslands te leren aan de Universiteit van IJsland.” Al
gauw leerde ze psychologiestudent Eypor kennen en
een jaar later werd zoon Gunnar geboren. Dochter
iris Anita kwam in 1994. Sinds 2002 runnen Ingrid en
Eypér hun eigen bedrijf in training & consultancy.
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Hoe kwam je belangstelling voor het levenseinde
tot stand?
‘Mijn vader, Ton Kuhlman, kreeg euthanasie op

1 april 2002, tien dagen nadat de euthanasiewet in
Nederland in werking trad. Bij hem werd in 1999 een
hersentumor vastgesteld die niet operabel bleek te
zijn. De tumor drukte op zenuwen en veroorzaakte
verlamming in zijn gezicht en hevige pijn. Na de
bestraling ging mijn vader gestaag achteruit,
hij verloor kracht in zijn armen en benen, had
evenwichtsklachten en heftige hoofdpijn. Rond de
jaarwisseling 2001-2002 was hij erg ziek en volledig
bedlegerig. Hij bleef maar zeggen: “lk kan het niet
meer aan, het is te moeilijk, ik ben er klaar mee, ik wil
gewoon niet meer.” Mijn vader leed ondraaglijk, ook
al kreeg hij morfine en andere pijnstillers. Hij had de
vurige droom om waardig te sterven. Hij zei tegen
ons: “Dit is geen leven, gewoon een hel op aarde, ik
zou dit mijn ergste vijanden niet toewensen”.’

‘Nadat op 1april 2002 de euthanasiewet in werking
trad, besloot mijn vader een euthanasieverzoek in
te dienen bij de huisarts. Het was een heel vreemd
maar ook mooi moment. Mijn vader wilde de regie
over zijn leven en levenseinde in eigen handen
houden en stierf in zijn eigen omgeving op de
manier die hij zelf koos. Hij sliep in, omringd door
zijn dierbaren, en had de kans om waardig uit het
leven te stappen. Natuurlijk, een dierbare verliezen
is het laatste wat je wilt. Maar als er geen hoop

op herstel is, geen levenskwaliteit en alleen maar
ondraaglijk lijden, wil je dat het levenseinde zo
pijnloos en waardig mogelijk is. In een geciviliseerde
samenleving zou iedereen naar mijn mening de
vrijheid moeten hebben om eigen keuzes te maken,
ook als die levenskeuze de dood is.’

Hoe staat de Right to die vereniging in IJsland
ervoor?

‘De IJslandse vereniging heet Lifsvirding, wat
“respect voor het leven” betekent. De organisatie is
in 2017 opgericht tijdens een bezoek van toenmalig
NVVE-directeur Rob Jonquiere en telt op dit
moment 200 leden. Dat klinkt misschien niet veel,
maar in verhouding tot de bevolking van IJsland van
370.000 mensen is het redelijk. Het doel van onze
vereniging is in de eerste plaats het bevorderen

van een open, constructief en breed debat over
een vrijwillig levenseinde. We leggen de nadruk op
zelfbeschikking en autonomie en willen dat iedereen

de regie kan hebben over zijn lichaam, leven en dood.

In de tweede plaats willen we wetgeving die ertoe
leidt dat een zelfgekozen levenseinde een humane
optie wordt voor mensen die daar bewust voor
kiezen. In de derde plaats geven we voorlichting,
houden bijeenkomsten en conferenties en zijn we in
goed contact met andere landen.’

Hoe is het zelfgekozen levenseinde geregeld in
IJsland?

‘Helaas zijn euthanasie en hulp bij zelfdoding nog
steeds verboden in I[Jsland. Mensen met een
terminale ziekte mogen wel een behandeling
weigeren. Volgens een onderzoek dat vorig jaar
september werd gedaan, is 76,2% van de |Jslanders
voorstander van een zelfgekozen levenseinde,
terwijl slechts 6,6% er tegen is. De steun van
artsen nam sinds 2010 toe van 18% naar 54% en de
steun van verpleegkundigen steeg van 20% naar
71% in dezelfde periode. Hoewel dit verheugend

is, zien we de wil van de bevolking niet terug in

het IUslandse parlement. Parlementsleden, een
enkeling uitgezonderd, tonen tot nu toe nog niet
veel interesse om het zelfgekozen levenseinde te
bespreken.’

Wat hopen jullie te bereiken?

‘Dat er binnen niet al te lange tijd wetgeving wordt
ingevoerd. Ik denk en hoop dat het de komende jaren
een van de belangrijke onderwerpen op de agenda

van het maatschappelijk debat zal zijn hier in IJsland.

In I[Usland wordt niet veel gepraat over de laatste
levensfase en de dood, we lopen er graag in een
boogje omheen. Vroeger stierven mensen thuis en
was iedereen dichter bij de dood, maar nu is de dood
zo ver van ons bed. De dood zou niet iets moeten
zijn om verlegen over te zijn of je ongemakkelijk over
te voelen, want het is een integraal onderdeel van
het leven en het enige dat we als vanzelfsprekend
kunnen beschouwen.’

Word je daarbij geinspireerd door de Nederlandse
situatie?

‘De Nederlandse situatie vormt zeker een bron van
inspiratie en is toonaangevend voor de rest van de
wereld. Ik heb geen enkele twijfel dat de inzet van
Nederland voor wereldwijde acceptatie van waardig
sterven invloed heeft. Alleen hoop ik dat het in
IJsland niet zoals in Nederland dertig jaar duurt voor
we wetgeving hebben.’»
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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: Hans van Amstel-Jonker

Zo had Drion het bedoeld

Hans van Amstel-donker

nlangs was er de eerste rechtszaak over het verspreiden van
Middel X (zie pagina 34), u heeft het vast gevolgd. Door deze
rechtszaak moest ik terugdenken aan een ervaring die ik enkele
jaren geleden had. Van het Adviescentrum van de NVVE kreeg ik het verzoek
op huisbezoek te gaan bij een 87-jarige mevrouw. Zij wilde haar leven
beéindigen in eigen regie. Daarover had ze wat vragen.
Ik trof in haar aanleunwoning in een woonzorgcentrum een zeer kordate
dame aan, samen met haar beide dochters van rond de 60 jaar. Mevrouw
vertelde dat haar man 25 jaar geleden was overleden aan een slopende
ziekte. Tijdens de laatste periode kreeg mevrouw van de huisarts Vesparax
voorgeschreven. ‘Als het niet meer gaat, geef je hem die pillen en sterft hij
snel, waardig en vredig’, vertelde de arts.'lk geef je ook een dosis voor jezelf,
dan kun je dat te zijner tijd innemen. Vesparax gaat namelijk uit de handel en
is binnenkort niet meer te krijgen.”Meer dan 25 jaar bewaarde mevrouw de
pillen zorgvuldig in een klein etuitje. Haar dochters wisten ervan en kenden
het etuitje. Ze wisten ook dat haar moeder de pillen zou innemen als ze
haar onafhankelijkheid kwijt zou raken. ‘Volgens de euthanasiewet moet
ik uitzichtloos en ondraaglijk lijden om voor euthanasie in aanmerking te
komen. Dat wil ik nou juist voor zijn. Ik ben nu 87, ga kwakkelen. Het moment
om te gaan is nu gekomen.’
Hulp bij zelfdoding is strafbaar. De dochters wilden bij de zelfdoding
aanwezig zijn en moesten goed weten wat ze wel en niet mochten doen.
Daarover heb ik uitvoerig uitleg gegeven. |k heb ook het dringende advies
gegeven het handelen van hun moeder te filmen, zodat duidelijk is dat
moeder alle (voorbereidende) handelingen volledig zelf deed. We hebben
de benodigde papieren doorgenomen en ook het verloop na het overlijden
doorgesproken: huisartsenpost bellen, die schakelt politie en forensisch
arts in, die heeft contact met de officier van justitie, mogelijk komt er een
verhoor en worden de video-opnames bekeken. De zelfdoding had moeder
gepland voor maandag om 11.00 uur. Het weekend gebruikten moeder en
dochters om van elkaar afscheid te nemen.
Maandag om 16.00 uur belde de dochter me. Moeder had de medicatie om
11.00 uur ingenomen, viel na een kwartier in een diepe slaap, maar overleed
niet. Ik heb geadviseerd af te wachten. De medicatie was immers 25 jaar oud
en had wellicht wat van haar kracht verloren. Om 22.00 uur stopte mevrouw
met ademhalen. De dochters hebben een uur later de huisartsenpost
gebeld (dat uurtje wachten voorkomt dat de ambulancemedewerkers
een reanimatiepoging kunnen starten). Dankzij de videobeelden en de
papieren zagen de functionarissen dat mevrouw haar eigen zelfdoding had
uitgevoerd. Dat is niet strafbaar. Ook was duidelijk dat de dochters niets
gedaan hadden.
Saiilant detail: toen de ambulancemedewerkers zich meldden bij de
receptie van het woonzorgcentrum zag de nachtportier op het scherm dat
mevrouw niet thuis was. ‘Is overleden’, stond er. Later bleek dat mevrouw
zichzelf die ochtend al netjes had afgemeld bij de receptie.
Als ik alle commotie rond Middel X lees, dan denk ik terug aan deze ervaring.
Volgens mij had Huib Drion dit destijds zo ongeveer bedoeld met zijn
pleidooi voor ‘De pil van Drion'. «
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In de ggz blijft een euthanasieverzoek een lastig onderwerp

‘Psychiatrisch

patient verdient

duidelijkheid’

Psychiaters hebben moeite met het begrip
uitzichtloos lijden. Zij twijfelen of iemand écht
nooit meer beter zal worden en dan voelen ze
zich ook nog eens praktisch onthand. ‘lk heb
al jaren geen infuus geprikt. Dat voelt heel
ongemakkelijk."s Marloes Elings

envan de grote zalen van theater
Orpheus in Apeldoorn zit vliak voor
de zomer bomvol psychiaters,
psychologen en psychiatrisch

verpleegkundigen voor een congres over euthanasie.

Niet echt beroepsgroepen die zich dagelijks
bezighouden met het thema. Integendeel zelfs.
Deze professionals gaan een euthanasiewens van
hun patiénten vaak liever uit de weg. Sturen hen
door naar de huisarts of naar Expertisecentrum
Euthanasie. |k worstel met euthanasieverzoeken’,
vertelt een van de psychiaters in de pauze. ‘lk weet

niet precies aan welke protocollen ik mij moet
houden. Daarom durf ik het niet aan.’

Die terughoudendheid is duidelijk terug te zien in

de cijfers van de Regionale Toetsingscommissies
Euthanasie (RTE's). Hoewel het aantal meldingen
van euthanasie bij mensen die lijden aan psychische
stoornissen stijgt (van 67 in 2017 naar 115 vorig jaar),

daalt het aantal psychiaters dat euthanasie uitvoert.

Vijf jaar geleden werd de helft van alle uitvoeringen
onder deze doelgroep gedaan door psychiaters.
Vorig jaar was hun aandeel slechts 29 procent.
Uitwijken naar Expertisecentrum Euthanasie (EE)is
niet echt een optie. Een psychiatrisch patiént moet
daar zo'n twee jaar wachten voor het verzoek in
behandeling kan worden genomen door een van de
zeven deeltijdpsychiaters. Volgens EE-bestuurder
Sonja Kersten zijn er simpelweg geen psychiaters
te vinden die bereid zijn om euthanasie te verlenen.
‘Eris een tekort in het hele land’, zei ze onlangs in de
Volkskrant.
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ENGE ONDERWERPEN

‘Euthanasie en zelfdoding zijn in de geestelijke
gezondheidszorg enge onderwerpen’, weet Mariélle
van den Berg, woordvoerder van MIND, een koepel
van cliénten- en familieorganisaties. Begin dit jaar
pleitte de organisatie in een brief aan de Tweede
Kamer voor meer openheid over euthanasie bij
psychisch lijden. ‘We riepen op om patiénten
informatie over euthanasie te geven zodat ze een
goede afweging kunnen maken. Die informatie
verstrekken psychiaters nu nog onvoldoende.’ Op de
vraag waarom antwoordt Mariélle van den Berg: ‘In
de ggz probeert iedereen de dood te voorkomen. Dat
maakt euthanasie een lastig onderwerp.’

Dagvoorzitter van het congres is Sisco van Veen,
de psychiater die vorig jaar promoveerde op het
onderwerp euthanasie in de psychiatrie. Hij kent

de cijfers en de huiver onder zijn collega’s, maar is
optimistisch. ‘Dit onderwerp leeft heel erg onder
de beroepsgroep. Dit jaar zijn er bijvoorbeeld al drie
congressen over euthanasie en psychiatrie. Vliak
voor de zomer is met geld van VWS een netwerk
opgericht voor zorgprofessionals die werken in

de psychiatrie om de zorg voor mensen met een
euthanasieverzoek of doodswens te verbeteren. Ik
hoop dat we samen een generieke module kunnen
ontwikkelen. Ik vermoed niet direct dat dit de angst
zal weghalen, maar wel dat het beter mogelijk wordt
voor psychiaters en ggz-instellingen om goede
levenseindezorg te gaan bieden.
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Op het toneel in Orpheus speelt theatergroep
Foolcolor Johan mag dood, een stuk gebaseerd

op een waargebeurd verhaal over een man die zijn
psychische leed niet langer aankon en euthanasie
wilde. Een wens die na een lange weg ook werd
ingewilligd. De zaal is na afloop muisstil. Van Veen
gaat in gesprek met ervaringsdeskundige Floor van
Wiele. Zij herkent veel in het verhaal van Johan.
‘Mijn zusje heeft ook allerlei behandelingen moeten

ondergaan voor haar verzoek kon worden ingewilligd.

Maar die mochten allemaal niet baten. Vorig jaar
kreeg ze eindelijk euthanasie.’

In de zaal ontstaat discussie over het toneelstuk.
Of de familie wel op de hoogte was van de

wens van Johan. Of alle behandelingsopties

wel zijn uitgeprobeerd. ‘Ik ben een 81-jarige
psychotherapeut’, zegt een van de aanwezigen met
luide stem. ‘Als deze man een ernstige depressie had
en uitbehandeld was, had ik kunnen leven met zijn
euthanasie. Maar ik vind dat er kansen zijn gemist in
zijn behandeling. Dus ik kan hier niet mee leven.’

SLECHTE MEETINSTRUMENTEN

In de pauze zegt psychiater Patricia Dashorst dat
het in de psychiatrie heel lastigis om te kunnen
concluderen of een behandeling effectief is.
‘Psychiatrische behandelingen werken niet zo snel.
Daar moet je de tijd voor nemen. En we hebben
slechte meetinstrumenten. Dus het is lastig om te
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weten wat wel en niet goed werkt. Zelf heeft ze nog
nooit te maken gehad met een euthanasieverzoek.
In haar opleiding heeft ze er niets over geleerd. ‘Mijn
opleider zei altijd: wij zijn er om mensen in leven te
houden. Niet om ze naar het einde te begeleiden.’
Dertig jaar later lijkt er nog maar weinig veranderd.
Eris heel weinig aandacht voor de rol van
psychiaters bij euthanasie tijdens de opleiding. Het
platform Euthanasie en Psychiatrie, een ledengroep
van de Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie
(NVVP), poogt daarom te bereiken dat euthanasie
een vast onderdeel van het curriculum van de
opleiding tot psychiater wordt.

Dashorst zou er best voor voelen om second
opinions uit te voeren bij euthanasieverzoeken,
noodzakelijk bij verzoeken van mensen die psychisch
lijden. Ook aan dat soort artsen is een groot gebrek.
‘Maar heb ik daar genoeg bagage voor? Ik ben

vooral gespecialiseerd in trauma’s. En je beslist wel
over het leven van iemand anders.’ Sisco van Veen
vindt dat zijn beroepsgroep geen keus heeft. ‘We
moeten die handschoen oppakken, het wordt anders
ondoenlijk als wij geen mensen leveren.’

Op het toneel vertelt verpleegkundige Monique
Kammeraat hoe de praktijk eruitziet. Zij werkt voor
Expertisecentrum Euthanasie. Ze legt uit dat een
consulent van EE psychiaters kan bijstaan. Dat

55 procent van alle mensen met psychiatrische
problemen al meer dan tien jaar wordt behandeld.
Dat meer dan 80 procent van alle patiénten
meerdere psychiatrische diagnoses heeft. Een
dame uit de zaal vraagt hoe wilsbekwaam een
psychiatrisch patiént is als die onder curatele staat.
‘Dat heeft niets met wilsbekwaamheid over een
euthanasieverzoek te maken’, vertelt Kammeraat.
‘We kijken naar het verzoek, het behandeldossier,
regelen een second opinion en toetsen het aan de
euthanasiewet.’

Uit de zaal komt de vraag wat psychiaters kunnen
leren van huisartsen. Want zij zijn degenen die
het vaakst euthanasie verrichten; ruim

80 procent van alle uitvoeringen wordt
gedaan door de huisarts. En of de

NVvP iets kan leren van het Nederlands
Huisartsengenootschap (NHG). Sisco van
Veen reageert kort en bondig. ‘Helaas.

Het NHG werkt nergens aan mee, want zij
hebben hun eigen richtlijnen en hun eigen
beroepsgroep.’

Even later neemt bijzonder hoogleraar psychotrauma
Geert Smid het woord. Hij vertelt dat nabestaanden
van psychiatrische patiénten aanzienlijk minder
rouwklachten hebben na euthanasie dan na suicide.
‘Dat komt doordat ze goed afscheid konden nemen,
wisten dat hun naaste niet had geleden en op het
moment zelf vergezeld werden door professionals.’
Smid vindt dat artsen en psychiaters zich van die
kennis bewust moeten zijn. Uit de zaal komt de
vraag wat er gebeurt met mensen wier verzoek
wordt afgewezen. ‘Kiezen zij dan voor suicide?' Van
Veen reageert meteen: 'De meesten niet. Maar zo'n
16 procent wel. Ik vind dat wij ons als psychiaters
daartoe moeten verhouden.’

EIGEN ROL BETER BEPALEN

In de ruimtes buiten de zaal wordt na afloop van alle
lezingen druk gediscussieerd. ‘lk heb twee patiénten
die niet meer willen leven’, vertelt een psychiater.
‘Maar ze willen ook niet dood. Hoe moet ik daarmee
omgaan?' Een ander valt haar bij: ‘In hoeverre weet
je zeker dat een patiént niet meer geholpen kan
worden? Sommige ziektebeelden zijn zo ingewikkeld.
Hoe weet je dan of je een euthanasiewens serieus
moet nemen?’ Sisco van Veen kijkt tevreden rond.

‘Ik hoop dat mijn collega’s na vandaag hun standpunt
over hun eigen rol bij euthanasie beter kunnen
bepalen. Zodat ze het fundamentele antwoord op

de vraag of zij een psychiatrisch patiént met een
euthanasiewens helpen, niet voor zich uit schuiven.
En nee, ze hoeven geen euthanasie te verlenen.
Natuurlijk niet. Maar als ze hun patiént geen
duidelijkheid geven, kan het heel erg misgaan.

De patiént verdient die duidelijkheid.' >>
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Ik wil dood mdégen

‘Ik wil dood. Ik wil al mijn halve leven dood. En ik wil niet
gewoon dood kunnen - zelfmoord is geen onbekend thema
in mijn leven, maar ik wil dood maégen. Dat ik dood wil,
betekent niet dat ik de hele dag in een hoekje van de bank
zit te huilen, wachtend tot het eindelijk zover is. Nee, ik
word ‘s ochtends wakker en zal, net als iedereen, mijn bed
uit moeten komen. Mijn tanden poetsen, haren borstelen,
kat eten geven, theezetten, ontbijt maken, medicatie
innemen. Ik wil dood, maar dat betekent niet dat ik niets
doe. Ik doe de dingen “desondanks”. Op dagen dat dit
redelijk oké, soepel, op de automatische piloot gaat, mijn
hoofd rustig en niet al te donker is en mijn plannen voor de
dag behapbaar zijn, vraag ik me wel eens af: waarom wil ik
eigenlijk dood? Of wil ik eigenlijk wel dood? Het antwoord
is altijd ja. Mijn doodswens gaat niet over een dag, een
ochtend, een moment, het gaat over structureel geen
waarde hechten aan leven. Ik ga door omdat ik moet, omdat
ik weer wakker ben geworden; ik ga door omdat dit van

mij wordt verwacht. Als ik dat niet doe, zal er vroeg of laat
iemand ingrijpen. lemand zal de controle over mijn leven
overnemen, mij dwingen allerlei therapieén te ondergaan
om me beter te maken. Het kost me eindeloos veel moeite,
maar ik kan voor mezelf zorgen. Op momenten dat dat te
lastig wordt, vraag ik - ook met moeite - extra hulp. Soms
betekent dat een opname, maar altijd vrijwillig, waarbij ik
dus de meeste van mijn vrijheden houd. Ik werk liever mee
aan mijn leven leiden (hoewel “lijden” hier eigenlijk meer van
toepassing is) dan dat ik de controle kwijtraak.

2 februari 2023

Ik zie geen behandelopties meer. Dit zullen voor de meeste
mensen vreselijke woorden zijn. Voor mij kwamen ze als
een opluchting. Vandaag heb ik een belangrijk gesprek
met mijn psychiater, een oud-persoonlijk begeleider en
mijn moeder. “Ik zal er niet omheen draaien; we zijn hier
om te praten over de euthanasiewens van Natasja.” Zo
begint mijn geweldige psychiater de sessie. Ja, waarom
zouden we er nog omheen draaien? Het is niet de eerste
keer dat we hierover praten, verre van. Het is sinds 2019

al geregeld onderwerp van gesprek geweest, dus na ruim
drie jaar is het geen nieuws. Toch is het anders vandaag.
Waar mijn doodswens al mijn halve leven speelt en we het
er ook al een aantal jaar over hebben, gaan we het vandaag
hebben over hoe dit er daadwerkelijk uit gaat zien. Op
Bevrijdingsdag heb ik me aangemeld bij Expertisecentrum
Euthanasie’.

(Uit het nog te verschijnen boek Laat me gaan als
de bomen bloeien - Natasja wil niet meer leven,
laatmegaanalsdebomenbloeien.nl)

—
Ll
o
—
70
Lul
&)
Ll
o
Ll
O
Z
Ll
2
x
ac
Q
<
Lul
- -
Lul
-
-
L
o
<J
o

STRIJDEND OVERLEDEN

‘Rond mijn vijfendertigste werd ik
mantelzorger voor een geliefde
collega. Hij was ongeneeslijk ziek,
maar kende weinig mensen die
hem terzijde konden staan. We
lagen elkaar goed, dus ik nam de
zorg graag op me. Hij heeft nog
anderhalf jaar geleefd, maar de
kwaliteit was ver te zoeken. Uit-
eindelijk is hij strijdend overleden.
Vrijwel zonder enig overleg gaven
de artsen hem palliatieve sedatie.
Dagenlang zat ik met nog twee
vrienden aan zijn bed, dat hadden
we hem beloofd. Maar het duurde
en het duurde maar, hij had zoveel
moeite met loslaten.’

NIET BEVATTEN

‘Een ander schrikbeeld is de dood
van een goede vriendin, vijf jaar
geleden. Op haar 42ste stapte ze
uit het leven. Ze liet een dochter
van 8 na. Ik heb er veel verdriet
van gehad, ik kon het gewoon niet
bevatten. Zelfdoding heeft zoveel
impact op de omgeving.

Ik heb graag de regie over mijn
leven én over mijn dood. Daarom
ben ik toen meteen lid geworden
van de NVVE en de Co0peratie
Laatste Wil. Ook ben ik de oplei-
ding Stervensbegeleiding gaan
doen. Ik wilde vrijwilliger worden
in een hospice en daar beslagen
ten ijs komen.’
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RELATIVERING

‘Dat is een goede beslissing ge-
weest, ik beleef veel plezier aan
mijn dagen in het hospice. Hoe
kan dat nou?, wordt me regel-
matig gevraagd. Maar ik vind het
zo fijn om bij te kunnen dragen
aan een vredig levenseinde.
Ook brengt het me relativering
in mijn vrij drukke bestaan. Ik
koester het leven met mijn man
op onze woonark, mijn dierba-
ren, fijne baan en alle reizen die
ik maak. Maar door mijn vrijwil-
ligerswerk in het hospice voel ik
dat nog eens extra.’

MIJUN EIGEN DOOD

‘Ook geeft het me het besef dat
ik zelf klaar ben om te sterven.
Dat klinkt misschien gek op
mijn vijftigste, maar sinds jonge
leeftijd voel ik de eindigheid van
het leven. Dat zit gewoon in me.
Op mijn twintigste maakte ik al
een lijstje met wensen voor mijn
uitvaart. En sinds de suicide
van mijn goede vriendin ben

ik actief bezig met mijn eigen
dood. Zo ben ik naar de huisarts
gegaan om mijn NVVE-pakketje
(euthanasieverzoek, behandel-
verbod en volmacht, red.) voor
te leggen. Dat was een prettig
gesprek. De huisarts vond het
fijn om alvast te weten hoe ik
naar mijn levenseinde kijk.’

BETER BESLISSEN

‘Het langst hebben we stilge-
staan bij mijn volmacht. Zo heb
ik besloten dat niet mijn man
de knoop doorhakt als ik dat
zelf niet meer kan, maar mijn
ex-man. Hij is een goede vriend,
weet wat ik wil, maar is min-
der emotioneel betrokken dan
bijvoorbeeld mijn man, ouders
of zus. Daardoor denk ik dat hij
beter kan beslissen.’

DANKBAAR EN VOORBEREID

‘Ook heb ik aan een aantal
vrienden gevraagd of ze willen
spreken op mijn uitvaart. Zij
stemden meteen in. Of ze
schrokken? Nee hoor, ze kennen
me en weten dat ik hierover
nadenk. Ik maak de dood graag
bespreekbaar in mijn kringen.
Daar hoef je niet oud, kaal of
grijs voor te zijn, vind ik. Je weet
immers niet hoe het loopt, ook
als je jong bent.

Ik doe er alles aan om gezond

te leven - ik houd van het leven,
het is nog niet klaar. Maar als
het klaar is, dan ben ik dankbaar
voor wat achter me ligt én voor-
bereid op wat komen gaat.’

Ook eens plaatsnemen In de regiestoel? Mail naar relevant@nvve.nl
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Leven toevoegen aan de dagen

Sander de Hosson en Els Quaegebeur

Uitgeverij Arbeiderspers

E n weer schokte me deze
passage: ‘Het is stan-
daardpraktijk dat artsenin een
eerste slechtnieuwsgesprek
over uitgezaaide kanker meteen
beginnen over een chemokuur
zonder dat duidelijk gesteld
wordt dat die kuur niet gene-
zendis.

Longarts Sander de Hosson
weet dat de meeste mensen
denken dat chemotherapie

per definitie is gericht op

beter maken en zegt: ‘Je kunt
je nauwelijks voorstellen dat
zo'n belangrijk gegeven in de
lucht blijft hangen, maar het
gebeurt elke dag. Sterker nog,
het woord “ongeneeslijk” valt
vaak niet eens in een dergelijk
gesprek en het woord “dood” al
helemaal niet." Hij vindt dat erg
omdat het patiénten de kans
ontneemt aan het begin van hun
palliatieve ziekteproces - want
dat is het - essentiéle vragen te
stellen over hoe de eventuele
winst aan tijd zich verhoudt tot
de kwaliteit daarvan.

Het boek is gebaseerd op
gesprekken die journalist en
schrijver Els Quaegebeur voerde
met De Hosson zelf en met
deskundigen uit het brede veld
van diagnose tot sterven. En zij
mocht regelmatig aanwezig bij
gesprekken tussen patiénten en
de longarts.

ledereen zou dit leerzame en
goed geschreven boek moe-
ten lezen, want er komt voor
iedereen een dag dat je in dat
kamertje zit in welke positie dan
ook: als patiént, partner, vriend,
ouder, mantelzorger, goede
buur. En ook voor medisch
specialisten en studenten zou
het verplichte kost moeten zijn.
Al was het maar om in relevante
gevallen te opperen dat opge-
ven wél een optie is, in tegen-
stelling tot wat de geldende
norm lijkt te zijn. En belangrijk:
dan ben je niet uitbehandeld.
Ook dan verdien je de beste
zorg want zorg draait niet alleen
om de ziekte, het gaat om heel
de mens. «

SANDER DE HOSSON
ELS QUAEGEREUHR

Leven toevoegen
aan de dagen
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De Stiefvader

Henry Sepers
Uitgeverij Magonia

ndeze in de ik-vorm geschre-

ven ijzersterke roman vertelt
de 64-jarige leraar Nederlands
Rover van Slooten aan iemand -
eenje, geenidee wie - over zijn
leven. Nou ja, hoe hij dat leven
heeft beleefd. Want bestaat er
een waarheid? Wat weten we
van onszelf? Van anderen? ‘We

missen het overzicht,” meent hij.

Wat hij wel zeker weet is dat zijn
ziekte een straf was; hij heeft
immers mensen pijn gedaan.
En ook dat sterven stikkenisin
je eigen schaamte, want is hij
niet met schuld beladen?

‘De enige reden dat ik tegen je
praat, heeft met het hierennu
te maken. Ik doe een poging
om een vorm van logica aan

te brengenin de ketting van
ongerijmdheden die mijn leven
is. De zaak afhechten, dat is het
enige wat er nog toe doet. Dan
als de sodemieter opkrassen.’
Klare taal, intrigerende
inzichten - dat is waar Sepers
ons op trakteert, zonder te
proberen van

Rover een warm, sympathiek
personage te maken. Hij

wijst troost af. Observeert
genadeloos. Spot met alles
wat in boeken als Nelleke

aan oprechte emoties wordt
beschreven. Hij is onaardig
tegen zijn vrouw Eefje die hem
liefdevol probeert te verzorgen
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en redigeert het gezelschap
om hem heen naar zijn eigen
‘geagendeerde dood’ zoals

hij de euthanasie noemt. Zo
verleidt hij een jeugdvriend zijn
stiefdochter Sarah, inmiddels
een wereldberoemde actrice,
over te halen hem nog een
keer te bezoeken. Hij hield veel
van haar, maar er zijn dingen
gebeurd waardoor zij hem uit
haar leven bande.

Een operetteachtig element

in het verder zo intrigerende
verhaal is hoe Rover zijn
sterfproces ‘deelt’ met de rest
van de wereld in plaats van
stilletjes te verdwijnen. Zijn
dood moest een gebeurtenis
worden. Net als een prostitué
haar stoel, laat hij zijn hoog-
laagbed achter het raam
plaatsen zodat hij voor iedereen
te bezichtigen is. Toch durf

ik het niet onrealistisch te
noemen; RTL-Boulevard zou
het vreten. »
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Nelleke, Dagboek van een

heftig en inspirerend levenseinde

Henk Geurtsen
Uitgeverij Futoro

D e titels die Geurtsen aan
de zes hoofdstukken
meegaf, bieden een ultrakorte
samenvatting: ‘Start van een
rollercoaster. Je gaat gewoon
dood. De acceptatie. De eutha-
nasiewens. Nelleke overlijdt.
Alleen verder.

Het dagboek begint op 13
oktober 2021als zijn vrouw
voor een onderzoek naar het
ziekenhuis moet. Al aan het
eind van de middag wordt ze
gebeld ‘omdat ze op de longfoto
foute dingen zien'. En nog geen
twee maanden later overlijdt
Nelleke (buschauffeur), met wie
organisatieadviseur Henk in
1985 trouwde. De schrijver laat
geen detail onvermeld, lijkt het,
en dat is soms wel wat veel.
Ook de kabbelende dialogen zijn
ietwat vermoeiend. 'Hoe heb

je geslapen?’, vraag ik Nelleke.
‘Onrustig, ik lig's nachts vaak

Tijd om te gaan
Pia van Egmond
Uitgeverij In De Knipscheer

D eze dystopische debuut-
roman speelt zich af in
2050, als na nucleaire aansla-
gen op Europa de medische
voorzieningen nog slechts
mondjesmaat beschikbaar zijn
en pensioenen en uitkeringen
zijn stopgezet. Niet-werkende
mensen worden als paria’s be-
schouwd en boven de 70 wordt
elk mens geacht uit het leven te
stappen.

Hoofdpersoon Eva Prins, werk-
zaam als medisch specialiste
op een afdeling radiotherapie in

een beetje te malen.’’Daar heb
ik ook last van." Van het een
komt het ander en we beginnen
te praten over de wensen van
Nelleke voor de uitvaart en hoe
ik mijn leven daarna zie.'

Maar ja, hier is een amateur aan
het woord, geen literator. En
zijn wens is oprecht; met hun
beider positieve levenshouding
hoopt hijanderen te inspireren.
Want hoe verdrietig het ook is
als een naaste overlijdt, ‘het
beleven ervan zoals wij hebben
gedaan, dat gun ik iedereen’.

een groot ziekenhuis, beseft dat
de zeer populaire politieke DOJ-
partij ouderen naar de rand van
de spreekwoordelijke klif jaagt.
Daarom richt zij een tegenpartij
op. Met wisselend succes.

Het is eenintrigerend en actu-
eel onderwerp want toeval of
niet, dit boek verscheen toen
Plan 75 in de bioscopen draaide.
In deze Japanse film krijgen
mensen boven de 75 een duwtje
richting graf van de politiek.
Ouderendiscriminatie leeft en
heus: ik krijg kippenvel als ik bij

Het verraad van de Hoge Raad

Albert Heringa

Uitgave in eigen beheer te bestellen bij Brave New Books, Bol.com en

de boekhandel

H eringa zelf omschrijft de
inhoud van dit boek als
‘een persoonlijke evaluatie van
mijn strafzaak (over hulp bij zelf-
doding) tegen het licht van ons
rechtssysteem'’.

Eerlijk gezegd weet ik niet zo
goed raad met dit boek; wie
kan en wil dit van kaft tot kaft
lezen? De lezers van Relevant
kennen de zaak waarmee het
allemaal begon - De laatste
wens van Moek - en zullen

net als ik volkomen achter de
stervenshulp staan die hij zijn
99-jarige (stief)-moeder op haar
uitdrukkelijke verzoek bood. Hij
voorzag haarin 2008 van een
grote dosis malaria- en slaap-
pillen waarmee zij een eind aan
haar leven kon maken.

De zaak kwam uiteindelijk bij
de Hoge Raad terecht. En dan,
schrijft Heringa, volgt ‘een bi-
zarre ontknoping van een bijna
tien jaar slepend proces. Bizar
omdat het de apotheose vormt
van een tegelijk even eenvou-
dige als complexe zaak, die ge-

Van Egmond lees dat die 'het
straatbeeld verontreinigen en
onze voorzieningen misbruiken’
maar haar verhaal is zo knullig
uitgewerkt - met bloedeloze
dialogen, slordige tegenstrij-
digheden en onverteerbaar
gedetailleerde beschrijvingen

- dat elke zin schreeuwt om een
strenge eindredacteur met een
rode pen waarmee geschrapt
wordt. Bovendien komt het
Happy End als een konijn uit een
hoge hoed: totaal onverwacht.

HET VERRAAD VAN DE
HOGE RAAD

X s wvalesitis v, i abcabraad

v ol aetidoding]
begport ek ich v 0o, ot Pl smpos

kenmerkt wordt door juridische
spitsvondigheden, eindeloze,
mystificerende citaten en bij-
kans onnavolgbare legalistische
redeneringen, die tenslotte
uitmondden in even hoog ver-
heven als subjectieve juridische
platitudes als “niet aannemelijk”
of “niet onbegrijpelijk”.’
Ongetwijfeld heeft Heringa zijn
best gedaan er een leesbaar
geheel van te maken maar ik
worstelde en verzoop.s

PravanEgmond
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CELSTRAF VOOR VERKOPEN VAN MIDDEL X

e rechtbank in Den Bosch
heeft Eindhovenaar Alex
S. een celstraf opgelegd van
drieénhalf jaar (waarvan ander-
half jaar voorwaardelijk) voor
het leveren van het zelfdodings-
middel Middel X en antibraak-
medicijnen. Volgens de rechter
heeft S. zich schuldig gemaakt
aan hulp bij zelfdoding. Zeker
tien mensen zijn overleden na
het innemen van het middel.
Alex S. gaat in hoger beroep.

De straf is lager dan de vier jaar
cel die het Openbaar Ministerie
(OM) had geéist, omdat S. ver-
minderd toerekeningsvatbaar is
en ervolgens de rechter niet op
uit was om veel geld te verdie-
nen aan de verkoop.

S. leverde in een periode van
bijna drie jaar capsules van Mid-
del X aan mensen die daarom
vroegen.

Het middel kwam in 2017 in de
belangstelling door de Coopera-
tie Laatste Wil (CLW), die ernaar
streeft dat het legaal wordt

om Middel X te verstrekken.

Het bezit van het middel is niet
strafbaar, maar het is verboden
om het te geven of te verkopen
aan mensen die ermee een eind
aan hun leven willen maken
omdat hulp bij zelfdoding straf-
baarisin Nederland. S. was lid
van CLW. Hij werd eruit gezet
nadat het bestuur erachter was
gekomen dat hij het middel

tegen de regels in verkocht. De
man zou het spul naar zeker
1600 mensen hebben gestuurd.
Hij stuurde een handleiding

en een antibraakmiddel mee,
zodat mensen het middel beter

konden binnenhouden, terwijl S.

geen arts of apotheker is.

De rechtbank vindt het ernstig
dat S. deze postpakketjes‘op
grote schaal verstuurde. ‘U
stelde geen vragen en leverde
desgewenst’, zei de rechtbank.
Volgens de rechter heeft S. ‘het
rechtin eigen hand genomen’.
S. kwam in 2016 zelf in aanra-
king met het middel toen hij
depressief was. De Eindho-
venaar had steeds ernstiger
overgewicht, slaapapneu, pijn
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en gewrichtsklachten. Ik werd
niet geholpen en afgewezen
door alle artsen’, zei hij tijdens
de rechtszitting. Uit angst om
bedlegerig te worden, haalde hij
het dodelijke middel in huis. Hij
verdiepte zich niet in de achter-
grond van de mensen aan wie
hij het middel leverde. Hij vond
dat mensen zelf een ‘welover-
wogen besluit’kunnen nemen
over hun dood.

Toch zou S. het middel met

de kennis van nu in zeker één
geval niet hebben geleverd. Een
27-jarige man in psychische
nood overleefde nadat hij het
middel had ingenomen en ver-
klaarde dat hij spijt had van zijn
zelfdodingspoging. «

NVVE: GA NU EENS HET DEBAT AAN OVER DOOD IN EIGEN REGIE

n een reactie op de rechts-

zaak rond Alex S. zegt de
NVVE dat het belangrijk is
dat Nederland loskomt van
incidenten en serieus het debat
gaat voeren over de eigen regie
over het levenseinde; een doel
dat wordt gesteund door twee
derde van de Nederlanders.
De NVVE vindt dat er meer
(wettelijke) mogelijkheden
moeten komen voor eigen regie
op een waardig levenseinde. De
vereniging pleit dan ook voor
afschaffing van de strafbaar-
heid van hulp bij zelfdoding, de
mogelijkheid van stervenshulp
door professionele hulpverle-
ners die niet per se arts zijn en
de gerequleerde verkrijgbaar-
heid van een legaal, waardig,
veilig en betrouwbaar stervens-
middel.

De NVVE vindt dat mensen met
een weloverwogen persiste-
rende doodswens toegang
moeten krijgen tot een legaal,
waardig, veilig en betrouwbaar
stervensmiddel, zodat zij niet
hoeven te kiezen voor een
gruwelijke suicide die veel leed
toebrengt aan de persoonin
kwestie, omstanders en fami-
lie. Daarbij moeten zij openlijk
steun van hun naasten kunnen
vragen en krijgen, zodat zij niet
in eenzaamheid of met angst
voor vervolging van dierbaren
sterven.

Mensen met een weloverwogen
persisterende doodwens, bij
wie geen sprake is van lijden
met een medische oorzaak,
komen niet in aanmerking voor
levensbeéindiging op verzoek
of hulp bij zelfdoding (euthana-

sie). Eris geen legaal, waardig,
veilig en betrouwbaar stervens-
middel verkrijgbaar, waardoor
mensen met een weloverwogen
persisterende stervenswens
ongelukkig verder leven 6f
overgaan tot gruwelijke suicide.
Zelfdoding is niet strafbaar,
hulp bij zelfdoding is dat op dit
moment wel. Daardoor ster-
ven mensen in eenzaamheid,
uit angst voor vervolging van
dierbaren. Voor mensen die hun
zelfdoding niet geheel op eigen
kracht kunnen of willen voor-
bereiden en uitvoeren, is geen
professionele stervenshulp
(buiten de arts). Denk daarbij
aan morele hulp om tot een
goed besluit te komen, maar
ook aan praktische hulp bij het
verkrijgen van de middelen voor
een waardige dood.

De NVVE steunt dus het
principe dat er een door de
overheid gereguleerd, betrouw-
baar levensbeéindigend middel
moet komen waarmee men-
sen weloverwogen en op een
waardige wijze een einde aan
hun leven kunnen maken. Voor
de NVVE staat overigens niet
vast dat Middel X zorgt voor een
snel, waardig en pijnloos over-
lijden. Deskundigen spreken
elkaar daarover tegen. De NVVE
verwijst voor objectieve infor-
matie over de voor- en nadelen
van verschillende methoden
voor zorgvuldige zelfdoding
naar het handboek De vredige
pil van Philip Nitschke en Fiona
Stewart en het boek Uitweg van
Boudewijn Chabot.»
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Wat kan de NVVE voor u doen?

WILSVERKLARINGEN

De NVVE geeft wilsverklaringen uit waar-
mee u uw wensen rond het levenseinde
kunt vastleggen. Zo is het voor artsen en
uw naasten duidelijk wat u wilt. U kunt als
lid wilsverklaringen online opstellen via
nvve.nl. Papieren wilsverklaringen kosten
€10~

NIET-REANIMERENPENNING

Een niet-reanimerenpenning is ook een
wilsverklaring, deze draag je om je hals.
Met deze penning verklaart u dat u niet wilt
worden gereanimeerd. U kunt de penning
bestellen via patientenfederatie.nl/niet-
reanimerenpenning of een bestelformulier
aanvragen bij het Nationale Zorgnummer,
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

De Ledenadviesraad (LAR) biedt leden de
gelegenheid om bij te dragen aan het rea-
liseren 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 info op
nvve.nl. Mailadres is: ledenadviesraad@
nvve.nl.

NIEUWSBRIEF

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 nvve.nl.

©
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CAFE DOODNORMAAL

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

ADVIESCENTRUM

NVVE-leden kunnen bellen met het
Adviescentrum voor informatie, advies en
steun bij keuzes rond het levenseinde. Het
Adviescentrum bemiddelt ook bij proble-
men. Na een telefonisch intakegesprek
door een codrdinator kan een consulent op
huisbezoek komen.

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

JURIDISCHE VRAGEN

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.

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

Fransien van ter Beek
Marjon Vonck

RAAD VAN TOEZICHT NVVE

Voorzitter: prof. dr. Job Cohen
Leden:

mr. Miriam de Bontridder

drs. Maarten ten Doesschate
prof. dr. Eddy Houwaart

drs. Flip Sutorius

Hans van Amstel-donker
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Zij die achterblijven...

Marijke Hilhorst

Annemarie Bolsius stelde zichzelf voor
als 82-jarige vrouw, niet bedlegerig, wel
ernstig lijdend aan twee onbehandelbare
aandoeningen: dunnevezelneuropathie
(DVN) en hartfalen. Haar man Geert, de
huisarts, de cardioloog en de neuroloog
ondersteunden het euthanasieverzoek,
maar haar in Portugal wonende zoon

had er veel moeite mee. Waarschijnlijk in
de hoop dat zij van haar voornemen zou
afzien, vroeg hij haar naar het ‘lichte’ van
de situatie te kijken. Ze voldeed per brief
aan zijn verzoek en stuurde haar schrijven
over licht en donker ook ter publicatie aan
Relevant.

Zoon,

Met je aankomende dood omgaan is geen
sinecure. Woorden vinden voor het ‘lichte’
is zo eenvoudig nog niet. Ik probeer het te
aanvaarden. Wat iets anders is dan accep-
teren. Het eerste heeft iets van vrede in
zich, het tweede iets afgedwongens.

Je was een paar dagen hier. Een armzwaai
en weg was je. Voorgoed, wist jij. Ik toen
niet. Kort daarna kwam dat besef als een
blikseminslag binnen: ik ben vdor hem weg.
Je komt wel weer als het zover is en je bent
de bewuste dag in de buurt maar je zal niet
aanwezig zijn bij het sterven. Dat respec-
teer ik. Zelf oefen ik het afscheid al maan-
den. Dan probeer ik me voor te stellen hoe
het zal zijn om niet alleen mijn dierbaren,
maar ook mezelf, wie ik ben of dacht te zijn,
te verlaten. Dat roept een verscheurende
pijn op.

Toch schuilt het lichte juist in het weten dat
het om een definitief afscheid gaat. In plaats
van plotseling weggerukt te worden

uit het leven, mag ik het bewust doen. Met de
liefsten om me heen, ik zal niet alleen zijn.
En de ontmoetingen zijn zo intens. Nooit
hebben we met elkaar een periode gekend
waarin we zo intiem met elkaar spraken,

er zoveel openheid was. En humor zorgde
voor lichtheid. Zwart, dat wel, maar hoe
verlossend is samen lachen niet?

De verworvenheid dat ik kan en mag kiezen
voor euthanasie behoort ook tot het lichte.
En de zelfgekozen dood zal me eindelijk
verlossen van mijn gloeiendkoude voeten
die ik wel eens vergelijk met een dart-
board, aan de onverdraaglijke jeuk over
mijn hele lichaam, het tintelende ooglid en
de op messteken lijkende priemende prik-
kels in mijn handen. Bij elkaar zorgen deze
continue zenuwpijnen voor een uitgeholde
vermoeidheid waar geen slaap, behalve de
eeuwige, een uitkomst voor biedt.

Laat me gaan jongen, als een vliegtuig dat
de formatie verlaat - het licht tegemoet.’



