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Euthanasie en psychiatrie

Wie door een willekeurige Relevant van een jaar
of tien, vijftien geleden bladert, stuit ook daar
al op artikelen over euthanasie bij patiénten
met psychische aandoeningen. Of beter
gezegd: over de problemen die zich op dat vlak
voordoen. Veel psychiaters menen dater in een
groot aantal gevallen altijd nog wel een nieuwe
behandeling of een ander medicijn denkbaar is:
een struikelblok om tot euthanasie over te gaan.
In deloop der jaren is het aantal psychiaters
dat euthanasie wil geven, zelfs afgenomen. De
Levenseindekliniek, inmiddels omgedoopt tot
Expertisecentrum Euthanasie, sprong voor

een toenemend aantal psychiatriepatiénten

in de bres. Maar het Expertisecentrum kampt
met een tekort aan psychiaters en noteert voor
deze groep patiénten inmiddels wachttijden
die kunnen oplopen tot wel twee jaar. De

GGz maakt het er niet beter op door een
euthanasieverzoek niet zelf te behandelen maar
in toenemende mate mensen door te verwijzen
naar het toch al overbelaste Expertisecentrum.
Ter illustratie: in 2021 kregen 115 psychiatrische
patiénten euthanasie; 82 van hen kregen dat

van een arts van het Expertisecentrum.

Wat een verademing om dan in deze Relevant de
visie van psychiaters Menno Oosterhoff en Kit
Vanmechelen te lezen. Oosterhoff zegt: ‘Juist bij
euthanasie in de psychiatrie wordt meestal éver
mensen gesproken, maar het is zo belangrijk
mét de mensen te praten over wie het gaat.
Anders blijf je dingen zeggen als: ze is nog zo
jong, of: er is altijd een oplossing mogelijk. Nee
zeggen is een stuk lastiger als je ziet hoe iemand
lijdt.’ Zijn collega Vanmechelen vult aan: ‘Wij
geloven dat je niet koste wat het kost iemand in
leven moet willen houden. Dan laat je iemand
pas echt in de steek.’

Verder in deze Relevant aandacht voor thuis
sterven. Twee op de drie mensen in Nederland
zouden het liefst thuis sterven. In de praktijk
komt dat er niet van: bij hooguit de helft van
het aantal mensen dat die wens heeft, gebeurt
het ook. De remedie blijkt een motto dat ons
bekend in de oren klinkt: praat er op tijd over
met de zorgverleners!

Dick Bosscher, hoofdredacteur



14

16

18
20
24
26

Mei 2022, jaargang 48, nummer 2

Euthanasie in de psychiatrie:

‘Soms is de dood de enige uitweg’

In tien jaar van Levenseindekliniek naar
Expertisecentrum Euthanasie

Eva Bosch over de bijzondere manier van
leven en sterven van haar vader

Opinie: Was dit opnieuw een gang naar
Canossa?

Thuis sterven: kan het altijd als je dat wilt?
Opruimen voor je dood?

Vredig sterven met een ICD

Jan Kippersluis: ‘In een hospice is euthanasie

een nooduitgang’

CHEISTIAAY EHODIUS

Omdat we leven

Miet st op het einde

!‘ '
o

¢

Verder in dit nummer:
23  Devrijwilliger
30 InBeeld

32 Inderegiestoel
34  NVVE-nieuws

35

NVVE-diensten



FOTO'S: ALFRED OOSTERMAN

Euthanasie in de psychiatrie:

'Soms Is de dood de
enige uitweg’

Tot twintig joar geleden was de overtuiging
dat je beter niet over suicide kon praten.
Inmiddels weten we hoe belangrijk het is het
onderwerp juist wel bespreekbaar te maken.
Ook in het kader van preventie. De behoefte
uit het leven te stappen kan verminderen

als er openlijk over de wens kan worden
gesproken. Die emancipatie is nu ook nodig
als het gaat om euthanasie in de psychiatrie,
menen psychiaters Menno Oosterhoff en Kit
Vanmechelen. Het taboe moet eraf. Daarom
werken zij onder meer aan een boek over het
onderwerp. - Martien Versteegh



Menno Oosterhoff:
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eide artsen, al jaren goed bevriend,

lijken zo op het eerste gezicht niet

meer van elkaar te kunnen verschillen.
De Oost-Groninger Menno heeft zelf last van een
dwangstoornis, heeft regelmatig een second opinion
gegeven bij een euthanasieverzoek, maar heeft nog
nooit euthanasie verleend. Bovendien houdt de vraag
hem bezig wat God, dls die bestaat, van euthanasie
vindt.
Volgens de Vlaamse Kit vindt God het goed. Zij gaat
licht door het leven, werkt één dag in de week voor
Expertisecentrum Euthanasie en heeft inmiddels
bijna dertig keer euthanasie verleend. Ze vullen
elkaar goed aan, ook in het gesprek. Patiénten voelen
zich gezien door Menno, omdat hij weet wat het
is om een dwangstoornis te hebben. Kit vertelt dat
haar patiénten zich aan haar hechten. ‘Dat is mooi.
Als je over zulke moeilijke dingen praat, ontstaat er
een connectie.” Beiden zijn pleitbezorgers voor de
mogelijkheid van euthanasie bij ondraaglijk psychisch
lijden.

Paternalisme > Menno: ‘Juist bij euthanasie in de
psychiatrie wordt meestal dver mensen gesproken,
maar het is zo belangrijk mét de mensen te praten
over wie het gaat. Anders blijf je dingen zeggen als: ze
is nog zo jong, of: er is altijd een oplossing mogelijk.
We moeten af van die vorm van paternalisme. Het is
een gezamenlijke beslissing. We willen die patiénten
een gezicht geven, het persoonlijk maken. Nee zeggen

W
-

is een stuk lastiger als je ziet hoe iemand lijdt.

Toch vindt Menno het lang niet altijd eenvoudig bij
een second opinion te erkennen dat er geen redelijke
behandelmogelijkheden meer zijn, zeker als iemand
nog heel jong is. “Maar je doet het wel’, zegt Kit vol
overtuiging. Ja’, zegt Menno, ‘maar ik snap wel dat
een arts, die voor het eerst geconfronteerd wordt

met een euthanasieverzoek, dat niet gemakkelijk
vindt en ertoe neigt het door te schuiven naar het
Expertisecentrum. Maar euthanasievragen moeten
niet daar naartoe worden verbannen. Dan wordt
open en eerlijk spreken over een doodswens nooit een
onderdeel van de gewone praktijk.”’ Menno werkte

in de kinder- en jeugdpsychiatrie en had daardoor
nog nooit te maken met een euthanasieverzoek dat
aan hemzelf was gericht, wel als secondopinionarts.
‘Patiénten met zo’n verzoek willen een ja horen,
maar die kun je niet altijd, en zeker niet meteen,
geven. Als je vraagt of ze nog hopen dat je een konijn
uit een hoed tovert, die alles beter zal maken, is de
reactie vaak dat ze helemaal geen konijn willen. Dat
de belofte van het konijn al jaren als argument wordt
gebruikt om niet in te stemmen met euthanasie,
terwijl dat konijn telkens een dooie mus blijkt te zijn.’
Hij vervolgt: ‘Het is vaak ons werk de moed erin te
houden. Wij artsen kunnen slecht erkennen dat daar
grenzen aan zijn. Het is moeilijk om de beperkingen
van je vak te erkennen. Het idee heerst dat we zouden
moeten streven naar zero suicides en zero ondraaglijk
lijden. Dat is een illusie.



Kit Vanmechelen:

Champagne > Een van de verhalen in het boek, dat naar
verwachting dit jaar uitkomt, gaat over de dochter van
een dominee. Kit: ‘Zij was met haar hoofd naar beneden
van een brug afgesprongen, maar had dat overleefd. Ze
had er wel een dwarslaesie door opgelopen en nog wilde
haar arts haar niet helpen. Uiteindelijk kwam ze bij mij
terecht. Haar moeder zei: “Wat ben ik blij dat ze niet in
eenzaambheid is gestorven op dat fietspad.” De dominee
was bang geweest dat ze haar toga wel aan de wilgen kon
hangen als ze zou instemmen met de euthanasie van
haar dochter, maar het tegendeel bleek waar. Het gezin
heeft alleen maar begrip en steun gekregen van het dorp.’
Menno knikt en zegt: ‘Vooroordelen verbleken als het
persoonlijk wordt.

Kit: ‘Soms zeggen patiénten zich te zullen suicideren als
ik niet instem met euthanasie. Ik laat weten dat ik dat
begrijp en dat dat mag. Maar ik zeg ook dat ik het geen
goed idee vind, omdat iemand dan helemaal alleen sterft.
Dus ik hoop op geduld. We mogen en willen nou eenmaal
niet over één nacht ijs gaan. Het is dankbaar werk als je
uiteindelijk iemands wens in vervulling kan laten gaan.
Veel patiénten maken echt een feestje van het afscheid.’
Menno memoreert dat een van hen zingend het leven
verliet. ‘T’'m coming home, zong hij.’ Kit herinnert zich
champagne bij een andere patiént.

Gruwelijke manier > In 2021 kregen 115 psychiatrische
patiénten euthanasie, 82 van hen kregen dat van een arts
van Expertisecentrum Euthanasie. De wachttijd daar is
inmiddels opgelopen naar bijna twee jaar, waardoor Kit
zich afvraagt of ze er niet meer dagen moet gaan werken.
Maar ze wil liever langsgaan bij organisaties om er les
over te geven. ‘Mensen hebben de verhalen nodig. Er
zou in iedere instelling in ieder geval één arts moeten
zijn die verstand van zaken heeft en die het aandurft om

euthanasie te verlenen.’ Uit een artikel in Trouw bleek

dat niet alle instellingen daar positief tegenover staan.
Volgens Menno en Kit is het een kwestie van tijd. Kit:
‘Voor 2010 kwam het onderwerp iiberhaupt niet ter
sprake. Daar komt al verandering in.

Menno: ‘Er wordt soms gesproken over de angst voor een
glijdende schaal: als we eraan beginnen, krijgen mogelijk

honderden psychiatrische patiénten jaarlijks euthanasie.
Dat vermoed ik ook, maar ik weet niet of dat slecht is.

Ik denk dat er nog veel patiénten zijn die het tiberhaupt
niet over hun euthanasiewens hebben. Als iemand die
ruimte niet voelt in een gesprek, zal hij er ook niet over
beginnen. Als iemand twintig jaar geleden had gezegd
dat er misschien ooit wel achtduizend mensen per jaar
euthanasie zouden krijgen als we zouden instemmen
met de euthanasiewet, dan zou iedereen geschokt hebben
gereageerd. Nu zitten we bijna op dat aantal en ligt
niemand daar wakker van. Ik kan me ook voorstellen dat
er artsen wakker liggen van géén euthanasie verlenen.
Zeker als iemand daarna zelf een einde aan zijn leven
maakt op een gruwelijke manier.

In de steek > vaak komt iemand met een verhaal

op de proppen van een patiént die dood wilde, maar

nu geniet van hetleven en dankbaar is dat zijn wens

niet ingewilligd werd. Menno: ‘Nooit fouten maken is
onmogelijk. Dat moet je leren verdragen.’ Kit: ‘Niemand
zegt dat het eenvoudig is. Maar moet je dan tegen iemand
zeggen: lijd jij nog maar een paar jaar ondraaglijk, want
heel misschien wordt het ooit beter? Veel mensen vinden
het makkelijker niet de verantwoordelijkheid te nemen
om iemands leven te be€indigen, maar wij geloven dat
je niet koste wat het kost iemand in leven moet willen
houden. Dan laat je iemand pas echt in de steek.’



Stop het monopolie van
artsen op stervenshulp

Fransien van ter Beek - bestuursvoorzitter NVVE

|

at hebjij als jong
en levenslustig
persoon nou

te zoeken bij

een club die met de dood bezig is?’ Deze vraag
wordt me geregeld gesteld. Ergens snap ik dat
wel. Ik ben gezond en net 45, dus hopelijk is het
levenseinde nog lang niet in zicht. En ja, ik hou
van het leven. Juist daarom wil ik het op een
goede manier afsluiten. Het levenseinde gaat niet
alleen over de dood, maar over de kwaliteit van
hetlaatste stukje van het leven. Als NvvE’er wil ik
zelf de baas zijn over mijn leven én mijn sterven.
Twintig jaar geleden bracht de euthanasiewet
ons een legale medische route naar een

waardig sterven in eigen regie. De wet heeft het
zelfgekozen levenseinde ook gemedicaliseerd.
Medische problemen staan centraal en de dokter
heeft het laatste woord. Voor ernstig zieke
mensen die hun lijden niet langer verdragen,

is die betrokkenheid van een arts logisch.

De dokter die het ziekteproces van dichtbij
meemaakte, is voor hen vaak een natuurlijke
stervenshulpverlener. Ik vind het ook niet gek
dat een dokter zelf beslist of hij bereid is om het
leven van een ander te be€indigen. ‘U vraagt, de
dokter draait’ tast de zelfbeschikking van een arts
aan en is dus in strijd met onze eigen waarden.
Twintig jaar terug was deze wet het maximaal
haalbare. Blijft het daar de komende twintig
jaar bij? Ik vind het hoog tijd voor een volgende
stap naar meer vrijheid van sterven: versterk

de positie van mensen die willen sterven
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en doorbreek het monopolie van artsen op
stervenshulp! Een arts heeft verstand van
medische problematiek, niet van existentiéle
vraagstukken. De zin van het leven, de betekenis
van de dood en de ervaring van het lijden zijn
hoogstpersoonlijke kwesties, waar u en ik alleen
zelf over kunnen oordelen.

Niet iedereen wil zijn arts met zijn zelfgekozen
levenseinde belasten, maar ook niet iedereen

is in staat zijn leven geheel in eigen regie te
beéindigen. Daarom moet er werk gemaakt
worden van een legale hulpverleningsroute,
naast de medische en autonome route. Laat

de euthanasiewet intact, maar zorg ervoor dat
60k mensen die niet ziek zijn en dus niet voor
euthanasie in aanmerking komen, kunnen
kiezen voor een waardige dood in eigen regie.
Zodat ze openlijk hulp kunnen vragen en
ontvangen: morele hulp om tot een goed besluit
te komen en praktische hulp bij het verkrijgen
van de middelen voor een waardige dood.
Momenteel wacht in de Tweede Kamer het
wetsvoorstel van Pia Dijkstra op behandeling. In
dat voorstel kunnen ouderen die willen sterven
maar niet voor euthanasie in aanmerking komen,
hulp bij zelfdoding krijgen van hulpverleners
die hiervoor speciaal zijn opgeleid. Toetsing
blijft beperkt tot de criteria ‘vrijwillig’ en
‘weloverwogen’. Dit wetsvoorstel zien we,
ondanks de beperkingen die het ook heeft, als
belangrijke stap naar meer vrijheid van sterven.
Daar maakt deze levenslustige vrouw zich sterk
voor!
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In tien jaar van Levenseindekliniek

Het is tien jaar geleden dat de NVVE de Levenseindekliniek
oprichtte. Het idee was om mensen die ondraaglijk lijden in
een gebouw met een huiselijke sfeer te helpen om waardig
te sterven. Wat is daarvan terechtgekomen? Drie donateurs
van het eerste uur blikken terug. Wat bewoog hen om bij

te dragen? En hoe kijken zij aan tegen het hedendaagse
Expertisecentrum Euthanasie? - Teus Lebbing

1

et thema euthanasie zit min of
meer in mijn DNA. Voordat de
wet er was, heeft mijn moeder euthanasie
gekregen. Haar huisarts wilde haar
helpen. Mijn echtgenote stond als PvdA-
Kamerlid, met D66 en vvD, aan de wieg
van de formele regelgeving en was later
coordinerend voorzitter van de Regionale
Toetsingscommissies Euthanasie (RTE’s).
Toen ik hoorde over de oprichting van
de Levenseindekliniek heb ik me meteen
aangemeld als donateur. Het is voor mij zo
vanzelfsprekend dat ik zelf de regie mag
houden over mijn eigen leven. Sinds 2015 ben
ik bestuurslid van De Stichting Vrienden van
Expertisecentrum Euthanasie.’ (zie kader)

Zorgvuldig en zorgzaam > ‘Aanvankelijk
financierden de Vrienden de primaire zorg
van de Levenseindekliniek. Verzekeraars,
huiverig voor dit nieuwe fenomeen, wilden
die niet vergoeden. Het oorspronkelijke
idee was dat de euthanasiezorg in de kliniek
zou plaatsvinden. Maar al snel bleek dat
mensen liever op een vertrouwde plek
euthanasie krijgen, dus de kliniek kwam

er niet. Bovendien werd duidelijk hoe
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dn euthanasiezorg werd verleend en waren

."'\" de verzekeraars om. Inmiddels staat het
Expertisecentrum bekend als zorgvuldig en
zorgzaam specialist in de euthanasiezorg.
De huidige naam dekt de lading dus veel
beter. Wat de verzekeraar niet financiert, dat

doen wij als Vrienden. Daarnaast houden




naar Expertisecentrum Euthanasie

DE VRIENDEN

De Stichting Vrienden van
Expertisecentrum Euthanasie
vertegenwoordigt zo'n 13.000 mensen
die de organisatie een warm hart
toedragen. Met hun bijdragen stellen

we ons als stichting bezig met voorlichting
over euthanasie binnen de grenzen van

de wet, via onder andere webinars en
regiobijeenkomsten.’

Regel het > ‘Tk vind het een mooie
ontwikkeling dat euthanasie een steeds
normaler onderwerp is geworden, ook bij

de partijen die aanvankelijk tegen waren.
Toch denk ik dat het Expertisecentrum hard
nodig blijft. Vanwege de vergrijzing, maar
ook omdat voor veel huisartsen euthanasie
verlenen nog iets is van ver van hun bed.

Al ben ik pleitbezorger van euthanasie, ik
respecteer andermans keuzes. Maar ik zeg
wel altijd: regel het. Ik zie zo veel mensen om
me heen die ondanks hun goede voornemens
niets op papier hebben gezet en dan op een
nare manier hun laatste jaren doorbrengen.
Mijn huisarts weet precies wat ik wil. Die
vindt: de laatste zorg is de belangrijkste, die
zorg rekent hij uitdrukkelijk tot zijn taak.
Dat geeft me een gerust gevoel.’

ertig jaar geleden overleed mijn

vader. Hij leed aan de ziekte van
Parkinson en dementeerde. Zijn einde zal ik
nooit vergeten, hij takelde zo af, het was niet
om aan te zien. Daarna heb ik altijd gedacht:
dit moet toch anders kunnen, waardiger? Tk
was in de dertig, had jonge kinderen, stond
midden in het leven, maar ik ben meteen lid
geworden van de NVVE. En zodra ik hoorde

Relevant | mei 2022

de vrienden het Expertisecentrum in
staat om activiteiten te ontwikkelen
die niet door zorgverzekeraars worden
vergoed. Het gaat daarbij om zaken als
begeleiding van (huis)artsen tijdens

Loes Stet (68):

euthanasietrajecten en nascholingen
voor artsen en verpleegkundigen.

Meer informatie vindt u op:
expertisecentrumeuthanasie.nl (klik op
Vrienden').

‘Ouder dan tachtig

hoef ik niet te
worden’




dat de—toen nog — Levenseindekliniek

werd opgericht, was ik een van de eerste
donateurs. De zorg die het Expertisecentrum
biedt, vind ik prachtig. Ik ben blij dat het
thema “waardig levenseinde” zo prominent
bespreekbaar wordt gemaakt. Zelf draag ik
het ook uit, waar ik ook kom. Al merk ik dat
mensen dat soms best lastig vinden. Voor
velen blijft de dood toch een eng onderwerp.’

Grens > ‘Inmiddels ben ik achter in de
zestig. Met de leeftijd ben ik alleen maar
stelliger geworden in mijn opvattingen over
euthanasie. Ik vind datje je leven waardig en
in eigen regie moet kunnen beéindigen als

je dat wilt. Anders dan mijn vader destijds
wil ik bij mijn volle verstand afscheid kun-
nen nemen van mijn dierbaren. Door een
probleem met mijn hormoonspiegel ben ik al
jaren aan het sukkelen met mijn gezondheid.
Ik ben extreem stressgevoelig, wat me belem-
mert in mijn dagelijkse functioneren. Mijn
baan als boekhouder heb ik ruim voor mijn
pensioen moeten opgeven. Op zich geniet ik
nog van het leven, heb leuke mensen om me
heen en doe allerlei vrijwilligerswerk, maar
ik heb mijn kinderen er al op voorbereid:
ouder dan tachtig hoef ik niet te worden, dat
is voor mij de grens. Ik zie het overal: na de
tachtig stapelen de ouderdomsklachten zich
op. Bij mij is dat met die vervelende hor-
moonklachten eigenlijk al jaren aan de gang.
Ik volg de ontwikkelingen van de euthana-
siewet dan ook op de voet. Gelukkig heeft

de Hoge Raad zich recent uitgesproken over
euthanasie bij dementie. Die verheldering
geeft moed.

k beschouw het leven als een eindige

periode, die je zo verantwoord
mogelijk moet zien te benutten. Daarom
zie ik geen enkele belemmering om
verantwoord uit het leven te stappen als
het ondraaglijk wordt. De kwaliteit is
voor mij belangrijker dan de duur. Al is
dat natuurlijk makkelijk gezegd op mijn
88e, terugkijkend op een prettig leven met
een fijn gezin en uitdagende loopbaan. Tk
ben blij dat de euthanasiewet er is. Maar
tussen het verzoek en de daadwerkelijke
uitvoering zit nog wel een barriére. Ook
al voldoe je aan alle criteria, in de praktijk
is het niet voor iedereen mogelijk een
lijdensweg te vermijden. Daarom vond
ik de Levenseindekliniek zo’n moedig
initiatief. Spontaan heb ik gedoneerd om
de oprichting te steunen. Later is dat wat
meer geformaliseerd en ben ik als vriend
geregistreerd.

Meer dan medisch > ‘Nauwgezet volg ik
de activiteiten van het Expertisecentrum.

10

Aad Steenhuisen
(88): ‘Ik vond het
een moedig

initiatief’

i . Jov il

Ik vind het verstandig dat er nu consulen-
ten worden ingezet om bij artsen eventuele
drempels weg te halen voor een verantwoor-
de toepassing van euthanasie. Uiteindelijk
hoop ik dat daar ook andere mensen voor
worden opgeleid. Euthanasie bij mensen
met een voltooid leven hoeft toch niet altijd
een medische zaak te zijn? Bij bevallingen
zonder complicaties is de aanwezigheid van
een verloskundige ook voldoende. Dat zou
de druk op artsen verlagen, het gesprek over
de bereidheid wegnemen en de uitvoering
versoepelen, denk ik.

Ook ligt er nog werk in het verschiet op het
gebied van de geestelijke gezondheidszorg.
De wens van patiénten lijkt ondergeschikt
aan de mening van de behandelaar. Het-
zelfde geldt voor de mensen die hun leven
voltooid achten. Het stoort mij dat politici
die een minderheid van het Nederlandse
volk vertegenwoordigen, de ontwikkeling
van een liberalere euthanasiepraktijk ver-
tragen. Ik zou het van harte toejuichen als
die impasse wordt doorbroken.’
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Voorzitter Regionale Toetsingscommissie Zuid-Holland en Zeeland:

'Wij passen niet onze eigen
normen 1oe, Wij Toersen

de wet’
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Euthanasie kan alleen bestaan omdat de RTE's (Regionale

Toetsingscommissies Euthanasie) bestaan, stellen drie leden

van de Regiocommissie Zuid-Holland en Zeeland. "Wij kijken

namens de samenleving met de arts mee zodat het vertrouwen

in het euthanasiesysteem blijft bestaan, verklaart voorzitter

Wilbert Tomesen. - Marloes Elings

n een onpersoonlijke kantoorruimte in Utrecht,
waar de ramen zijn afgeschermd voor de zon
en een enorme tafel bijna de hele ruimte vult,
zitten ethicus Laurien Schrijver en jurist en
voorzitter Tomesen. Voor hen een laptop met zicht op
arts Gerty de Klerk. Zij doet mee via Webex omdat zij
zo dienst heeft. Schrijver nuchter: ‘Online vergaderen
scheelt enorm veel reistijd, zo heeft de coronacrisis ons
geleerd.”’
De drie hebben net een commissiebijeenkomst
gehad. Ze bespraken in zo’n vijf kwartier zeven
euthanasiemeldingen die vragen oproepen, de
zogeheten vo-meldingen in RTE-jargon. Ik mocht
daar vanwege privacyredenen niet bij zijn, en ook
omdat de commissieleden niet gewend zijn aan een
meekijkende journalist. Wel willen ze na afloop
meer vertellen over hun werk, hun afwegingen, hun
zienswijzen en ervaringen.

Ingrijpend > ‘Wij passen in deze zaken niet onze
eigen normen toe’, benadrukt Tomesen meermaals.
‘Wij toetsen of een arts aan de zorgvuldigheidseisen
heeft voldaan en volgens de EuthanasieCode heeft
gehandeld.’ Die code, in 2020 voor het laatst door
de RTE bijgewerkt, helpt artsen om hun afwegingen
en beslissingen te toetsen en goed te onderbouwen.
Daarnaast is de code bedoeld om de oordelen van

de commissieleden te harmoniseren zodat de

rechtseenheid en de rechtszekerheid van artsen
worden gewaarborgd.

Het toepassen van de zorgvuldigheidsnormen, zoals
die in de EuthanasieCode zijn uitgewerkt, gaat niet
altijd goed. Soms omdat een arts onvoldoende op de
hoogte is van de code, soms omdat een toelichting
van een arts voor meerdere uitleg vatbaar is en vragen
oproept, of simpelweg door stress. De Klerk: ‘Tk

kan niet genoeg benadrukken dat het ongelofelijk
ingrijpend is om een euthanasieverzoek in te willigen.
Je moet jezelf overtuigen van de consistente wens, de
SCEN-arts vragen, een infuus inbrengen, de medicatie
apart regelen en in een ziekenhuis moet ook de
forensisch geneeskundige op de hoogte zijn. Dat zijn
veel stappen, dan kun je weleens iets vergeten. En je
andere werk gaat gewoon door.

Redelijke alternatieven > In commissiebijeen-
komsten worden alleen euthanasiemeldingen
besproken waar vragen over zijn. Alle andere
meldingen worden binnen zo’n dertig dagen
geselecteerd door een secretaris en daarna online
beoordeeld door een commissie waarin ook altijd
een jurist, een ethicus en een arts zitten. Als die
beoordeling toch vragen oproept, gaat de zaak alsnog
naar een commissiebijeenkomst.

De meldingen van euthanasie bij psychiatrische
patiénten en diep dementerende mensen worden
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sowieso altijd in een commissievergadering

besproken. In het laatste geval wordt de arts
standaard uitgenodigd voor een toelichting. ‘We
willen weten hoe de arts heeft geconstateerd of er
sprake was van ondraaglijk lijden en hoe het zat met
de wilsbekwaamheid. En of de patiént weet had van
redelijke alternatieven. Niet omdat wij vinden dat die
bestaan, maar omdat we willen weten of die persoon
op de hoogte was van bijvoorbeeld een plek in een
verpleeghuis. Als een patiént zo’n alternatief heeft
afgewezen, is dat prima. Maar hij of zij moet er wel
bewust van zijn geweest dat er een alternatief was’,
vertelt Schrijver.

‘Voorheen werd een arts die een duo-euthanasie

had uitgevoerd, dus waar een echtpaar tegelijkertijd
overleed, ook meestal voor een gesprek uitgenodigd’,

vertelt Tomesen. ‘Nu niet meer. De ervaring leert

dat vrijwel altijd zowel de melding van de vrouw als
de man aan de zorgvuldigheidsnormen voldoet en
beiden een verschillende scEN-arts hebben gezien.
Kortom, dat de euthanasie gewoon volgens de regels
is gebeurd. Misschien dat dit bij euthanasiemeldingen
van mensen die diep dement zijn, in de toekomst ook
zo zal gaan. Want als alle artsen de regels goed kennen
en daarnaar handelen, is een extra toelichting niet
meer nodig.’

Geen verhoor > Het is voor een arts een
indrukwekkende gebeurtenis als hij of zij een
melding moet komen toelichten. Je ziet mensen
soms heel gespannen binnenkomen’, vertelt Schrijver.
Dat geldt overigens minder voor artsen die voor het

12
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Expertisecentrum Euthanasie werken. Tomesen: ‘Die
hebben bij het E xpertisecentrum al moeten uitleggen
waarom zij achter een euthanasieverzoek staan. Hun
verslagen zijn goed onderbouwd. Maar voor een
gewone huisarts is het heel ingrijpend. Daarom doe ik
ontzettend mijn best om zo respectvol mogelijk te zijn
en voor een ontspannen setting te zorgen.’

‘Ik heb al een paar keer gebeld met artsen en dan
hoor je dat iemand schrikt als je zegt dat je namens
de RTE belt’, vertelt De Klerk. Ze snapt dat volkomen.
‘Euthanasie is al zo ingrijpend en dan word je achteraf
getoetst en beoordeeld. Dat moet én kan ook niet
anders, maar dat maakt het wel extra spannend.’
Tomesen nadrukkelijk: ‘Een gesprek met ons is geen
verhoor, maar een dialoog waarin wij hopen meer te
horen over de overwegingen van een arts.’

De drie hebben zich voor de zitting van vanochtend
door stapels papier heen gewerkt. Tomesen vertelt
liefdevol over hoe de doden voor hem gaan leven.

‘De gespreksverslagen van sCEN-artsen zijn soms
prachtige minibiografietjes.’ Filmpjes waarin
mensen hun lijden duidelijk willen maken, hebben
ze tot nu toe niet nodig gehad om tot een oordeel

te komen. Schrijver: ‘We nemen kennis van het

hele dossier en lezen de wilsverklaring als die er

is. Al is een wilsverklaring alleen niet voldoende

om tot de conclusie te komen dat een euthanasie
zorgvuldig is verlopen. Wij willen weten hoe een

arts tot de overtuiging is gekomen dat er sprake

was van een vrijwillig en weloverwogen verzoek

en van ondraaglijk lijden.’ De drie spellen de uitleg
en toelichting die artsen op papier zetten. Als dat
summier is gebeurd, hebben ze vragen. ‘Eigenlijk

is over elk van de zes zorgvuldigheidseisen weleens
twijfel’, vertelt Schrijver. ‘Het is niet zo dat de ene eis
vaker tot vragen leidt dan de andere.

Omdat ze alle drie een andere achtergrond hebben,
stellen ze andere vragen. Ze werken altijd in
wisselende samenstellingen in hun regiocommissie.
‘Dat is om tunnelvisie te voorkomen’, weet Tomesen.
Als ze over hun werk praten, zijn ze enthousiast.
Betrokken. ‘Ik ben altijd benieuwd of de anderen
dezelfde vragen hebben als ik’, vertelt Schrijver.

‘Er is altijd wel iemand die nog een kanttekening
heeft. Of die iets heeft gezien wat de ander niet heeft
gezien’, vult Tomesen aan. Dat is inspirerend. Prikkelt
de geest. De drie stemmen nooit over een zaak. Ze
bereiken altijd consensus. Tomesen: ‘Je hebt anderen
nodig om andere invalshoeken te zien en bij de les

te blijven. Zo voorkom je dat je je eigen normen gaat
toepassen.’

REGIONALE TOETSINGSCOMMISSIES
EUTHANASIE

De RTE kent vijf regionale
toetsingscommissies waarin vijftien —
juridisch onderlegde - voorzitters, vijftien
artsen en vijftien ethici rouleren. Jaarlijks
vergadert iedereen live drie tot vier keer
in een toetsingscommissie. De online
beoordelingen gaan het hele jaar door. Bij
alle beoordelingen zijn alle drie disciplines
betrokken. ledereen mag maximaal acht
jaar lid zijn. Vorig jaar werden ruim 400
van alle 7666 euthanasiemeldingen in
een commissievergadering getoetst.

Zeven meldingen kregen na schriftelijke
vragen en een gesprek met de uitvoerende
arts het stempel ‘onzorgvuldig’. Deze
zaken zijn doorgeleid naar de Inspectie
Gezondheidszorg en Jeugd (IGJ) en het
Openbaar Ministerie. Deze instanties
bepalen of er sprake is van gevaar voor

de gezondheidszorg of van strafrechtelijke
verwijtbaarheid. De praktijk leert dat het
OM zelden overgaat tot strafrechtelijke
vervolging. Tot nu toe zijn vijf van de zeven
zaken uit 2021 geseponeerd. De andere
twee zijn nog niet behandeld.

EUTHANASIEMELDINGEN EN
ONZORGVULDIGE UITVOERINGEN

2021 7666 7
2020 6938 2
2019 6361 L
2018 6126 6
2017 6585 12
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Eva Bosch over de bijzondere manier van leven en sterven van haar vader

'Hij was de sterkste van ons

‘Bedankt voor het vertrouwen dat jullie me gegeven hebben, bedankt

dat ik met jullie mee mocht reizen. Deze woorden staan op de

rouwkaart van Hans Bosch, die in februari op 76-jarige leeftijd

overleed. Hans koos voor euthanasie. Zijn dochter Eva blikt terug op

zijn bijzondere manier van leven én sterven. - Dieuwke de Boer

ntens verdrietig, maar intens dankbaar. Zo

omschrijft Eva het gevoel dat ze overhoudt

aan de periode rond het overlijden van haar

vader. We spreken elkaar in zijn woning in
een appartementencomplex in Amsterdam-West.
Het uitzicht over de stad — de reden waarom Hans
er woonde — is prachtig. De laatste elf jaar van zijn
leven verdeelde Hans zijn tijd tussen Nederland en
Cambodja, waar hij samen met de lokale bevolking
werkte aan projecten vanuit zijn eigen stichting
Tree for Hope. ‘Hans was een alleskunner. Hij was
theaterregisseur, reisleider op verre reizen en hij
werkte in de aidsverpleging, kinderoncologie en
thuiszorg. Daar deed hij veel stervensbegeleiding.
Ook werkte hij voor de NVVE’, vertelt Eva. ‘In alles wat
hij deed was Hans een reisbegeleider: hij begeleidde
iedereen op zijn of haar levensreis. Met de tekst op
zijn rouwkaart wilde hij de mensen om hem heen
bedanken voor het vertrouwen dat hij zo ver met hen
mee mocht reizen, ook richting de dood. Toen de

vervolgstappen voor zijn eigen euthanasie waren gezet,

zei hij tegen me: “Ik ben dankbaar voor de bevestiging
dat mijn overtuiging over hoe het zou moeten, mogen
en kunnen altijd de juiste is geweest. Ik ervaar dat nu
zelf.” Die bevestiging maakte voor mij de cirkel rond.

Kennis overdragen > Hoewel Hans altijd bewust
met de dood bezig was, heeft hij anderen nooit willen
overtuigen van zijn visie op het levenseinde. ‘Hans
wilde alleen zijn kennis overdragen, omdat hij het
jammer vond dat veel mensen uit onwetendheid niets
regelen of niet over de dood durven praten. Het enige
zekere in het leven is dat je doodgaat, dus waarom zou
je dat niet bespreekbaar maken? Hans deed dat tot

en met de middag van zijn overlijden, toen hij zelf de
deur opendeed voor de huisarts en een stagiair.’

Eva heeft bewondering voor de enorme wilskracht
van haar vader. Al van jongs af aan kampte Hans

met allerlei gezondheidsproblemen, waaronder
dichtslibbende bloedvaten, zware coPD en vele
complicaties na een verbrijzelde enkel. ‘In Nederland
was hij alleen maar bezig met ziekenhuisbezoeken
om maar weer fit genoeg te zijn om naar Cambodja te
vliegen. Dat werd steeds moeilijker. Tijdens de eerste
lockdown kreeg Hans corona en werd hij opgenomen
in het ziekenhuis. Thuis lukte het maar niet om zijn
conditie op te bouwen voor een volgende operatie. Het
werd eigenlijk alleen maar slechter.’

Loslaten > Al in 1991 zette Hans zijn wilsverklaring
op papier, waarin hij Eva als gevolmachtigde aanwees.
Voor haar was dat — ze was toen zeventien — een grote
schok. ‘Hij werkte in die tijd met aidspatiénten,

dus de dood kwam vaak dichtbij. Ook overleed een
goede vriend van ons. Het onderwerp kwam thuis

dus regelmatig ter sprake, maar ik begreep niet

goed vanuit welke overtuiging mijn vader een niet-
reanimerenverklaring wilde. Zelf leerde ik in die tijd
op de sportacademie juist om mensen te reanimeren.
Mocht ik dat niet doen als Hans onder mijn ogen zou
wegglijden? Hij vroeg me om dat voor hem dan zo
aangenaam en comfortabel mogelijk te maken. “Als

ik ga, danis het goed. Ik heb alles gedaan wat ik wilde
doen”, zei hij. Door daar altijd open en eerlijk over

te praten heeft Hans mij en anderen om hem heen
meegenomen in dat proces. Gaandeweg kreeg ik steeds
meer het gevoel dat ik hem op een integere, mooie en
liefdevolle manier zou kunnen loslaten.’
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Alles is af > Begin december vorig jaar bleek dat
een bloedvat in Hans’ bovenbeen snel dichtslibde,
maar dat hij niet fit genoeg was voor een operatie.
Na gesprekken met de huisarts nam Hans het besluit
tot euthanasie. ‘Daarna hebben mijn dochter, Hans
en ik symbolisch een magnoliaboompje geplant in
het Erasmuspark. Die avond zei hij tegen me: “Eef,
11 februari wordt de dag van mijn overlijden. Ik ben
op een vrijdag geboren, dus ik wil ook op een vrijdag
gaan.” Het dichtslibbende bloedvat bleef als een
zwaard van Damocles boven ons hoofd hangen. Pas
toen ik zeker wist dat het hem gegeven was om op

een mooie, Hans-waardige manier te gaan, voelde

ik acceptatie en rust. Hans heeft heel zorgvuldig en
bewust afscheid genomen en kon alles achterlaten
zoals hij dat wilde. Op de laatste dag zei hij: “Er kan

geen komma meer tussen.” En zo was het: alles ging
precies zoals we hoopten dat het zou gaan. Alles is af.’
‘Natuurlijk word ik af en toe overmand door verdriet,
maar het biedt troost dat dit hem gegund was. Dat
Hans op de dag van zijn dood z4 rustig, krachtig,
mentaal sterk en positief was, maakte het afscheid voor
ons draaglijk. Bovendien voelden we ons gedragen
door de betrokkenheid van de mensen om ons heen.
Ook zij waren meegegroeid naar dit moment. We
hebben samen met Hans mogen rouwen. Een tekenend
moment was dat hij een uur voor zijn dood een goede
vriend uit Cambodja aan de telefoon had. Die was erg
overstuur toen hij zich realiseerde dat dit het laatste
gesprek zou zijn. Ik hoorde Hans zeggen: “My dear
friend, please take a deep breath, everything will be okay.” Hij
was de sterkste van ons allemaal.’




opinie .

ONIEUW een
g naar Canossa®?

Was dit o
gan

Ik kom haast nooit bij de dokter, maar onlangs bezocht
ik haar weer eens, om te praten over euthanasie. We
voerden een aangenaam gesprek (waarover ik om
redenen van privacy natuurlijk niets kan vertellen), maar
toch had ik er na afloop een onprettig of minstens een
dubbel gevoel over, alsof ik mijzelf in de steek gelaten

ertig jaar geleden bezocht ik, in zijn
flat aan de (toenmalige) stadsrand
van Leiden, de rechtsgeleerde Huib
Drion. Deze had toen net in de NRC
het idee gelanceerd van wat ‘zijn’ pil zou gaan heten.
Voor het weekblad Haagse Post, waarvan ik redacteur
was, wilde ik daar graag het fijne van weten.
Het werd een mooie middag. Drion had een zachte
stem maar sprak zeer overtuigend: een keuze
voor euthanasie behoorde onlosmakelijk bij ons
‘zelfbeschikkingsrecht’.

Je ware autonomie > Zelfbeschikkingsrecht! Dat
sprak mij aan. Ik was volwassen geworden in de jaren
’60 en wat mijn rebelse generatie wilde, was alle
betutteling afschudden: weg met het paternalisme,
dat beter weet wat goed is voor de mensen dan de
mensen zelf. Wij kozen voor partijen en bewegingen
die een eind wilden maken aan het traditionele gezag
van regenten, kerkvaders en sociaaldemocratische
bonzen: Provo, Nieuw Links, de PPR, D’66 (nog met
apostrof).

Euthanasie werd dan ook een populair onderwerp,
het begrip werd zelfs afgekort. ‘Volgende week nog
een artikel over eutha?,’ luidde steevast de vraag op de

had. - John Jansen van Galen

redactievergaderingen van Hp en meestal had collega
Jan Tromp er inderdaad wel een in petto.

Sinds die visite bij Drion heb ik stellig verdedigd

dat een strikt zelfbeschikkingsrecht ook ons
levenseinde moest gelden: wie anders dan wijzelf
heeft er immers iets mee te maken hoe wij onze dood
vinden? Bemoeienis van een huisarts daarbij leek een
verwerpelijke inbreuk op onze autonomie.

Dit temeer, schreef ik dan, omdat ik een dokter
—wiens missie het immers is mensen te genezen en
levens te redden — er niet mee wilde belasten mee

te werken aan het beéindigen ervan. Dat appeltje
moesten wij zelf schillen, zonder hulp en bijstand van
de dokter. Je eigen boontjes doppen, in het uur van de
dood: je ware autonomie!

Toen het voormalig Kamerlid Pia Dijkstra met haar
wetsontwerp inzake euthanasie op de proppen
kwam, heb ik stevig uitgehaald: wat kregen we nou?
Namens D66, de partij waarvoor zelfbeschikking

zo ongeveer het eerstgeboorterecht is, de kampioen
van de menselijke autonomie, werd nu voorgesteld
dat een ‘stervensbegeleider’ onze verplichte gids

zou zijn op weg naar onze laatste adem. Afgezien
van die term (“Wat doe jij overdag, pap?’ ‘O, ik ben
stervensbegeleider, jongen’) stuitte mij tegen de
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borst dat je bij zo’n functionaris als het ware examen
moest doen voordat je mocht sterven. Pia Dijkstra als
Pleegzuster Bloedwijn, die zich tot in de dood over ons

ontfermt!

Bord linzen > En toch stond ik onlangs bij de
huisarts op de stoep, met de formulieren inzake
euthanasie en niet-doorbehandelen die ik van de site
van de NVvVE had gedownload. Was ik dus gezwicht?
Ik had er net zo’n gevoel bij als toen ik mij zestig jaar
eerder meldde voor een militaire herkeuring. Ik was
dienstweigeraar en had een ellenlange procedure
doorlopen om erkend te worden: huisbezoek bij

mijn moeder om te zien of ik uit een net gezin kwam,
psychiatrisch onderzoek om te zien of ik niet gek was,
verhoor door een commissie die mijn nieren proefde.
En die mij, toen ze het over het resultaat niet eens kon
worden, opnieuw naar Den Haag liet komen voor een
tweede verhoor — waarna ik ‘niet erkend’ werd.

Kort daarna wendde ik mij, overspannen geraakt als
jeugdig docent op een meisjesschool, tot de huisarts
die prompt informeerde of ik al in dienst was geweest
en die, toen dat niet het geval bleek, adviseerde mij

te laten herkeuren. Ik vroeg herkeuring aan en een
medisch student, die in de vakantie bijverdiende als
keuringsarts, vroeg alleen maar of ik het benauwd
kreeg van veel mensen. Waarop ik antwoordde: ‘Op
het achterbalkon van een volle tram wel.” En subiet
afgekeurd werd.

Eind goed, al goed? Twee jaar minder kwijt aan
vervangende dienstplicht immers? Jawel, maar ook
het prangende gevoel gezwicht te zijn voor de easy way

ILLUSTRATIE: PETER DE WIT

In de rubriek Opinie leveren auteurs
een bijdrage aan de discussie over
euthanasie en het levenseinde.

Dat doen zij op persoonlijke

titel. John Jansen van Galen is

oud-hoofdredacteur, journalist,
radiopresentator en schrijver.

out. Niet pal te hebben gestaan voor mijn overtuiging,
om het zwaar en bijbels te zeggen: mijn beginselen
verkwanseld te hebben voor een bord linzen.

Drijfzand > Gold dat nu ook voor mijn gang naar de
huisarts voor euthanasie? Was dit opnieuw een gang
naar Canossa? Ik raadpleegde mijn favoriete columnist
Bert Keizer, die meteen zei dat je moest zorgen een
jonge huisarts te hebben want die hebben doorgaans
niets met mijn uitgangspunt dat de dokter er niet is
om behulpzaam te zijn bij het sterven. Ze kijken er
meestal nuchter tegenaan.

De werkelijkheid is dat ik na dertig jaar begreep

dat mijn dogma van zelfbeschikkingsrecht over het
levenseinde op drijfzand berustte. Heeft het iets te
maken met het klimmen der jaren, dat ons inzicht
vergroot? Wij zijn als mensen nu eenmaal niet
volkomen autonoom.

Huib Drion stelde al een leeftijdsgrens (eerst 75,

later 70 jaar) voor om in aanmerking te komen voor
verstrekking van zijn pil en om te controleren of die
in acht genomen wordt, moet de overheid er immers
aan te pas komen? Trouwens: de deugdelijkheid van
dat middel dient gewaarborgd te worden en daarvoor
moeten offici€le, medische instanties in touw komen.
Waar blijft dan het strikte zelfbeschikkingsrecht?

We zijn niet alleen op aarde. Als het begrip
‘samenleving’ iets betekent, is het dat we althans

een beetje naar elkaar moeten omzien. Daarom

zal euthanasie altijd iets blijven dat met publieke
waarborgen omgeven is. Daarom stond ik bij de
huisarts op de stoep.




huis sterven:
kan het altijd als je dat wilt?

ILLUSTRATIE: BERNET RAGETLI
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Keer op keer blijkt dat de maniér waarop iemand sterft, van

groot belang is. Dat geldt vanzelfsprekend voor de persoon die

sterft, maar het heeft ook invioed op de rouwverwerking van de

nabestaanden. De plek waar iemand overlijdt, heeft invioed op die

kwaliteit van sterven. Thuis, omringd door je dierbaren: dat willen

de meeste mensen. Maar kan dat ook altijd? - Marfien Versteegh

Hoeveel mensen willen dat eigenlijk:
thuis sterven?

Ruim twee derde van de mensen
zou het liefst thuis sterven, zo
blijkt uit een Nivel-onderzoek
van 2015 over de kwaliteit van de
palliatieve zorg in Nederland. In
slechts de helft van die gevallen
gaat deze wens in vervulling.

De andere helft stierf tegen

hun wil in het ziekenhuis, een
hospice of een verpleeg- of
verzorgingstehuis. Voor 81
procent van de mensen die in
een ziekenhuis overlijden, was
dat niet wat ze wilden. Er zijn
maar weinig mensen die daar
wel een voorkeur voor hebben,
namelijk slechts 2 procent.
Hoewel er duidelijk ruimte voor
verbetering is als het gaat om
thuis overlijden, sterven zeven
op de tien mensen wel daar waar
ze bij voorkeur zouden sterven.

[ |
Wat betekent het eigenlijk voor

mensen als hun laatste wens niet
gehonoreerd kan worden?
Ongeneeslijk ziek zijn gaat met

veel verlies van controle gepaard.

Mensen worden afhankelijk van
hun dierbaren en van de zorg.
Daarnaast kunnen ze natuurlijk
te kampen hebben met pijn en
gaan ze door een emotioneel
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proces dat de aankondiging van
de dood nu eenmaal met zich
meebrengt. Niet meer kunnen
beslissen over de plek waar je
sterft kan soms het laatste restje
van het gevoel van autonomie
wegnemen.

Envoor nabestaanden?

Journalist Barbara van
Beukering wilde graag antwoord
op de vraag of de manier waarop
iemand sterft van invloed

is op het rouwproces van de
nabestaanden. Uit de interviews
die zij bundelde in het boek Je
kunt het maar één keer doen bleek
dat hoe rottiger het sterfbed

was geweest, hoe moeilijker

het rouwproces was voor de
nabestaanden. Haar bevindingen
worden bevestigd door diverse
onderzoeken. Aangezien de plek
van sterven van invloed is op de
manier van sterven, geldt dat
dus ook voor het rouwproces van
de nabestaanden.

Wat kan er misgaan bij het vervullen
van die laatste wens?

Soms is dat natuurlijk puur
overmacht. Iemand overlijdt
plotseling of is te ziek om de
reis van het ziekenhuis naar
huis nog te maken. Of iemand
gaat ineens zo snel achteruit
dat het niet lukt om thuis de
juiste zorg geregeld te krijgen.
Maar er kan ook sprake zijn

van vertraging door gebrek aan
coordinatie tussen bijvoorbeeld
het ziekenhuispersoneel, de
huisarts en wijkverpleging.

Tot slot kan er onduidelijkheid
meespelen over de vergoeding
van palliatieve zorg door
zorgverzekeraars. Daardoor
adviseren bijvoorbeeld
wijkverpleegkundigen iemand
niet om thuis te blijven,

terwijl dat wel mogelijk is. Er
zijn vrijwilligers beschikbaar
die mensen bijstaan in hun
laatste levensfase, maar

de samenwerking tussen

de wijkverpleging en die
vrijwilligersorganisaties loopt
ook niet altijd soepel. Bij een
derde van de gevallen waarin de
inzet van een vrijwilliger werd
gevraagd, lukte het niet dat op
tijd geregeld te krijgen. Ook
datkan een reden zijn waarom
iemand niet thuis kan sterven.
Zeker als er niet voldoende
mantelzorgers beschikbaar zijn
om de zorg op zich te nemen.

[ |
Hoe kan het beter?

In een vorig jaar verschenen
rapport van de Algemene
Rekenkamer zijn drie
aanbevelingen gedaan
richting het ministerie van
Volksgezondheid, Welzijn

en Sociale Zaken om hier
verbetering in aan te brengen.
Er zou een direct aanspreekpunt
moeten komen dat de palliatieve
zorg codrdineert. De huisarts en
het ziekenhuispersoneel zouden
daar dan contact mee op kunnen
nemen. Van daaruit kan de
juiste zorg ingeschakeld worden
door een van de vele palliatieve
organisaties die er zijn. Er moet
ingezet worden op verbetering
van de samenwerking met

de vrijwilligersorganisaties.

Een subsidieregeling zou
kunnen leiden tot meer goed
getrainde vrijwilligers, die dan
vervolgens bijtijds kunnen
worden ingezet. Ten slotte
moeten de onduidelijkheden
over de vergoeding de wereld
uit geholpen worden. De
zorgverzekeraars zijn niet enkel
verplicht tot het vergoeden

van medische zorg in de laatste
levensfase, maar ook van
noodzakelijke niet-medische
kosten, zoals iemand wassen.

Wat kan ik er zelf aan doen?

Het belangrijkste dat u zelf
kunt doen is op tijd het gesprek
voeren over uw wensen. Hoe
eerder en hoe beter die bekend
zijn bij de zorgverleners, hoe
groter de kans dat op tijd de
maatregelen worden genomen
die nodig zijn om ervoor te
zorgen dat u kunt sterven op de
plek van uw voorkeur. Verder
kunt u natuurlijk overwegen
om zelf vrijwilliger te worden.
Daarmee kunt u bijdragen aan
het vervullen van de allerlaatste
wens van iemand anders:
sterven in de eigen vertrouwde
omgeving.



‘Samen bedachten we wie we
er blij mee konden maken’

Opruimen
voor je dood?

Van onze dagelijkse huisraad en
praktische bezittingen ot onze
gekoesterde collector’s items

en delicate familie-erfstukken:
we verzamelen een berg spullen
in ons leven. Wat gebeurt daar
eigenlijk mee als we er niet meer
zijn? Laten we dat aan onze
nabestaanden over of nemen we
de regie in eigen hand? Zussen
Yvonne en Monigue Schoonis

en echtpaar Miranda Schutten
en Nico Remers kiezen voor het
laatste. - Teus Lebbing

FOTO'S: CAREL VAN HEES
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Yvonne en Monigue Schoonis:

‘Alles wat we leeghaalden,
ging langs ons mam’

nneke Schoonis-van Stip-

hout, de moeder van Yvonne

(67) en Monique (63), liet het
leven niet graag op z’n beloop, ook niet

toen ze op haar 85e begon te sukkelen
met haar gezondheid. Ze had haar hart
verpand aan het ‘knalgrote’ huis waar ze
vier kinderen had opgevoed, samen met
haar man die in 1994 was overleden. Toch
besloot ze in 2017 naar een beter behap-
baar appartement te verhuizen en begon
ze alvast met opruimen. Yvonne: ‘Ze was
een regelnicht, net als wij. Maar helaas
bleek dat ze acute leukemie had. Ze ging
zo snel achteruit dat we het apparte-
ment moesten afblazen. Maar dat gold
niet voor de opruiming. Haar bed stond
beneden in de woonkamer. Alles wat we
leeghaalden, ging ter goedkeuring langs
haar. Samen bedachten we wie of welke
instelling we er blij mee konden maken.

Juweeltjes > Zoleerden de dochters ook
de geschiedenis achter de spullen ken-
nen. En ontdekten zij soms juweeltjes,
bijvoorbeeld in de periode dat Monique’s

schoondochter net bevallen was van een
meisje. ‘Mam zei: “Kijk eens in die kast,
op dat smalle plankje.” Daar lag een
doosje met een klein ringetje erin, dat

zij zelf van haar vader had gekregen. Ze
vertelde erbij dat het aanvankelijk een
van de twee oorbelletjes was geweest van
een van haar jong overleden tantes. “Die
wil ik aan mijn achterkleinkind geven”,
zei ze resoluut. Hadden we dit na haar
overlijden gevonden, dan hadden wij het
bijzondere verhaal erachter natuurlijk
helemaal gemist.’

Een andere bijzondere opbrengst is het
boek vol familiegeschiedenis in foto’s,
stambomen, archiefstukken en brieven
dat Monique heeft gemaakt. ‘Tk was er
samen met mijn moeder aan begonnen,
totdat het te zwaar werd voor haar. We
hebben jong onze broer verloren en later
onze vader. De herinneringen aan die
periodes bezorgden haar een te zwaar ge-
moed.” Na moeders overlijden in decem-
ber 2017 heeft Monique het project weer
opgepakt met als resultaat een boek ‘zo
dik als een ouderwets telefoonboek’, waar
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alle nabestaanden van genieten. Yvonne: ‘Het
is zo bijzonder. Als ik het doorblader, komt
onze hele voorgeschiedenis tot leven.’

Directheid > Detijd rondom de ziekte

en het overlijden van hun moeder was
intensief, maar o zo waardevol en dierbaar,
concluderen de zussen. Yvonne: ‘De winst zit
’m in het proces samen. De hele familie was
bij het opruimen betrokken, ook onze andere
zus, de kinderen en kleinkinderen. Kwam

er iemand langs, dan vroeg ons mam: “En?
Heeft iemand nog iets nodig?”’ Monique:
‘Sommigen schrokken weleens van haar
directheid. Maar zo wilde ze het graag. Ze
waakte ervoor dat wij met een vol huis bleven
zitten. En beleefde op deze manier allemaal
mooie afscheidsmomenten.’
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Miranda Schutten en Nico Remers:

Liever nu dan wanneer je
ziek bent of in de rouw’

ico Remers (68) is een verwoed

verzamelaar van kunst, espres-

sokopjes, Mariabeelden, geweien
en Andy Warholl-items. Miranda Schutten
(56) houdt van foto’s, blikjes en oude schalen.
Het echtpaar (samengesteld gezin met zes
uitwonende kinderen en twee kleinkinde-
ren) woont dan ook in een ‘gezellig vol huis’.
Dat besefte Nico nog eens extra toen hij acht
jaar geleden darmkanker kreeg. ‘Opeens
realiseerde ik me: als ik er niet meer ben, wat
heb ik dan een handel. En wat doe ik dan
de kinderen aan.” Hij herstelde, maar het
gevoel bleef. ‘Tk vind het een voorrecht om
te midden van mijn geliefde verzameling te
kunnen wonen, maar weet ook dat het voor
mijn nabestaanden een last kan zijn.” Dat zag

Nico ook bij zijn eigen moeder. ‘Zij woonde

in een huurflat die we binnen korte tijd leeg
moesten opleveren. Mijn zussen en ik hebben
echt haast moeten maken.’

Met volle aandacht > Het helptals er
geen tijdsdruk op zit, weet Miranda van de
tijd dat ze hddr moeders huis leegruimde.
‘Ze is overleden met behulp van palliatieve
sedatie en heeft bewust afscheid kunnen
nemen. Daardoor hebben we ook kunnen
bespreken welke spullen belangrijk voor
haar waren. Bovendien had ze een koophuis,
we konden als kinderen zelf het tempo
bepalen waarin we opruimden. Uiteindelijk
hebben we er een jaar voor uitgetrokken. Met
volle aandacht hebben we alles door onze
handen laten gaan.’ Al tastte ze soms in het
duister over de herkomst van de bezittingen.




Miranda: ‘Het was nog mooier geweest als ik de
verhalen erbij had gekend.’

Vandaar dat Miranda en Nico het voor hun eigen
nageslacht anders aanpakken. Zo zijn ze bezig om een
boek van hun verzamelingen aan te leggen. Elk item
leggen ze vast op foto met een beschrijving waarom en
wanneer het is aangekocht en wat de waarde is, zowel
in geld als gevoel. Miranda: ‘De kinderen hebben echt
niet in de gaten wat hier allemaal staat en hangt, of
wat het kost. In het boek beschrijven we het verhaal
bij onze collector’s items.” Nico: ‘Als je het opschrijft,
dan blijft het, vinden we. Dan zegt het de kinderen
ook wat. Ik wil dit bij het volle verstand doen, in onze
goede jaren. En niet wanneer ik ziek ben of in de rouw,
want dan heb ik er de rust niet voor. Dat heb ik gezien
bij mijn eerste vrouw, zij is in 2009 overleden. Haar
laatste maanden waren moeilijk, ze had zoveel pijn.
Dan kan je dit soort dingen er niet bij hebben.’

Prachtige gesprekken > Miranda: ‘Het is veel fijner
om in het leven van alledag af en toe stil te staan bij
wat belangrijk voor je is, ook in materieel opzicht. En
om het daar dan over te hebben met je dierbaren. Dat
benadruk ik ook in mijn werk van ritueel begeleider:
als je over het levenseinde praat, dan betekent dat
heus niet dat je over drie seconden dood neervalt. Mijn
ervaring is juist dat het prachtige gesprekken op kan

leveren, waar je allemaal wijzer van wordt.

TIPS OM TE ‘ONTSPULLEN'

In Zweden is het een traditie om met familieleden

een huis op te ruimen voordat de dood zich aandient.
'Dostadning' noemen ze dat, een ritueel dat je helpt
om te reflecteren op je leven. Door de erfstukken

te scheiden van de rommel orden je je waardevolle
herinneringen. De waarde hiervan toont de Zweedse
schrijfster Margareta Magnusson in haar boek Opruimen
voor je doodgaat, de edele Zweedse kunst van het
opruimen (2017). Hoe je het aanpakt? Zeven tips:

Zolder, kelder en bergingen zijn goede plekken om te
starten, omdat er spullen staan die je vaak al jaren niet
hebt aangeraakt. De kans dat je ze gaat missen is klein,
dat motiveert om ze van de hand te doen.

(2]

Begin niet met foto's en brieven! Dikke kans dat deze
zoveel emoties en herinneringen oproepen, dat je
nergens meer aan toekomt.

©

Over het algemeen geldt dat de omvang telt: begin met
de grote spullen en eindig met de kleine.

o

Sta stil bij de gedachte dat er ooit iemand de tijd moet
nemen om door je spullen te gaan. En vraag je af:

wie wordt er gelukkiger van als ik dit bewaar? Is het
antwoord (uiteindelijk) ‘niemand’, dan kan het weg.

(5]

Vertel je dierbaren wat je van plan bent. Misschien
willen ze helpen en zelfs spullen hebben. Heb je
waardevolle items zoals een kunstcollectie? Check of
zij deze willen overnemen. Zo niet, dan kun je op zoek
naar andere liefhebbers.

(6]

Oude liefdesbrieven, souvenirs: er zijn ongetwijfeld
persoonlijke memorabilia die je koestert, maar die voor
anderen niet van waarde zijn. Deze kun je bewaren in
een ‘weggooidoos’. De inhoud kunnen je dierbaren te
zijner tijd ongezien weggooien.

Is opruimen met je levenseinde voor ogen te
confronterend? Beschouw het dan als voorbereiding
op een eventuele verhuizing. 0ok dat is een goede
aanleiding om te ontspullen.
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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
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Het E-woord

Hans van Amstel-Jonker

n de politiek werd lange tijd het ‘H-woord’
gebezigd, of juist vermeden. De H stond voor
de hypotheekrenteaftrek, die sommige politici
niet bespreekbaar wilden maken. Als consulent
bij de NvVE heb ik ervaren dat er ook zoiets als een
‘E-woord’ bestaat: sommige mensen vinden het lastig
om concreet om euthanasie te vragen en doen het dan
maar niet.
Drie jaar geleden was meneer De Haan begin
tachtig. Hij had al 35 jaar gezondheidsklachten.
Maar ook een grenzeloos optimisme, een enorm
doorzettingsvermogen en een gezin dat hem op de
been hield. Ik bezocht hem thuis. We stelden zijn
wilsverklaringen op en die besprak hij met zijn
familie en huisarts.
Onlangs kreeg ons Adviescentrum een alarmerend
telefoontje van zijn vrouw. ‘Het gaat nu echt niet
meer.’ Ik ga erheen en tref een doodzieke man aan
met veel pijn. Reguliere pijnbestrijding werkt niet
meer. Hij krijgt ook regelmatig steken in zijn hoofd
en gilt het dan uit. Hij heeft al een kleine T1A gehad
en vreest de volgende.
Als ik na de pijnaanval aan zijn bed zit, komt hij tot
rust en Krijgt weer praatjes. Hij maakt grapjes en
vertelt trots over zijn gezin. Hij had een goed leven,
maar zegt ook dat het niet meer gaat. Als ik vraag
wat hij concreet wil, gaat hij er met een grote boog
omheen. Het E-woord komt er niet uit. Hij komt niet
verder dan: ‘Het moet nu stoppen’ en ‘Ik wil geen
last zijn voor mijn familie’. Ik herhaal mijn vraag.
Uiteindelijk komt het E-woord eruit. Ik adviseer hem
om met elkaar erover te praten en dan de huisarts uit
te nodigen om het E-woord te bespreken.
Van meneer De Haan mag de huisarts meteen
komen. De familie is het ermee eens. De zoon belt

hem: ‘Dokter, kunt u langskomen? Mijn vader wil
een belangrijke vraag stellen.’ Ik fluister hem snel in
om het E-woord te gebruiken, dan weet de huisarts
hoeveel tijd hij voor het gesprek moet uittrekken. Als
de zoon dat doet, reageert de huisarts met: ‘Hierover
heeft hij het met mij niet eerder gehad.

De huisarts komt de volgende dag. Meneer De Haan
gebruikt uiteindelijk het E-woord. Ik snap hem

wel, want definitief afscheid moeten nemen van
hetleven en van zijn dierbaren valt hem zwaar. De
huisarts wil erin meegaan, maar moet zich houden
aan de zorgvuldigheidseisen. Eén keer vragen om
euthanasie is geen weloverwogen verzoek. En er is
nog een pijnbestrijding die niet eerder is geprobeerd.
Als de huisarts nu euthanasie uitvoert, kan hij hierop
aangesproken worden door de toetsingscommissie.
De laatste pijnbestrijding wordt meteen opgestart.
Meneer wordt zo suf dat er rust komt, ook voor de
familie. Daarna komt de pijn terug. Een volgend
gesprek is door de sufheid onmogelijk en wordt een
dag uitgesteld. Met veel fysieke pijn herhaalt meneer
het E-woord. Een dag later komt de SCEN-arts en
beéindigt de huisarts het leven van meneer De Haan.
Alleen het allerlaatste stukje van zijn leven is vredig
en waardig, de dagen ervoor waren dat niet. Wat
kunnen we hieruit leren? Dat het niet verkeerd is om
het E-woord tijdig bij de huisarts te gebruiken. Niet
dat de euthanasie dan meteen moet plaatsvinden, het
gesprek erover op gang brengen is voldoende; voor de
patiént, voor de naasten, maar zeker voor de arts. Met
elkaar kan iedereen dan toegroeien naar het moment
van euthanasie. Als meneer De Haan dat had gedaan,
had dat een paar dagen met veel pijn en wanhoop
gescheeld.

O
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Advies: praat tijdig over het uitzetten

Vredig sterven met een |CD

ILLUSTRATIE: RHONALD BLOMMESTIN
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it onderzoek blijkt dat

iets minder dan de helft

van de 1CD’s niet wordt

gedeactiveerd in de laatste
levensfase. Een gevolg hiervan is dat een
kwart van deze dragers in de laatste maand
nog een ongewenste shock krijgt, 16 procent
in de laatste week en 10 procent zelfs nog op
de laatste dag. Een drager voelt zo’n shock,
die aanvoelt als een harde slag of stoot
midden op de borst, vaak niet aankomen.
Dat maakt het een ingrijpende gebeurtenis,
zowel voor de drager als voor de naasten.
‘Voor de drager is zo’n shock erg pijnlijk,
helemaal als hij of zij nog bij kennis is. Voor
de naasten is het heel onprettig om te zien,
vooral in de laatste levensfase waarin zij
willen dat hun geliefde op een mooie, vredige
manier kan overlijden. Het is erg naar als
dat op deze manier wordt verstoord’, zegt
Rik Stoevelaar. Hij deed promotieonderzoek
naar het deactiveren van 1cD’s in de laatste
levensfase. Hij werkt inmiddels als medisch
psycholoog bij het Haga Ziekenhuis en
als psycholoog-onderzoeker bij het Leids
Universitair Medisch Centrum (LUMC).

Zelf bepalen > Stoevelaar vertelt

dat de toegenomen aandacht voor het
levenseinde in het algemeen ook zorgde
voor een duidelijke stijgende lijn in hoe
vaak de1cp in de laatste levensfase wordt
gedeactiveerd, een handeling overigens die
in het ziekenhuis moet worden verricht.
Toch kan dat nog beter. De richtlijn van de
Nederlandse Vereniging voor Cardiologie
(Nvvc) roept op om tijdig over het uitzetten
van de ICD te praten.

Maar wanneer begin je over de uitschakeling
van dit levensreddende apparaatje? In het
onderzoek van Stoevelaar gaven 1cD-dragers
aan dat zorgverleners er best over mogen
beginnen, maar dat ze graag zelf willen
bepalen wat ze met die informatie doen.
Hun naasten denken daar hetzelfde over.
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Een ICD is een inwendig apparaatje dat ingrijpt bij gevaarlijke

hartritmestoornissen. In eerste instantie probeert een ICD,

afkorting voor Implanteerbare Cardioverter Defibrillator,

met kleinere elekirische prikkels het normale hartritme te

herstellen. Helpt dat niet, dan volgt een grotere shock. Voor

dragers - ongeveer 30.000 in Nederland - is het belangrijk

om tijdig na te denken over deactivatie, omdat dit apparaatje

vredig sterven in de weg kan staan. - Dieuwke de Boer

‘Hoe iemand op dit onderwerp reageert,

is natuurlijk ook afthankelijk van leeftijd,
fysieke conditie en de manier waarop iemand
in het leven staat’, zegt Stoevelaar. ‘Zo is
nadenken over het levenseinde relevanter
voor iemand van 75 jaar dan voor iemand van
40 jaar met een jong gezin.’

Alarmbellen > De Nvvc-richtlijn noemt een
aantal goede momenten om over deactivatie
te beginnen. Dat kan bijvoorbeeld in het
gesprek voorafgaand aan de implementatie.
Dat klinkt logisch, maar blijkt toch niet altijd
een goed moment. Stoevelaar: ‘Patiénten
zijn dan vooral druk met praktische zaken.
Wanneer is de wond dicht? Wanneer mag ik
weer douchen? Wanneer mag ik weer seks
hebben met mijn partner? Bovendien is het
plaatsen van een IcD een levensreddende
ingreep. Het is begrijpelijk dat nadenken
over de gevolgen hiervan voor het einde

van je leven dan niet zo hoog op je
prioriteitenlijstje staat.’

De fase die daarna volgt, tussen de
implementatie en het levenseinde, kan soms
wel twintig, dertig of veertig jaar duren.
Stoevelaar noemt dit de moeilijkste, maar
wel de belangrijkste fase voor een gesprek
over deactivatie. ‘Voor zorgverleners is het
best lastig om dit onderwerp aan te snijden
zonder iemand van streek te maken. Bij mij
zouden ook alle alarmbellen afgaan als een
arts tijdens een controlegesprek vanuit het
niets over het uitschakelen van mijn 1cb zou
beginnen. Waarom begint hij daar nu opeens
over? Is er soms iets aan de hand waar ik geen
weet van heb?’

Stoevelaar geeft dan ook een paar suggesties.
‘Door voorafgaand aan de implementatie te

benoemen dat een 1cD het sterven soms in de
weg kan staan en in follow-up-gesprekken
het onderwerp af en toe aan te snijden,
bereid je iemand langzaam voor op het
daadwerkelijke gesprek.’

Zonder shocks > Wat een goed gesprek ook
in de weg kan staan is dat sommige dragers
denken dat ze zullen overlijden zodra de 1IcD
wordt gedeactiveerd. Het apparaatje redt
immers hun leven. Maar dat ligt anders: bij
het gros van de dragers grijpt de 1cbD namelijk
nooit in. Bovendien wordt bij deactivatie
alleen de shockfunctie uitgeschakeld. Dit
heeft verder geen invloed op de zogeheten
pacing-functie die voor een normaal
hartritme zorgt. De kans dat iemand direct
overlijdt aan deactivatie, is dus erg klein.
0ok een bijkomende ziekte kan van invloed
zijn op het wel of niet uitschakelen van het
apparaatje. De drager zal zich dan moeten
afvragen of hij de aftakeling, de pijn en het
verdriet die een ongeneeslijke ziekte met
zich mee kan brengen, verkiest boven een
mogelijk snelle en pijnloze dood door een
hartritmestoornis.

Goed om te weten is dat de drager in ieder
geval op elk moment kan besluiten het
apparaatje uit te schakelen. ‘Het deactiveren
van een IcD is hetzelfde als het stoppen

van elke andere medische behandeling.

Het verzoek daartoe moet altijd worden
ingewilligd op het moment dat de patiént
daaraan toe is’, zegt Stoevelaar. Zijn advies:
zorg datje tijdig informatie verzamelt en het
gesprek erover aangaat met je zorgverleners
én je naasten. Dan kom je aan het einde van
jeleven niet voor ongewenste verrassingen te
staan.
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Jan Kippersluis is huisarts in het Stadshospice Utrecht

'In een hospice Is euthanasie

Een hospice zou onomwonden openheid moeten
geven of euthanasie daar wel of niet mogelijk is, vindt
huisarts Jan Kippersluis. De prakfijk is een stuk minder
fransparant. ‘'Omdat er veel hospices zijn, deze plekken
veel van elkaar verschillen, en er geen regels zijn. «

Marloes Elings
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een nooduitgang’
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n een lentelichte ruimte serveert de Utrechtse
huisarts deze middag thee en chocolade. Hij
heeft vrij, maar waarschuwt dat hij gebeld kan
worden door mensen van het Stadshospice
Utrecht, het bijna-thuishuis waar hij sinds een
jaar of acht ook als huisarts werkt. ‘In principe
nemen mensen hun eigen huisarts mee als zij in het
hospice terechtkomen. Maar de laatste jaren zie ik een
verschuiving. Tot vier jaar geleden hield zo’n 7o tot 8o
procent van de mensen hun eigen arts; nu is dat nog
maar zo’n 50 procent. Ik word arts voor de mensen die
zonder huisarts komen te zitten.’
Op de vraag waarom zoveel mensen hun eigen
huisarts niet meer zien als de dood in het verschiet
ligt, reageert Kippersluis bedachtzaam. Zegt dat hij
geen onderzoek heeft gedaan en benadrukt dat hij
puur uit eigen ervaring spreekt. ‘Als mensen niet uit
Utrecht komen, of uit een deel van de stad dat ver van
het Stadshospice ligt, kiezen artsen ervoor om de zorg
uit handen te geven. Simpelweg omdat het veel tijd
kost om hun patiént te blijven zien.” Soms speelt ook
mee dat een huisarts weinig ervaring of affiniteit heeft
met palliatieve zorg.

Echt iets betekenen > Kippersluis is gespecialiseerd
in die tak van zorg. Als hij over zijn specialisme praat,
gaat hij rechterop zitten, bewegen zijn handen en
sprankelen zijn ogen. ‘Je moet goed klinisch kunnen
redeneren en het gaat ergens over. Je hebt intensief
contact met je patiént, en je kunt écht iets betekenen
als je iemand comfortabel naar het einde kunt
begeleiden.’ Hij benadrukt dat hij niet van de school is
die palliatieve zorg ziet als alternatief voor euthanasie.
‘Euthanasie is de nooduitgang. En nee, die hoef je niet
altijd te gebruiken. Maar het is wel heel fijn dat die
nooduitgang er is.’

Een kleine helft van alle patiénten die hij in het
Stadshospice begeleidt — jaarlijks zo’n tien — heeft een
euthanasiewens. Toch verleent Kippersluis jaarlijks
slechts een a twee keer euthanasie in het hospice.
‘Heel vaak wordt hun wens door de tijd ingehaald’,
vertelt hij. ‘Mensen kunnen pas naar een hospice als
hun levensverwachting niet langer dan drie maanden
is. Dat betekent dat patiénten heel erg ziek zijn. Een
euthanasie is daarnaast ook niet zomaar geregeld.

Ik heb tijd nodig om die nieuwe patiénten te leren
kennen, een vertrouwensband op te bouwen en te
begrijpen waarom zij euthanasie willen. De ene
patiént laat zich makkelijker kennen dan de ander. En
dan moet er ook nog een sCEN-arts komen. Al met al
heb ik minimaal een ruime week tot tien dagen nodig.
Die tijd is niet iedereen gegeven.’

Meer kunnen verdragen > Hij vervolgt: ‘Daarnaast
is er in een hospice veel aandacht en rust voor
patiénten. Ze ontdekken dat er veel mogelijk is om
die laatste fase zo comfortabel mogelijk door te
komen. Bijvoorbeeld door goede pijnbestrijding en
medicijnen tegen symptomen als misselijkheid en
benauwdheid. Patiénten krijgen zo het vertrouwen
dat ze in de laatste fase niet aan hun lot worden
overgelaten. Dat maakt dat bij veel mensen de angst
minder wordt en ze veel meer kunnen verdragen dan
ze vooraf dachten.’

‘Bovendien vinden patiénten het vaak ook
ingewikkeld om hun euthanasiewens te laten
uitvoeren. Ik zie en merk dat mensen het makkelijker
vinden om over euthanasie te praten als ze niet ziek
zijn en de dood niet nabij is. Als het einde nadert, is
dat gesprek veel moeilijker. Velen vinden het dan toch
heel spannend om die stap te zetten en mij te vragen
om ze dood te maken. Want, ja, dat is uiteindelijk
natuurlijk wel wat euthanasie is. Ik heb patiénten in



het hospice gehad met een duidelijke wilsverklaring,
maar als ik het gesprek met ze aanging, wilden ze
helemaal niet dood. “Dokter, ik heb het naar mijn
zin,” zei zo iemand dan. “Ik heb allemaal lieve mensen
die voor mij zorgen. Ik houd het nog prima vol.””

Naast de geiser > Kippersluis was net dertig toen
hij in de jaren ’90 zijn eerste euthanasie uitvoerde. Hij
werkte in een verpleeghuis en de officier van justitie
bepaalde in die tijd nog of hij vervolgd moest worden.
‘Tk had toen een heel team om mij heen. Het ging om
een mijnheer met ALS en ik kon mij goed voorstellen
dat hij niet nég meer wilde inleveren.” Toen Kipper-
sluis daarna in een huisartsenpraktijk aan de slag ging
en zijn eerste euthanasie in zijn eentje deed, besloot
hij dat hij voortaan altijd iemand mee zou nemen.

‘Ik stond de spuiten klaar te maken naast de geiser in
de keuken. Dat voelde zo eenzaam. Dat wil ik nooit
meer.’

Ook in het Stadshospice neemt Kippersluis altijd

een collega mee als hij een euthanasie uitvoert.
‘Technisch is het helemaal niet ingewikkeld, maar
het is fijn als iemand je ondersteunt. Want hoewel het
nooit misgaat en ik ervaring heb, schieten er altijd
hersenspinsels door mijn hoofd als ik een euthanasie
ga doen. Ik bedenk dat iemand niet in slaap raakt of
dat het allemaal veel te lang duurt. Dan is het fijn als
er hulp is, mocht er iets zijn.’

De euthanasie zelf vindt hij niet het moeilijkste. ‘Voor
mij is altijd het heftigste moment als we een datum
prikken. Dat vind ik het aangrijpendst omdat het dan
onomkeerbaar wordt. Ik beloof iets wat ik ga doen en
waarvan ik helemaal geen reden heb om te denken dat
ik het niet zou willen doen, maar toch doet mij dat
iets. Tegelijkertijd is dat moment vaak ook heel mooi.
Omdat je de opluchting bij de patiént en de familie
ziet.
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Transparant > Inhet Utrechtse Stadshospice kunnen
patiénten overlijden door euthanasie. Dat is lang niet
in alle hospices mogelijk. ‘Een patiént van mij kwam
in een hospice terecht waar ze vanwege religieuze
overtuigingen geen euthanasie willen. Terwijl die
man daarvoor wilde opteren. Ik vond dat moeilijk.
Van zijn dochter begreep ik later dat haar vader rustig
was overleden aan de gevolgen van zijn ziekte en dat
iedereen daar vrede mee had. Dan is het goed. Maar
ik kan mij voorstellen dat anderen zo’n plek laten
schieten. Al is het dan wel heel pijnlijk dat je langer
moet wachten op een bed.’

Kippersluis vindt dat hospices transparant moeten
zijn over hun euthanasiebeleid. Een kleine steekproef
laat zien dat veel hospices dat niet zijn. Heel soms
staat er expliciet dat euthanasie niet mogelijk

is, maar meestal wordt euthanasie helemaal niet
genoemd. ‘Hospices kunnen een beleid hebben,

maar uiteindelijk moet een huisarts zelf bepalen of
hij of zij bereid is om euthanasie te verlenen. En een
SCEN-arts zal controleren of een euthanasievraag

aan de zorgvuldigheidseisen voldoet.” Op de vraag

of bijvoorbeeld het Expertisecentrum Euthanasie

iets zou kunnen betekenen voor hospices, schudt

hij zijn hoofd. ‘Die zijn voor ingewikkelde
euthanasievraagstukken. Dat is in een hospice
helemaal niet aan de orde. Dat kunnen huisartsen
prima zelf”

HOSPICES EN EUTHANASIE

Er zijn ongeveer 280 hospices in Nederland. Hoeveel
precies is onduidelijk omdat dat nooit in kaart is
gebracht. Het Universitair Medisch Centrum Utrecht
hoopt in juni met de resultaten van een onderzoek
helderheid te kunnen geven. Veel hospices zijn
ontstaan uit vrijwilligersinitiatieven en daarom is er
een grote heterogeniteit. Bijna-thuishuizen (gerund
door vrijwilligers) zijn verenigd in de stichting
Vrijwilligers Palliatieve Terminale Zorg (VPTZ), de
high care hospices (gerund door professionals)

zijn verenigd in de Associatie Hospicezorg
Nederland (AHzN) en dan zijn er nog hospices in
verpleeghuizen. Geen van deze organisaties hebben
duidelijke afspraken over euthanasie.



29

LEDENADVIESRAAD: 'PEILING IS BEVESTIGING KOERS NVVE'

Een bevestiging van de NVVE-koers. Dat ziet

de Ledenadviesraad in de uitkomsten van een
recente ledenpeiling over verbeterpunten voor

de euthanasiewet, zo stellen de leden Dick
Kroon en Gert Jan ter Braak. - Els Wiegant

Deledenpeiling werd gehouden onder de ruim
tienduizend mensen die deelnemen aan de NVVE-
ledenpanels. Zij worden geregeld bevraagd over hun
mening met betrekking tot zaken die de NVVE aangaan.
De meest recente peiling ging over de euthanasiewet
die in april twintig jaar bestond.

0ok andere hulpverlener

De peiling laat drie opvallende uitkomsten zien,
vinden de twee Ledenadviesraad-leden. De eerste is
dat ruim een derde van de respondenten aangeeft
dat speciaal opgeleide hulpverleners mensen zonder
medische klachten zouden moeten kunnen helpen bij
een waardig sterven.

Kroon: ‘De communis opinio tot nu toe is dat een
huisarts dit moet doen, vanwege zijn vertrouwensband
met de patiént. Maar als mensen gevraagd wordt te
kiezen tussen de huisarts of een speciaal opgeleide
hulpverlener, dan geeft een geringe meerderheid de
voorkeur aan de hulpverlener. Nog nooit eerder is dit
zo duidelijk uit peilingen naar voren gekomen.’

Uit een andere vraag blijkt dat een kwart van de
respondenten slechte ervaringen heeft met de
afhankelijkheid van de arts bij euthanasie of iemand
kent die dat heeft. Volgens de euthanasiewet is de arts
de enige die euthanasie mag verlenen, mits aan de
zorgvuldigheidseisen is voldaan. Ruim de helft van
de respondenten zegt deze afhankelijkheid als een
probleem te ervaren. Bijna driekwart onderschrijft
de stelling dat iemand die om euthanasie vraagt, te
afhankelijk is van de mening van de arts.

Kroon: ‘Het groeiende draagvlak voor een andere,
gespecialiseerde hulpverlener voor die rol is
interessant. De angst voor afhankelijkheid van de
arts is een motivatie voor ons om te streven naar
aanvullende mogelijkheden. Als Ledenadviesraad
willen we daar extra aandacht voor vragen bij het
bestuur van de NVVE.
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Wachtlijst Expertisecentrum

Samenhangend met deze uitkomsten is de leden nog
een tweede uitkomst opgevallen, die heeft betrekking
op de wachttijden bij het Expertisecentrum
Euthanasie. Die gelden niet alleen voor mensen

met complexe euthanasieverzoeken (zoals bij
psychiatrische klachten), maar inmiddels ook voor de
minder complexe verzoeken. Van de respondenten
zegt 4,3 procent zelf op de wachtlijst te staan of
iemand in zijn directe omgeving te kennen die dat
lot treft. Van de respondenten vindt 92 procent dat de
minister zou moeten ingrijpen om de wachtlijsten te
verkorten. Kroon: ‘Er is sprake van zo’n grote toeloop
dat het Expertisecentrum niet meer de achtervang
kan bieden die het voorheen bood. Daarmee dreigt
een reserve-optie voor veel mensen te vervallen.

Ook hierbij zou de optie van een gespecialiseerde
hulpverlener misschien verlichting kunnen bieden.’

Voorzichtigheid

De derde uitkomst die de Ledenadviesraad opvallend
noemt, is dat 7o procent van de respondenten vindt
dat er een door de overheid gereguleerd middel
beschikbaar moet komen waarmee mensen zelf hun
leven op een waardige manier kunnen beéindigen.
Iets meer dan een kwart vindt dat zo’n middel overal,
vrij en legaal verkrijgbaar zou moeten zijn.

Kroon: ‘Leden zijn dus wel voor een autonome route,
maar ze zijn zich kennelijk ook bewust van de risico’s
van vrije en legale beschikbaarheid van zo’n middel.
Als NvVE worden wij er weleens op aangesproken:
waarom doen jullie daar toch zo moeilijk over?! Maar
in de uitkomsten zien wij dat onze voorzichtigheid
door deleden wordt ondersteund. Dat is iets om

te koesteren en als Ledenadviesraad zullen we die
voorzichtigheid ook zeker bewaken.’
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Het broze licht
Tomads Gonzdlez
Meridiaan Uitgevers, € 20,99

‘Die nacht lag ik wakker. Sara,
naast me, sliep ook al niet. Ik
keek naar haar bruine schouders,
haar rug, die nog slank was voor
haar negenenvijftig jaar, en
vond troost in haar schoonheid.’
Met deze intense openingszin
neemt Tomadas Gonzdlez (1950)
ons mee naar een ingrijpende
gebeurtenis die twintig jaar
geleden plaatsvond: de geplande
dood van Jacobo, de oudste van
dedrie zonen in het gezin van
David en Sara.

Door een ernstig verkeers-
ongeluk raakte Jacobo verlamd;
hoop op herstel en moed omdat
dat moet, hielden hem in

leven. Drie jaar na zijn ontslag
uit het ziekenhuis begonnen

de ondraaglijke, want ‘helse
pijnen’, juist in die delen van
zijn lichaam waar hij niets zou
moeten kunnen voelen. Daarna
wilde hij maar één ding: dood.
Met een van zijn jongere broers
reisde hij naar Portland, Oregon,
waar een zelfgekozen dood
juridisch is toegestaan. Zijn
ouders, familie en vrienden
wachtten samen thuis in New
York op het verlossende bericht.
In hun bodemloze verdriet stond
eenieder alleen.

Twintig jaar na de dood van

zijn zoon begint het boek met
de terugblik. David is dan

eind zeventig, al twee jaar
weduwnaar, woont weer in
Colombia, zijn geboorteland,
enis vrijwel blind. Niet meer in
staat te schilderen — hij was een
succesvol kunstenaar — wendt
David zich tot een ander medium
dan verf om zijn gevoelens te
uiten. Hij gaat op zoek naar
woorden om de diepe schaduw

te benoemen die de dood van
zijn zoon over zijn leven wierp.
Ondanks de pijn die hem dit
doet, of misschien dankzij die
pijn, ziet David schoonheid in
het alledaagse van het leven.
Gonzdlez weet dat, net als

een gewone conversatie, toch
diepte te geven. David beziet
ook zijn latere leven met een
schildersoog; zo beschrijft hij het
als een ‘landschap van verlies’ en
loopt het contrast tussen licht en
donker als een rode draad door
werk en leven.

Het broze licht is een boek over

de kracht van het leven en het
aanvaarden van het verlies
daarvan. Gonzdlez, die tot
Colombia’s beste hedendaagse
schrijvers wordt gerekend, zal
met deze bescheiden, gevoelige
roman ook de harten van
Nederlandse lezers veroveren.
Het verhaal raakte me diep door
zijn rustige, observerende en
beeldende manier van vertellen
en door de diepe inzichten in
leven, kunst, familie en verlies,
zonder vals sentimenteel te
worden.

o

Een soort van sterven
Bettina Drion
Prometheus, € 20,00

Bettina is geen familie van Huib
Drion, de rechtsgeleerde die

in 1991 een maatschappelijke
discussie ontketende door te
pleiten voor een middel waarmee
ouderen die hun leven wilden
beéindigen, dat op een humane
manier konden doen. Daarna
werd het (niet bestaande) middel
‘de pil van Drion’ genoemd.
Bettina Drion (1968) is auteur

en schrijfdocente. Drion is

haar auteursnaam en over de
naamsovereenkomst wordt

ze vaak aangesproken. Die

gesprekken brachten haar

ertoe zich in het onderwerp te
verdiepen. Ze hebben geleid

tot het thema dat ze bij de

kop neemt in deze roman:

de mogelijke gevaren rond

de beschikbaarheid van een
zelfdodingsmiddel.

De hoofdpersoon in het verhaal
is Carol, een mantelzorger die
ernstig gebukt gaat onder de
zorg voor haar invalide man, van
zie ze niet meer houdt. Als haar
enige steun en toeverlaat, haar
moeder, sterft, raakt ze langzaam
maar zeker de greep op het leven
kwijt en meent ze dat er nog
maar één uitweg is. Een radicale.
Na de laatste bladzijde was mijn
eerste gedachte: een vaardig
geschreven verhaal. Maar geraakt
had het me niet. Nergens. Gek

is dat, want het onderwerp

boeit mij wel degelijk. Wat was
het? De toon, de dialogen, die
herinneringen opriepen aan
meisjesboeken? De stukken over
euthanasie die me troffen als
schools. Toch zit de vaart erin

en er zullen zeker lezers zijn die
plezier beleven aan deze roman.
[
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Omdat we leven
Met zicht op het einde
Christiaan Rhodius
Lucht, € 20,00

Als student was Christiaan
Rhodius (1977) al werkzaam in
een hospice. Die ervaring deed
hem kiezen voor het specialisme
ouderenzorg. Uit Omdat we
leven. Met zicht op het einde blijkt
Rhodius, die sinds 2012 als arts
verbonden is aan een hospice,
een bevlogen pleitbezorger van
palliatieve zorg. Belangrijkste
vraag voor hem: hoe kan ik

als dokter de patiént comfort
bieden? En dan gaat hetom

de mens, niet de ziekte. Wie

het begrip ‘uitbehandeld’ laat
vallen, jaagt hem op de kast: ‘We
kunnen nog steeds handelen. Ik
zoek naar waar de mens behoefte
aan heeft in dat laatste, meest
kwetsbare stukje van zijn leven.
Datis essentiéle zorg. Nog te
vaak zien zorgprofessionals
alleen de ziekte en kijken ze
onvoldoende naar de zieke
mens.

Het boek omvat 21 vaak
ontroerende verhalen over de
ontmoetingen die Rhodius

had en de gesprekken die hij
voerde. Ze worden gevolgd
door een reflectie daarop door
professionals, vrijwilligers en
nabestaanden, en — voor mij

een nieuw technisch snufje
—door QR-codes die leiden

naar audiofragmenten en
beeldmateriaal.

Zijn vraag waarom er in de
behandelkamer niet wordt
gepraat over die laatste levens-
fase, gaf Rhodius zijn lijfspreuk
in: ‘Als we de dood buiten
beschouwing laten, doen we
het leven te kort.” Kortom, een
boek dat gespreksstof te over
levert om over de dood te praten,
ermee te leren leven.

([
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CHRISTIAAN RHODILUS

Omdat we leven

Met zicht op het einde

LLiGCHT

De man die even dood
wilde

MarcJ.M. Petit

Online te bestellen (onder andere
via laatstewil.nu), € 22,50

Dit boek lijkt een reactie op de
SIRE-campagne: De Dood, praat
erover. Voor wie dat wil, kan het
een geweldige hulp zijn want in
De man die even dood wilde wordt
uitvoerig gecorrespondeerd
over het onderwerp. Jawel, hier
is gekozen voor een Klassieke
stijlvorm: het brievenboek.
Door Hans die, de vijftig net
gepasseerd, besluit dat hij niet
ouder wil worden dan 75. Hij
wisselt daarover van gedachten
met twee dierbare vrienden,
Sofie en Maarten. Uiteraard
verschillen hun karakters

nogal zodat de kwestie vanuit
verschillende hoeken kan
worden benaderd. Een geslaagde
poging van Marc Petit (1956) om
lezers een handreiking te bieden
over de dood — ook als die nog
een eind weg is — na te denken en
vooral te gaan praten.

o

Zelfmoord
Edouard Levé
Koppernik, € 19,95

Om meerdere redenen is dit een
intrigerend boek. Enkele dagen
nadat de Franse conceptueel
kunstenaar/fotograaf Edouard
Levé (1965-2007) het manuscript
van Zelfmoord — waarin hij
terugblikt op de suicide van een
jeugdvriend en diens motieven
probeert te achterhalen — bij
zijn uitgever had ingeleverd,
hing hij zichzelf op. Dat roept
vragen op: heeft die vriend wel
echt bestaan of is hij een fictief
persoon? Schreef Levé om zijn
eigen dood aan te kondigen? Of
werd hij door het schrijven pas
meegesleept in een doodswens?
Wat is dit: een essay, een
belijdenis of toch een roman?
Al lezend blijf je zoeken naar
antwoorden. Over de daad

van zijn vriend zegt de auteur

bijvoorbeeld: ‘Je zelfmoord is het

belangrijkste statement van je

leven, maar je zult er de vruchten

niet van plukken.” Gold dit ook
voor Levé zelf? We zullen het
nooit weten.

Kenmerkend voor deze kleine
roman is de kalme, bijna laconieke
manier van vertellen. Neem de
openingsscene: ‘Op een zaterdag

in augustus kom je in tennistenue
met je vrouw het huis uit.
Halverwege geef je te kennen dat
jejeracket bent vergeten. Je gaat
het halen.(...) Je viouw geniet van
de zon. Een paar tellen later hoort
ze een schot.’

Gaandeweg krijgen we een portret
van de 25-jarige, nooit bij naam
genoemde jongeman doordat Levé
zijn herinneringen aan gedeelde
ervaringen optekent. Het was
iemand die zich afzijdig hield,
liever luisterde dan sprak, slim
was, somber, traag, kunstzinnig.
Hij stopte met antidepressiva
omdat die slechts zorgen voor ‘vals
geluk’. Hij speelde een spel met

de dood door zijn eigen grafzerk
te ontwerpen en die te voorzien
van een sterfdatum in de verre
toekomst. Zodat bezoekers van de
begraafplaats verbijsterd zouden
stilstaan bij deze ongerijmdheid.
Zoals nabestaanden van zelf-
moordenaars vrijwel altijd met een
hoofd vol vragen achterblijven. @
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LEDENOVERLEG EN ALV 00K ONLINE

Zowel het ledenoverleg van donderdag 19 mei (vanaf
19.30 uur) als de Algemene Ledenvergadering van
zaterdag 25 juni (vanaf 11.00 uur) is ook online te
volgen. Beide bijeenkomsten worden in de Eenhoorn
in Amersfoort gehouden.

Het ledenoverleg is bedoeld om, voorafgaand aan de
Algemene Ledenvergadering, met elkaar van gedachten
te wisselen. Wilt u het overleg online volgen, dan moet
u zich eerst aanmelden via: nvve.nl/ledenoverleg.
Aanmelden voor de ALV, in de zaal of digitaal, kan via:
nvve.nl/alv.

AANVULLING VORIGE RELEVANT

In de vorige Relevant stond een overzicht van landen
waar euthanasie (wettelijk) mogelijk is. Daarin

werd ook de Australische staat Victoria vermeld. De
opsomming is echter niet volledig. Ook in de staten
West-Australia (sinds 2019), Tasmanié&, South Australia
en Queensland (alle drie sinds 2021) is euthanasie
mogelijk.
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PAQUERETTE SPELT IN DE REGIESTOEL

MIDDEN IN HET LEVEN

'Mijn man Luuk was 54 toen

hij de diagnose cerebellaire
atrofie kreeg, een zeldzame
hersenaandoening. Artsen gaven
hem acht tot twaalf jaar, waarin
praten, bewegen en lopen steeds
moeilijker zouden worden. Ik was
43. We hadden jonge kinderen,
drukke banen, stonden midden in
het leven.’

VOLDOENING

'Luuk was niet iemand om bij
de pakken neer te zitten. Toen
hij vanwege zijn afnemende
motoriek zijn directiefunctie bij
een grote bank moest opgeven,
had hij genoeg liefhebberijen

om zich mee bezig te houden. Zo
heeft hij nog gereisd en een boek
geschreven over zijn grote passie:
kuifhoenders. Vanuit binnen- en
buitenland werd zijn expertise
ingeschakeld, daar haalde hij
voldoening uit. En we hadden
natuurlijk veel reuring thuis, met
ons gezin, familie en vrienden.’

ONAFWENDBAAR

‘Ondanks zijn ziekte bleven Luuk
en ik elkaar vinden, zoals we ooit
met elkaar waren gestart: lief-
devol, met humor, in verbinding
met ons gezin. Maar we wisten
dat de dood onafwendbaar was
en spraken er geregeld over.
Luuks voornemen was om het zo
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lang mogelijk vol te houden,
maar niet koste wat het kost. Hij
speelde graag met woorden, taal
was heel belangrijk voor hem.
Niet meer zelfstandig kunnen
communiceren was voor hem een
belangrijke grens.’

TROPENJAREN

'Toen Luuks lichaam het steeds
meer begon te begeven, stuurde
onze huisarts aan op opname

in een verpleeghuis, maar dat
was voor ons onbespreekbaar.
Op een dag vroeg Luuk mij naar
het euthanasieverzoek dat hij vrij
snel na de diagnose had laten
opmaken. Ondertussen was ik
steeds meer aan het overleven.

We beleefden tropenjaren vol
zorg en verlies, want in deze
periode verloren wij Luuks
moeder en mijn moeder en
werd mijn broer ziek. Het voelde
allemaal zo dubbel: ik begreep
Luuks keuze en voelde dat ik alle
zorg niet langer zou volhouden,
maar het idee om hem kwijt te
raken kon ik moeilijk verdragen.
Voor hem en ons gezin hield ik
me sterk. We zouden dit pad
samen gaan.'

DRINGEND BEROEP

'Luuk schakelde de NVVE in. "Is
niet meer zelfstandig kunnen
praten 66k ondraaglijk lijden?”
"]Ja", antwoordde de consulente.

Met die bevestiging ging Luuk
terug naar de huisarts. Hij wilde
waardig sterven en deed een
dringend beroep op onze huisarts
die hij al jaren kende. Die zegde
uiteindelijk zijn medewerking
toe, 27 oktober 2015 was de dag
van de euthanasie. Tot een em-
pathische relatie met de huisarts
is het nooit gekomen. Er was
geen nazorg voor mij en onze
kinderen, dat vind ik jammer.’

RUST

"Twee jaar na Luuks overlijden
ben ik verhuisd. Ik heb geen
contact meer gehad met de
huisarts, totdat ik hoorde dat hij
zijn zoon had verloren. Ik besloot
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hem een condoleancebrief te
sturen. In die brief bedankte ik
hem nog voor zijn medewerking
bij Luuks zelfgekozen
levenseinde. Ik ben me meer
gaan realiseren hoe moeilijk een
euthanasieverzoek is voor een
arts die is opgeleid om mensen
te genezen. Al had ik graag

een betere en meer begripvolle
verstandhouding gehad, ik ben
hem toch dankbaar dat hij Luuk
heeft geholpen om zijn leven
waardig te kunnen beéindigen.
Dat heeft ons als gezin rust
gebracht, al is het grote gemis
nog dagelijks voelbaar.'
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NVVE-lid Wim van Dijk heeft
een voorstel ingediend om
het beleid van de vereniging
aan fe passen. Het voorstel
heeft de sfeun van
minimaal twintig leden en
komt daarom aan de orde
in het Ledenoverleg van

19 mei en in de Algemene
Ledenvergadering van

25 juni.

ALV BESPREEKT VOORSTEL AANPASSING EUTHANASIEWET

Kern van zijn voorstel is dat Van

Dijk aanpassing wenst van de
euthanasiewetgeving. Hij stelt dat artsen
niet kunnen oordelen over ‘ondraaglijk
en uitzichtloos lijden’ en evenmin in
staat zijn een objectief oordeel te vellen
over de vraag of ‘een andere redelijke
oplossing mogelijk is’. Hij wil daarom
dat deze twee zorgvuldigheidseisen uit
de euthanasiewet komen te vervallen.
Van Dijk benoemt ook dat SCEN-

artsen niet meer nodig zullen zijn als
zijn voorstel werkelijkheid wordt,

wat impliceert dat hij ook de eis van
‘consultatie’ afgeschaft wil hebben

(SCEN staat voor Steun en Consultatie
Euthanasie Nederland). De uitvoering van
euthanasie zou in handen moeten komen
van Levenseindebegeleiders (voorlopig
de arts). De toetsing door de regionale
toetsingscommissies euthanasie (RTE’s)
moet eveneens worden afgeschaft.

RvB ontraadt voorstel

Het voorstel van Wim van Dijk zou

een drastische koerswijziging van de
NVVE betekenen. De Raad van Bestuur
herkent de door Van Dijk genoemde
knelpunten, maar vindt aanpassing van
de euthanasiewet niet de juiste oplossing.
De Raad van Bestuur ontraadt het voorstel
dan ook.

In haar beleidsnota Vrijheid van Sterven
maakt de NVVE zich sterk voor drie
routes: de medische route (euthanasie),
de hulpverlenersroute en de autonome
route. De NVVE wil élk van deze drie routes
mogelijk maken of verbeteren. Fransien
van ter Beek: ‘Wij zien de euthanasiewet
als een verworvenheid die we moeten
beschermen. Daarnddst willen we de
mogelijkheden voor zelfbeschikking
vergroten. Door de — nu nog strafbare —
hulpverlenersroute te legaliseren. En door
de autonome route toegankelijker te
maken middels betere verkrijgbaarheid
van stervensmiddelen.’

Grote risico's

Het voorstel van Van Dijk om de
medische route om te bouwen tot de
hulpverlenersroute zou in de ogen van

de Raad van Bestuur een vermindering
van keuze-opties betekenen. Bovendien
brengt aanpassing van de euthanasiewet
grote risico’s met zich mee. Politicke
partijen die terughoudend zijn op het
gebied van het zelfgekozen levenseinde
kunnen aanpassing van de wet
aangrijpen om juist nieuwe drempels

in te bouwen. De Raad van Bestuur zet
liever in op bescherming van de huidige
euthanasiewet, het verbeteren van de
uitvoeringspraktijk en daarnaast op de
ontwikkeling van nieuwe wetgeving die
de hulpverlenersroute en de autonome
route mogelijk maken. ‘De Raad van
Bestuur ziet in het voorstel wel een aantal
constructieve elementen waar we graag
mee verder gaan bij het bepleiten van de
hulpverlenersroute. Nddst de medische
route’, aldus Van ter Beek.

Het voorstel van Van Dijk en de reactie van
de Raad van Bestuur staan vanaf 11 mei op
nvve.nl/alv.
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WAT KAN DE
NVVE VOOR
U DOEN?

WILSVERKLARINGEN

2

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

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

SPREEKUUR

Heeft u hulp nodig bij het opstellen van
uw wilsverklaringen? Dan kunt u op
diverse plekken in Nederland terecht voor
een gratis NVVE-spreekuur. De spreekuren
zijn wekelijks. Tijdens het gesprek kunt

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

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

op nvve.nl/spreckuren.

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

LEDENADVIESRAAD

2

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

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

NIEUWSBRIEF

N2

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

CAFE DOODNORMAAL

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

ADVIESCENTRUM
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NvVE-leden kunnen bellen met het
Adviescentrum voor informatie, advies

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

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

Het Adviescentrum is tijdens kantooruren
bereikbaar.

LEZINGEN, PRESENTATIES EN
WORKSHOPS

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

voor zowel professionals als particulieren.

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

DIGITALE LEZINGEN EN
THEMABIJEENKOMSTEN

De NVVE vindt het belangrijk u goed

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

RAAD VAN BESTUUR NVVE
N2

Fransien van ter Beek, Dick Bosscher

RAAD VAN TOEZICHT NVVE
2

Voorzitter:

prof. dr. Job Cohen

Leden:

mr. Barbara Middeldorp

drs. Maarten ten Doesschate
prof. dr. Eddy Houwaart

drs. Flip Sutorius

Hans van Amstel-Jonker

ADRES

N2

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

van 09.00 tot 17.00 uur

website: nvve.nl

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

MARIJKE HILHORST ="

Hidde was net zeventien toen zijn vader euthanasie kreeg.
Daar had hij toen weinig begrip voor. Sterker nog: het kwam
hem slecht uit. Nu, op zijn tweeéndertigste en zelf net vader
geworden, kijkt hij op die periode terug.

‘Tk had niet zo veel met Jaap, mijn vader was een beetje stoffig.
Mijn moeder is veel leuker, Mirjam is illustratrice en maakt
nog steeds kleurrijke, vaak geestige tekeningen. Mij is het een
raadsel wat zij ooit in hem heeft gezien. Komt nog bij dat mijn
vader ziekelijk was. Als kind had hij veel last van astma

gehad en op latere leeftijd weer en daar kwamen hartproblemen
bij. Geloof ik, precies weet ik het niet meer.

Ik zat in mijn eindexamenjaar. Had hard geblokt en vrijwel alle
zaterdagen als vakkenvuller gewerkt om geld te verdienen. We

zouden met zo ongeveer de hele klas direct na het eindexamen
naar Salou vertrekken, om net voor de uitslag — de dag des
oordeels, zoals wij dramatisch riepen — terug te komen. Het
was echt te gek. Kroegentochten. Geweldige feesten. Bier.
Kampvuur. Dronken dansen in een disco. Zoenen. Overdag
slapen op het strand.

Tot mijn moeder me op een middag wist te bereiken en zei dat
ze een ticket had geboekt omdat ik naar huis moest komen:
Jaap zou over twee dagen sterven. Zijn euthanasieverzoek was
ingewilligd.

Ik ben gebleven, heb gewoon doorgefeest, tegen niemand iets
gezegd. Mirjam heeft me nooit iets verweten, maar ik vraag me
af wie ik toen was.




