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VOORWOORD

Dit onderzoek gaat over de wijze waarop wordt omgegaan met een ver-
zoek om euthanasie of hulp bi] zelfdoding. We hebben gedurende het
onderzoek gesproken met mensen die ernstig ziek zijn, mensen die een-
zaam zijn, mensen die vinden dat ze aan het eind van hun leven zZijn aan-
beland, mensen die jarenlang in psychiatrische klinieken hebben doorge-
bracht en mensen die in hun omgeving nare ervaringen met het sterven
van naasten hebben meegemaakt en die denken 'mij mag dit niet gebeu-
ren’. Mensen die aan het eind van hun ziekte ziin gekomen en zich afvra-
gen 'hoe lang kan ik dit nog volhouden’ en mensen die aan het begin van
een aftakelingsproces staan die zich afvragen 'wil ik dat allemaal nog wel
meemaken?’. Aliemaal hebben ze een ding met elkaar gemeen. Ze hebhen
nagedacht over hun dood en willen zeggenschap krijgen over het einde
van hun leven.

Ook hebben we met naaste familicleden en huisartsen van deze mensen
gesproken. Daarnaast hebben we gesprekken gevoerd met nabestaanden.

Heel duidelijk is uit de gesprekken gebleken dat nlemand lichtvaardig denkt
over een verzoek om euthanasie of hulp bjj zelfdoding. De mensen die het
hetreft niet, de naasten niet en 0ok de huisartsen niet. Het is een proces
waar mensen doorheen gaan en dat vee! twiffels maar ook wanhoop te-
weegbrengt. Lichtvaardig over de dood denken doet niemand; zeker niet
iemand die om euthanasie of hulp bij zelfdoding vraagt.

De afgelopen jaren zijn er verschillende onderzoeken gepubliceerd waarin
beschreven wordt hoe en hoe vaak euthanasie of hulp bij zelfdoding voor-
komt en met welke dilemma’s artsen te maken krijgen die euthanasie ver-
lenen. [n dit verslag wordt pbeschreven met welke processen, dilemma’s,
knelpunten en problemen, mensen gecanfronteerd worden die vragen om

euthanasie of hulp bij zelfdoding.

Vieel dank ben ik verschuldigd aan alle personen die bereid waren aan het
onderzoek mee te werken. in de eerste plaais wil ik de cliénten, de naas-
ten, de huisartsen en nabestaanden bedanken voor hun bereidheid over dit
onderwerp te praten. in de tweede plaats dank ik mijn collega’s die mede
de gesprekken hebben gevoerd: Karin Huntiens en Sandra de Srnit. Raily
Rijkschroeff dank ik voor de begeleiding. Tot slot wil ik de leden van de
begeleidingscommissie pedanken veor hun inbreng bij de totstandkoming

" van dit rapport: John Blad, Ben Schraven, Ed van Hoorn, Hans Schraven

en Martine Cornelisse.

Riki van Overbeek
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HOOFDSTUK EEN

INLEIDING

1.1 Aanleiding tot het onderzoek

Op 1 juni 1994 werd de Wet tot Wijziging van de Wet op de Lijkbe-
zorging met het daarbij behorende Besluit van kracht. Met name het
Besluit was van belang omdat in dit besluit aan de Meldingsproce-
dure Euthanasie gestalte werd gegeven. In het regeringsakkoord van
het kabinet Kok in 1994 werd vastgelegd dat de meldingsprocedure
geévalueerd zou worden. De ministeries van VWS en Justitie gaven
de opdracht voor dit evaluatie-onderzoek. De onderzoeksopdracht
van het evaluatie-onderzoek meldingsprocedure euthanasie luidde
als volgt:

"_ Nagaan in hoeverre, onder welke omstandigheden en om welke
redenen door artsen euthanasie, hulp bij zelfdoding of levensbe-
eindigend handelen al dan niet wordt gemeld bij de gemeentelij-
ke lijkschouwer,

- Onderzoek naar gedrag, ervaringen en opvattingen van behan-
delend artsen met betrekking tot levensbeéindigend handelen
en naar de vraag welke veranderingen zich daarbij in de afgelo-
pen jaren hebben vocrgedaan.

- Onderzoek naar ervaringen met de meldingsprocedure euthana-
sie van behandelend artsen, gemeentelijke lijkschouwers, offi-
cieren van justitie, inspecteurs van de gezondheidszorg, procu-
reur-generaals en ministers” (Van der Wal & Van der Maas,

1995).

De Nederlandse Vereniging voor Vrijwillige Euthanasie (NVVE) is
van oordeel dat aanknopingspunten voor verbetering van wetgeving
niet alleen te vinden zijn via gedrag, ervaringen en opvattingen van
de medische en juridische actoren, maar dat ook het perspectief van
de directe betrokkenen (de personen die om euthanasie of hulp bij
zelfdoding vragen) en hun naaste omgeving in dit verband relevant

IS.

De NVVE heeft eind 1995 aan het Verwey-Jonker Instituut verzocht
een onderzoek te verrichten naar het proces van omgaan met een
verzoek om euthanasie of hulp bij zelfdoding vanuit het perspectief
van de persoon die om euthanasie vraagt. Het onderzoek dient met

Verwey-Jonker Instituut 9



name vanuit de invalshoek van de betrokkenen en hun naasten meer
inzicht te verschaffen in wat er gebeurt als personen met een ver-
zoek om euthanasie of hulp bij zelfdoding komen en welke knelpun-
ten en problemen er in de omgang met dit verzoek optreden.

1.2 Stand van zaken inzake euthanasie op het gebied van de
wetgeving, het strafrecht en het medisch tuchtrecht

Onder euthanasie wordt verstaan: handelen dat het leven van een
ander op diens uitdrukkelijk verzoek begindigt. Indien het handelen
niet door een ander wordt gedaan maar door de betrokkene zelf dan
wordt gesproken van zelfdoding. Hulp bij zelfdoding houdt in dat de
betrokkene door midde! van middelen of medicijnen in de gelegen-
heid wordt gesteld tot zelfdoding.

Het weigeren en het staken van een behandeling op verzoek van de
betrokkene zelf, het achterwege laten van medisch zinloos handelen
en het verstrekken van adeguate pijnbestrijidende middelen is geen
euthanasie. Het verstrekken van pijnbestrijdende middelen kan wel
een levensverkortende werking als onbedoeld effect hebben.

Een arts, die euthanasie of hulp bij zelfdoding verleent, krijgt te ma-
ken met het justitiéle normatief kader (waarin het verlenen van eu-
thanasie en hulp bij zelfdoding strafbaar is, maar cok met de juris-
prudentie op dit terrein waarin euthanasie en hulp bij zelfdoding on-
der bepaalde voorwaarden niet tot rechisvervolging hoeft te leiden},
met de Wet op de Lijkbezorging inclusief het Besluit waarin de mel-
dingsprocedure is vastgelegd en met het normatieve kader van het
tuchtrecht van de KNMG. Dit zijn drie '’kompassen' waarop artsen bij
een beslissing over het wel of niet inwilligen van een verzoek om
euthanasie moeten varen.

Het strafrecht

Het Wetboek van Strafrecht stelt in artikel 293 de levensbegindiging
op verzoek en in art. 294 de hulp bij zelfdoding strafbaar. De maxi-
male gevangenisstraf is bij het eerste stratbare feit twaalf jaar en bij
het tweede feit drie jaar. Het zijn, in de taal van het strafrecht, bij~
zondere misdrijven tegen het leven.

~ Al.jaren woedt in Nederland een politiek en juridisch debat over de
“-yraag of deze strafbepalingen moeten worden gewijzigd, met name

i Verwey-Jonker Instituut

met het cog op de rol die euthanasie (levensbegindiging op verzoek)
en hulp bij zelfdoding in de huidige tijd kunnen spelen bij een zorg-
vuldige begeleiding van personen die ondraaglijk en uitzichtloos lij-
den aan een fysieke of psychische aandoening. Er zijn verschillende
wetsvoorstellen gemaakt waarin de onderhavige stratbepalingen
zodanig worden aangepast. dat de arts onder bepaalde condities
straffeloos wordt verklaard. Geen van deze voorstellen van wet is tot
nog toe aanvaard; de politiek is en was verdeeld.

De jurisprudentie :

De rechter heeft echter sinds 1873 over voorgelegde gevallen van
euthanasie en hulp bij zelfdoding moeten beslissen en geleidelijk aan
is de uitkomst van de strafrechtelijke jurisprudentie, dat de arts onder
een aantal voorwaarden, zonder strafoplegging. op het vetlangen
van de patiént om te sterven kan ingaan. De rechtsfiguur die daar-
voor gehanteerd wordt heet 'noodtoestand’; de plicht van de arts om
zich aan de wet te houden weegt onder omstandigheden. minder
swaar dan de plicht het lijden van de patiént op de door hem/haar
verzochte manier op te heffen.

Omdat de wetgeving geblokkeerd was, maar de rechter toch een
rechtvaardigheidsgrond hanteerde bij euthanasie en hulp bij zelfdo-
ding door artsen, is het Openbaar Ministerie sinds 1982 overgegaan
tot een vervolgingsbeleid waarin gemelde gevallen, die waarschijnlijk
niet bij de strafrechter tot een veroordeling zouden leiden, niet wor-
den vervolgd.

Na het onderzoek van de 'Commissie Remmelink’ (in 1991 uitge-
bracht) werd door de toenmalige regering besloten geen wetswijzi-
ging in het Wetboek van Strafrecht aan te brengen, maar te volstaan
met een formalisering van de meldingsprocedure die het ministerie
van Justitie en de KNMG in 1990 overesn waren gekomen. In het
Basluit van 17 december 1993 (Staatsblad, 1993, nr. 688) werd de
meldingsprocedure vastgelegd met betrekking tot de levensbegindi-
ging op verzoek en hulp bi] zelfdoding. Doel van het Besluit was te
bevorderen dat artsen levensbeéindiging (al dan niet op verzoek) en
hulp bij zelfdoding zouden melden.

De Meldingsprocedure
In het Besluit wordt aangegeven welke gegevens een arts moet ver-

strekken bij de melding aan de germeentelijk lijkschouwer in geval
van levensbegindiging op verzoek en hulp bif zelfdoding en in geval

Verwey-Jonker Instituut - 11
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1 .
In dit onderzoek laten wij levensbesindiging zonder uitdrukkelifk ver-

zoek buiten beschouwing.
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zig? Van belang is of de patignt fen volle pewust was van de strek-
king van haar/zijn verzoek en van zijn/haar lichamelijke situatie. Tot
slot wordt gevraagd of de naasien op de hoogte waren van het ver-
zoek en wat de mening van de naasten was. Hierbij wordt onder-
scheid gemaakt tussen patienten met een lichamelijke aandoening
en patiénten met een psychiatrische aandoening. In geval van een
patiént met een psychiatrische aandoening wordt nog exira informa-
tie gevraagd of de patiént gezien zijn/haar aandoening voldoende
bewust was van het verzoek en of er nog mogelijkheden aanwezig
waren om zijn/haar lijden draaglijker te maken.

ad IV Consultatie
Hierbij gaat men in op de manier waarop (en niet of) de arts andere

artsen geconsulteerd heeft over het verzoek en de situatie van de
patiént. Het gaat om vragen als: wie is geraadpleegd? In welke hoe-
danigheid? Heeft de geconsulteerde arts de patiént gezien? Wat is
de relatie tussen de arts en de geconsulteerde arts? Ook hier wordt
extra informatie gevraagd als het om een patiént gaat met een psy-
chiatrische aandoening, waarbij het vooral gaat om vragen naar de
toestand van de patiént of er alternatieven zijn en naar de vrijheid,
weloverwogenheid en duurzaamheid van het verzoek.

ad VvV Toepassing
Tot slot moet de arts informatie geven over de uitvoering van de

levensbeéindiging en hulp bij zelfdoding. Door wie, waar, wanneer
en met welke middelen is het verzoek uitgevoerd? Was de arts aan-
wezig en wie waren daarbij (eventuele andere hulpverleners) nog
meer aanwezig? In geval de levensbesgindiging of hulp bij zelfdoding
plaatsvond in een instelling, moet de arts aangeven of en op welke
wijze de directie van de instelling op de hoogte is gesteld van het

gebeuren.

Het medisch tuchtrecht
De mogelijkheid bestaat dat een arts die euthanasie heeft toegepast

of hulp bii zelfdoding heeft geboden niet alleen strafrechteliik ver-
voigd wordt, maar zich ook voor het medisch tuchtrecht moet verant-
woorden. Het strafrecht gaat na of een arts volgens de wet strafbare
feiten heeft verricht. Het medisch tuchtrecht houdt zich bezig met de
kwaliteit van de medische beroepsuitoefening en gaat na of een arts,
door zijn handelen, schade heeft toegebracht aan de medische
stand. De mogelijkheid bestaat gat een arts die euthanasie heeft
toegepast niet vervolgd of vrijgesproken wordt na een strafrechtetijke

Verwey-Jonker Instituut 1 3



procedure en vervolgens wel wordt veroordeeld op grond van het
medisch tuchtrecht {of omgekeerd).

Wat gebeurt anno 1996 met de melding van de arts?

De arts die euthanasie of hulp bij zelfdoding heeft verleend moet
hiervan melding maken omdat er sprake is van een niet-natuurlijke
doodsoorzaak. De gemeentelijk lijkschouwer meldt aan de officier
van justitie wanneer er sprake is van overlijden ten gevolge van toe-
passing door de arts van levensbegindiging op verzoek, het verlenen
van hulp bij zelfdoding of levensbeéindiging zonder uitdrukkelijk ver-
zoek. Dit gebeurt aan de hand van een model-formulier, waaraan het
verslag van de arts die melding heeft gedaan, wordt toegevoegd. De
officier van justitie toetst aan de geldende wettelijke norm en aan de
uitleg die daaraan in de jurisprudentie is gegeven. Als de officier van
justitie op grond van de gegevens van mening is dat niet voldaan is
aan de eisen van zorgvuldigheid, dan kan een gerechtelijk vooron-
derzoek worden ingesteld en kan strafvervolging plaatsvinden. Op
welke gronden beslist wordt over te gaan tot een gerechtelijk vooron-
derzoek is voor de arts niet altijd duidelijk en kan per regio in Neder-
land verschillen. Deze onduidelijkheid en rechtsonzekerheid maakt
het voor artsen niet gemakkelijk om euthanasie toe te passen c.Q.
om melding te maken van het verlenen van euthanasie (Legemaate,
1996).

Het kabinet Kok heeft in het regeerakkoord vastgelegd de wetgeving
voorlopig niet te veranderen en te wachten op de uitkomsten van het
evaluatie-onderzoek meldingsprocedure euthanasie. De NVVE heeft
niet willen wachten op deze evaluatie en heeft begin 1996 een voor-
ontwerp geformuleerd. In dit voorontwerp vormt het zelfbeschikkings-
recht van de persoon die om levensbeéindiging vraagt- het uitgangs-
punt. De NVVE hoopte met dit voorstel een brede en fundamentele
discussie op gang te brengen, zowel in de samenleving als in de
politiek (van Dam, 1996).

1.3 Probleemverkenning en vraagstelling van het onderzoek

Nederlanders staan bekend om hun liberale standpunt ten aanzien
van het vraagstuk van euthanasie. Uit een enquéte uitgevoerd in
opdracht van de NVVE in 1993 blijkt 79% van de Nederlanders posi-
tief te staan ten aanzien van het recht om euthanasie te vragen wan-
neer mensen in een voor hun onaanvaardbare, Uitzichtloze noodsitu-

) ._'Verwey-.fonker!nstimut

atie verkeren; 10% vindt dat mensen dit recht niet hebben en 1%
weet het niet (NIPO, 1993). Latere opiniepeilingen komen uit op een
nog hoger positief percentage {Van Heijningen, 1996).

Het euthanasievraagstuk staat sterk in de belangstelling. Dat blijkt
onder andere uit de niet aflatende stroom van publikaties die de
laatste jaren over dit onderwerp zijn verschenen. We gaan niet in op
de juridische publikaties die de afgelopen jaren zijn verschenen maar
richten ons vooral op de sociaal-medische literatuur die is versche-
nen en op het sociaal-medisch onderzoek dat op dit terrein heeft

plaatsgevonden.

De Commissie Onderzoek Medische Praktijk inzake Euthanasie
(Commissie Remmelink) kreeg in 1990 de opdracht van de regering
verslag te doen van de stand van zaken van ‘de praktijk van hande-
len en nalaten door de arts dat leidt tot een levenseinde van een
patiént, al dan niet op diens uitdrukkelijk en ernstig verzoek’. Ten
behoeve van haar rapport heeft de commissie een onderzoek laten
instelien naar de medische beslissingen rond het levenseinde. Het
onderzoek richtte- zich op de vraag wat de omvang van de euthana-
sieprakfijk is (hoe vaak komt het voor en hoe vaak wordt het ge-
meld?) en bij wie, door wie en op welke wijze euthanasie plaats-
vindt? De commissie kwam op grond van het onderzoek tot de con-
clusie dat in Nederland in 1990 ongeveer 2300 patiénten stierven
door de uitvoering van euthanasie (1,8% van alle sterfgevallen),
waarvan ongeveer 1550 gevallen door de huisarts worden uitge-
voerd. In de meeste gevallen leden de patiénten aan een ongenees-
lijke vorm van kanker. Het aantal gevallen van hulp bij zelfdoding
wordt jaarlijks geschat op ongeveer 400 (0,3%). Jaarlijks worden
artsen ongeveer 9000 keer geconfronteerd met een verzoek van een
patignt om levensbeéindiging. Van alle artsen heeft 54% ooit wel
eens euthanasie uitgevoerd of hulp bij zelfdoding verleend. Alhoewel
artsen vaak geen melding maken van het toepassen van euthanasie
c.q het verienen van hulp bij zelfdoding, werd in veel gevallen wel
voldaan aan de zorgvuldigheidseisen.

De laatste jaren hebben diverse onderzoeken plaatsgevonden naar
het voorkomen van euthanasie in verschillende settings.

Euthanasiepraktijk in verpleeghuizen

Verhoef & Hilhorst (1981) hebben begin jaren tachtig onderzoek
gedaan onder artsen, verpleegkundigen en geestelijk verzorgers
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naar de eut.hanasiepraktijk in een tweetal verpleeghuizen. In deze
jaren We'rd in verpleeghuizen nog weinig expliciet gesprc;ken over
fauthanaSIe. Me_t betrekking tot het verpleeghuis wordt opgemerkt:
Cver euthanasie wordt op directe, expliciete wijze weinig of nooié
gesg)/ll'oken. Euthanasie is een taboe-onderwerp in het verpleeghuis
Ej—(;) reggn\gﬁnséigr ::;grggkvr;ir?’t (meel_') over te praten om verschilien-
ging’ (Verhoef & Hilhorst, 1981, \;;?C)Tréz)lf:ht[gheld (ot angst en verdrn-

Begin jaren pegentig heeft Van der Wal {1991) onderzoek gedaan
naar het vloorkomen van euthanasie en hulp bij zelfdoding in het
(\jferpfeeghws: }joe vaak wordt euthanasie en hulp bij zelfdoding door

e verpl_eeghmsarts toegepast en op welke wijze vindt dit in het ver-
pleeghuis plaats? Uit een enquéte onder verpleeghuisartsen over het
toepassen van euthanasie en hulp bij zelfdoding over de periode
1986-1990, blijkt dat _verp[eeghuisartsen jaartijks gemiddeld 137 ver-
zgeken om euthanasie krijgen en 21 verzoeken om hulp bij zelfdo-
ding. Gemldc_ieid werd in die jaren per jaar tien maal euthanasie toe-
gepast en vier maal hulp verleend bij zelfdoding. De belangrijkste
conclusie van het onderzoek was dat euthanasie en hulp bij zelfdo-

ding relatief weini - .
19 991). weinig voorkomt in een verpleeghuis {Van der Wal,

ﬁtlrrtjhanf:;‘lfepraktijk bij ziekenhuizen

lilhors eeft niet alleen als een van de eersten on

bij verpleeghgizen maar ook bij ziekenhuizen. In TQdSZrZ\?oenkdgjgc?ea:
zgek plaats bij twee ziekenhuizen. Een van de belangrijkste conclu-
Eles van het onde__rzoek was dat bij ziekenhuizen het institutionele
ader ,een belangrijke rol speelt of zoals het kernachtig werd uitge-
drukt: 'De arts.beslist, de verpleging voert het uit en de patiént on-

derggat het. Dit is globaal het grondpatroon van de euthanasietoe-

passing in het ziekenhuis’ (Hilhorst, 1983, p. 159).

Zeer recent is er een verslag verschenen .van ee itafi

zoek naar de euthanasieprakiijk in een ziekenhui’; }Egsgita:%fgg?dg&
het orjderzoel:: van Pool blijkt dat het toepassen van eu'thanasi-e in
een 21eker.1.hu13 geen taboe-onderwerp meer is, maar dat de eutha-
naghepralftuk verre van eenduidig is. Onduidelijk is waarom bij de ene
patie.r}t die vraagt om euthanasie wel wordt ingegaan op zijn verzoek
en bij de andere niet. Onduidelijk is waarom er in het ene geval ge-
2{);gkeﬂ wordt over euthanasie en in het andere geval van pijnbés’?rij-
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Pool signaleert net als Hilhorst een complex interactieproces tussen
patiént, verpleging en artsen waarbij taal en communicatie een be-

langrijke rol spelen.

Instellingsbeleid inzake euthanasie en hulp bij zelfdoding in de intra-
murale gezondheidszorg

Recent onderzoek laat zien dat veel ziekenhuizen en verpleeghuizen
cen beleidsstandpunt hebben ingenomen over euthanasie en hulp bi]
zelfdoding (Haverkate & Van der Wal, 1996). Van de ziekenhuizen in
Nederiand blijkt 69% een schriftelijk en 13% een mondeling stand-
punt over euthanasie te hebben. Bij de verpleeghuizen zijn deze
perceniages respectievelijk 74% en 17%. Bij vrijwel alle ziekenhuizen
en tweederde van de verpleeghuizen met een schriftelijk standpunt
voert de directie een veroorlovend of gedogend beleid ten aanzien

van euthanasie en hulp bij zelfdoding.

Psychiatrische instellingen hebben veel minder vaak een heleids-
standpunt. Van de onderzochte algemeen psychiatrische ziekenhui-
zen heeft 14% een schriftelijk standpunt en 45% een mondeling
standpunt wat betreft hulp bij zeifdoding en van de onderzochte psy-
chiatrische afdelingen van algemene Ziekenhuizen heeft 14% een
schriftelijk standpunt en 79, een mondeling standpunt op het terrein

van hulp bij zelfdoding.

Euthanasie in de huisartsenpraktijk
Zoals de Commissie Remmelink aangaf worden de huisartsen het

vaakst geconfronteerd met verzosken om euthanasie en hulp bij
zelfdoding. Van der Wal (1992) heeft uitgebreid onderzoek gedaan
naar euthanasie en hulp bij zeffdoding door huisartsen. Volgens Van

der Wal wordt er onder de huisartsen ongeveer 2.000 maal per jaar

euthanasie toegepast of hulp bij zelfdoding gegeven. fets meer dan

de helft van de artsen heeft wel eens euthanasie toegepast. Van alle
verzoeken wordt gemiddeld in 40% van de gevallen een verzoek om
euthanasie gehonoreerd. Het verzoek gaat in meer dan 80% van de
patiénten zeff uit. In de meeste gevallen gaat het om patignten die
aan kanker lijden. Van der Wal conciudeert dat de gemiddelde leef-
tijd van mensen, die euthanasie en hulp bij zelfdoding krijgen, aan-
zienlijk lager ligt dan de gemiddelde leeftijd van mensen die thuis
“sterven (onder medische begeleiding van de huisarts). Zinloos lijden
was de belangrijkste en meest voarkomende reden om euthanasie te
vragen, pijn werd selden als de belangrijkste reden genoemd. Drie-
kwart van de artsen heeft (eind jaren tachtig) een verkiaring van
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natuurlijke dood afgegeven na het toepassen van euthanasie of na
het geven van hulp bij zelfdoding.

Specifieke groepen die vragen om euthanasie

De laatste jaren heeft de discussie over de euthanasiepraktijk zich
vooral toegespitst op specifieke groepen zoals, personen met Aids,
personen met een psychiatrische aandoening en personen die 'kKiaar
zijn met het leven’.

Boom, Gremmen & Roozenburg (1991) hebben onderzoek gedaan
onder nabestaanden van Aids-patiénten. Van de 52 patiénten die zi]
onderzocht hebben, hebben 33 patiénten de mogelijkheden van eu-
thanasie tijdens hun ziekte uitdrukkelijk ter sprake gebracht en bij
dertien patiénten is uiteindelijk euthanasie toegepast. Uit het onder-
zoek blijkt dat het praten over euthanasie als doel heeft zekerheid en
duidelijkheid te scheppen over een menswaardig einde en dat dit
bevorderlijk is voor de verwerking van de ziekte. Patiénten verleggen
in de loop van het ziekteproces eerder gestelde grenzen waardoor
het definitieve moment vaak wordt uitgesteld of afgesteld. Naasten
hebben moeite met het toepassen van euthanasie maar ze begrijpen
en respecteren de beslissing van de patiént wel. De uitvoering van
euthanasie verliep niet altijd viekkeloos. De onderzoekers conclude-
ren: "Het zich terugtrekken van de arts, het achterlaten van de medi-
ciinen met de mededeling dat de patiént maar moet zien hoeveel hjj
er van inneemt of het door een naaste toe laten dienen van de medi-
catie zijn uitdrukkingen van het gevoel van rechisonzekerheid dat
artsen hebben’ (Boom, Gremmen & Roozenburg, 1991, p. 175).

Sinds het Chabot-arrest in 1994 waarbij euthanasie en hulp bij zelf-
doding ook mogelijk wordt in geval van geestelijk lijden mits aan
verzwaarde zorgvuldigheidseisen wordt voldaan, is de rcl van de
psychiater bij zelfdoding van psychiatrische patiénten hoog op de
agenda komen te staan in de geestelijke gezondheidszorg. Psychia-
ters hebben veel moeite met hun rol als behandelaar en met de
gevolgen voor de behandeling als hulp bij zelfdoding vocraf een
reéle optie wordt (Asmus & Schroevers, 1995; De Jong, 1995). Er
heeft in Nederland nauwelijks onderzoek plaatsgevonden onder psy-
chiatrische patiénten met een euthanasiewens. De NVVE heeft eind
jaren tachtig onderzoek laten doen onder personen die bii de NVVE
aanklopten omdat zij hulp bij zelfdoding vroegen. Veel personen
bleken depressieve gevoelens te hebben en vaak een langdurige
carriére in de hulpverlening te hebben met negatieve ervaringen. Bij
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40% was de wens tot zelfdoding na twee jaar verdwenen of vermin-
derd: bij 53% was de wens nog steeds aanwezig of groter geworden.
41% van de personen die na twee jaar opnieuw geinterviewd wer-
den, hadden (nog steeds) concrete plannen om een einde aan hun
leven te maken en 23% had in de tussenliggende periode ook een of
meerdere pogingen tot zelfdoding gedaan. Een kwart van de perso-
nen was na twee jaar overleden. {Bobbe, Moritz & Bareman, 1990).

In 1991 werd in NRC-Handelsblad een artikel geplaatst van H. Drion
over 'het zelfgewilde einde van oude mensen’ {Drion, 1992). In dit
artikel pleitte de schrijver voor een mogelijkheid voor ouderen die
'klaar zijn met het leven’ zich middelen te verschaffen via een aris
om op een moment, dat ouderen dat willen, een einde te maken aan
hun leven op een manier die voor hen en hun omgeving aanvaard-
baar is. Het artikel heeft een storm van reacties opgeroepen. Veel
reacties van ouderen en hulpverleners die het pleidooi ondersteun-
den maar ook veel reacties van hulpverieners en ethici die van me-
ning waren dat Nederland zich, als dit werkelijkheid zou worden, op
een glijdend viak zou begeven (Drion, 1992; Chabot, 1996; Wilde-
vuur, 1996). Er is weinig (onderzoek) bekend over {de omvang van
de groep) ouderen in Nederland die klaar zijn met het leven’ en een
doodswens hebben.

Onderzoek in Nederland naar euthanasie en hulp bij zelfdoding vond
grotendeels plaats bij de beroepsgroepen en instellingen die gecon-
fronteerd worden met vragen om euthanasie en hulp bij zelfdoding.
Er is weinig bekend over het proces van omgaan met vragen om
euthanasie of om hulp bij zelfdoding vanuit het perspectief van de
persoon zelf die een verzoek daartoe doet. Het onderhavige onder-
zoek heeft ten doel een bijdrage te leveren aan de kennis over de
euthanasiepraktijk vanuit het perspectief van de client.

Vraagstelling van het onderzoek

De vraagstelling van het onderzoek hebben we als volgt geformu-

leerd:

- Hoe verloopt het proces van omgaan met het verzoek om
euthanasie of hulp bij zelfdoding vanuit het perspectief van
de cliént en de naaste omgeving vanaf het mement dat de
wens gearticuleerd wordt en vanaf het moment dat de cliént
denkt binnen een afzienbare termijn tot een concreet verzoek
(dat wil zeggen, de realisering van de doodswens) te komen?
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- Welke belemmeringen en knelpunten treden er op in het
proces van omgaan met het verzoek om euthanasie of hulp
bij zelf@odlng vanuit het perspectief van de cliént, de naaste
omgeving en de betrokken arts? ,

Zoals aangegeven in de vraagstelling vormt de pers i
v@rzoek om euthanasie of om hulp bij zelfdoding Eeeﬂozrédgléen elﬁar}[
ultg?ngspunt. Wij spreken in dit verband van cliént in plaats van
patlept of hulpvrager. Cliénten zijn personen die gebruik maken van
de dlenst.en van hulpverleners. Personen die een verzoek doen om
euthanasie of hplp bij zelfdoding vragen om medewerking van een
arts, ;lus om een dienst van een ander. De term ‘cliént’ sluit aan bij
het uitgangspunt dat de NVVE hanteert bij haar streven naar een
and_ere? weltelijke regeling voor het euthanasievraagstuk: het zelibe-
schikkingsrecht van mensen. De term 'hulpvrager’ geeft te veel een
gedwongen afhankelijkheid van een ander aan. Bij de term 'patiént’
wordt de associatie met ziekte gelegd terwijl in het onderzoek ook
personen aan het woord komen die niet aan een ziekte lijden.

1.4 Opzet van het onderzoek

De vraagstelling is uitgewerkt in twee deelonderzoeken met de vol-
gende opzet:

= een proces~0{1derzoek onder dertig clignten die een verzoek
om euthanasie of hulp bij zelfdoding hebben gedaan (het
cligntenonderzoek)

een follow-up onderzoek naar aanleiding van een teiefonisch
meldpunt voor ervaringen van nabestaanden met cliénten die
een euthanasievraag hadden of hulp vroegen bij zelfdoding
{het nabestaanden—onderzoek‘).

Het cliéntenonderzoek

[n dit deelonderzoek zal door middel van dertig {niet-aselect gekc-
zen) gevalsheschrijvingen onderzocht worden hoe het proces ver-
Ioop't van omgaan met het verzoek om euthanasie vanaf het moment
dat lgmand een dergelijk verzoek gedaan heeft. De casuistiek resul-
teert in gevalsbeschrijvingen, waarin beschreven zal worden hoe het
proces van het omgaan met de wens of het verzoek om euthanasie
of hulp bij zelfdoding veriopen is, hoe de betrokkenen dat-proces
ervaren hebben en waar eventuele knelpunten zijn opgetreden. Het
gaat om een kwalitatief onderzoek. De procesbeschrijvingen hebben
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geen algemeen geldende waarde in die zin dat ze geen represen-
tatief beeld geven van hoe het proces in het algemeen verloopt in
Nederland. Ze geven indicaties over hoe het proces kan verlopen en
tegen welke problemen mensen met een euthanasieverzoek kunnen

aaniopen.

Enerzijds zullen we een groep van personen volgen die de wens ot
euthanasie of hulp bij zelfdoding op de langere termijn gearticuleerd
hebben. Anderzijds zullen we een groep personen volgen die het
verzoek om euthanasie of huip bij zelfdoding gedaan hebben met de
intentie om op afzienbare fermijn tot concretisering ervan te komen.

Het proces van emgaan met de wens of het verzoek om euthanasie
of hulp bij zelfdoding wordt onderzocht vanuit het perspectief van de
client. Er. wordt gekeken hoe dit proces verloopt vanaf het moment
dat iemand een verzoek gedaan heeft: Wat gebeurt er als een ver-
z0ek om euthanasie of hulp bij zelfdoding al dan niet gehonoreerd
wordt? Welke belemmeringen ervaart de cliént bij het uitvoeren van
zZijin euthanasiewens? In welke context wordt deze wens gezien of dit

verzoek gedaan en aan wie?

Om het proces van omgaan met het verzoek om euthanasie of hulp
bij zelfdoding goed in beeld te brengen, worden tevens de naaste
omgeving en de huisarts in het onderzoek betrokken: Hoe gaat de
naaste omgeving om met de wens of het verzoek van de cliént? Hoe
kijken naasten en huisarisen aan tegen het verzoek om euthanasie
of hulp bij zelfdoding en tegen het proces van euthanasie of hulp bij

zelfdoding?

Naast inzicht in het procesmatige verioop, richt het onderzoek zich
ook op knelpunten die in het proces naar euthanasie of hulp bij zelf-
doding optreden en strategie&n die de verschillende actoren gebrui-

ken tijdens het proces.

De betrokken clignten, hun naaste omgeving en hun artsen worden
geinterviewd om een beter beeld te krijgen van mogelijke ontwikke-
lingsstadia in het proces naar euthanasie of hulp bij zelffdoding. Er
zullen per casus twee diepte-interviews plaatsvinden met de cliénten,
&én interview met een naaste en één interview met de arts.

In overleg met de NVVE is besloten er naar te streven om de dertig
clignten uit te splitsen naar drie groepen.
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n cliénten die een theoretisch verzoek om euthanasie
dden ‘gedaan. Dat wil zeggen een verzoek om euthanasie
op lange termijn, uit voorzorg.

n cliénten die een verzoek om euthanasie binnen afzien-
fermijn hadden gedaan.

len clignten die een verzoek om hulp bij zelfdoding binnen
afzienbare termijn hadden gedaan.

ting was dat er verschillen zouden zijn in het proces van
et ‘euthanasie afhankelijk van het gegeven of het een ver-
g_'e_termijrs (uit voorzorg) is of een concreet verzoek bin-
ibare termijn. Daarnaast was de verwachting dat er ver-
-het proces zouden zijn, tussen een verzoek om euthana-
sen verzoek om hulp bij zelfdeding.

taahden-onderzoek

e deelonderzoek bestaat uit een follow-up naar aanleiding
orisch Meldpunt Euthanasie. Het Telefonisch Meldpunt
zal 'gedurende viif dagen opengesteld worden door de
___amenwerking met de Stichting Ombudsman). Gedurende
dagen kunnen nabestaanden, die geconfronteerd zijn met
iorioreerde euthanasiewens van een naaste, hun ervarin-
blemen kenbaar maken. Deze telefonische meldingen
erkt. ‘worden via een registratie-formulier. Dertig nabe-
eageerden op het Metdpunt, worden in een later stadi-
del-van een telefonisch interview uitgebreider onder-
et ziekte- en stervensproces van de overledene.

qp':__het Telefonisch Meldpunt Euthanasie geven een
:p_r:ob_lemen waarmee personen die om euthanasie vra-
Jtste’fase van hun leven, geconfronteerd kunnien war-

Q_ﬁ;p van het veldwerk

oriderzoek onder cliénten een kwalitatieve invalshoek
t in"de bedoeling lag een representatief onderzoek te
___:n't_xén met een verzoek om euthanasie, heeft de NVVE
g6:een oproep geplaatst in haar tijdschrift 'Relevant
werden opgeroepen hun medewerking te verlenen aan
I de oproep werden personen gevraagd die binnen

het komende halffaar hun euthanasie~hulp bij zelfdodingswensen
met hun hulpverlener(s) gaan bespreken of hebben besproken en
personen die een concreet euthanasie-fhulp bij zelfdodingsverzoek
overwegen te doen of hebben gedaan. Door een vergissing werden
in de oproep niet alleen cliénten gevraagd te reageren maar ook

nabestaanden.

Begin februari 1996 hadden 205 personen zich aangemeld bij de

NVVE.
Deze reacties waren als volgt verdeeld over Nederland:

* 33 reacties (16%) waren atkomstig uit de provincies Gronin-
gen, Friesland, Drenthe, Overijssel en Flevoland

* 37 reacties (18%) waren afkomstig uit Gelderland en Utrecht

* 106 reacties (52%) uit Noord- en Zuid-Holland

* 29 reacties (14%) uit Zeeland, Limburg en Noord-Brabant.

Aangezien onder de personen die gereageerd hadden ook nabe-
staanden waren, is het Verwey-Jonker Instituut gestart met het voe-
ren van telefonische intake-gesprekken. Doel van deze intake-ge-
sprekken was na te gaan of de reactie afkomstig was van een client
dan wel van een nabestaande. In het geval het een cliént betrof, is
de vraag gesteld wat de aanleiding was voor het verzoek om eutha-
nasie en of het een verzoek op langere termijn dan wel binnen af-
Zienbare termijn speelt. Daarnaast is de cliént gevraagd of het om
een verzoek om euthanasie dan wel om hulp bij zelfdoding betrof.
We hebben de intake-gesprekken gevoerd tot we voldoende perso-
nen hadden om te komen tot de drie groepen: tien personen met
cen verzoek om euthanasie uit voorzorg, tien personen met een
concreet verzoek om euthanasie en tien personen met een concreet
verzoek om hulp bij zelfdoding. De overige personen hebben we
later schriftelijk aangeschreven.

Van dertig personen is niet bekend of het om cliénten dan wel om
nabestaanden gaat. Van de overige 175 personen waren ef 95 cli-
enten die zelf een verzoek om euthanasie hadden gedaan en 72 die
als nabestaanden hadden gereageerd. Acht personen hadden op de
oproep gereageerd om andere redenen (informatie over NVVE) of
wilden bij nader inzien toch niet meewerken aan het onderzoek.

We hebben met 67 van de 95 personen die zelf een verzoek hadden
telefonisch contact gehad. Deze 67 personen waren als volgt ver-

deeld:
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43 personen hadden een verzoek om euthanasie op langere
termijn. Bij deze personen ging het om een verzoek om eu-
thanasie uit voorzorg.

12 personen hadden een verzoek om hulp bij zelfdoding
binnen afzienbare termijn, met andere woorden een concreet
verzoek om hulp bij zelfdoding.

12 personen hadden een verzoek om euthanasie binnen
afzienbare termijn, met andere woorden een concreet ver-
zoek om euthanasie.

Onder de personen met een concreet verzoek om euthanasie was
één persoon die ons, gezien het verwarde verloop van het telefoon-
gesprek, niet geschikt leek om bij het onderzoek te betrekken. Van
de personen met een concreet verzoek om hulp bij zelfdoding, is één
persoon in de periode tussen het telefonisch intakegesprek en het
eerste geplande interview overleden. De overige 22 personen met
een concreet verzoek hebben we betrokken bij het onderzoek en
deze zijn benaderd voor het eerste interview. Van de 43 personen
met een verzoek om euthanasie uit voorzarg hebben we acht perso-
nen geselecteerd voor deeiname aan het onderzoek: vier mannen en
vier vrouwen verdeeld over Nederland.

In de maanden maart en april 1996 hebhen de eerste gesprekken
met de dertig clignten plaatsgevonden. Deze interviews vonden
plaats aan de hand van een topic-lijst (zie bijtage 1.1). De duur van
de gesprekken liep uiteen van drie kwartier tot drie uur. Tijdens deze
interviews hebben we de clignten hun toestemming gevraagd om ook
een naaste en de huisarts te interviewen. Bij de cliénten die in hun
euthanasieverklaring een gevolmachtigde hadden aangewezen, ging
onze voorkeur uit naar de gevolmachtigde.

In de periode mei tot begin augustus 1996 zijn de tweede gesprek-
ken met de cliénten gevoerd, evenals de gesprekken met de naas-
ten/gevolmachtigden en de huisartsen. Het tweede interview met de
clienten geschiedde op grond van de informatie uit het eerste inter-
view waarbij onduideiijkheden over het proces uit het eerste inter-
view nader werden uitgediept. Tevens gingen we in op de verande-
ringen in de situatie die waren opgetreden na het eerste interview.
Een aantal clidnten had naar aanleiding van het eerste interview
stappen ondernomen. Bij sommige cliénten was de situatie veran-
derd waardoor soms het verzoek om euthanasie concretere vormen
had aangenomen en soms enigszins naar de achtergrond was ver-
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schoven. Bij acht cliénten is het tweede gesprei& te:iefoni.sch g(fzvoerd.
Soms omdat de cliént geen tweede persoonlijk interview wilde en
soms, in geval van een verzoek uit voorzorg, omfjat het_ ver_haal van
de cliént duidelifk was en er geen veranderingen in de situatie waren

opgetreden.

De gesprekken met de naasten/gevolmachtigden en de huasgrtsgrl
vonden net als bij de cliénten plaats aan de hand van een topic-lijs
(zie bijlage 1.2 en bijlage 1.3). De duur van de gesprekken nc;ethdi‘
naasten/gevoimachtigden liepen uiteen van een half uur tot anderha
uur, die met de huisartsen liepen uiteen van &en kwartier tot een uur.

Het streven was per cliént vier interviews te houden: tWe_e interviews:
met de cliént, een interview met een naaste/gevolm?f:hhgdg en een
interview met de huisarts, Het is niet gelukt bij alle cliénten vier inter-
views te houden om €en tweetal redenen:

* Niet alle cliénten gaven toestemming oM mp{ een naasie
enfof met de huisarts te praten en sommige clisnten hadden
niemand in hun naaste omgeving met wie zij over hun eutha-
nasiewens konden spreken. .

* In een aantal gevallen wilde de naaste enfof de huisarts
geen medewerking verlenen aan het onderzoek.

itei iik heeft het veldwerk het volgende resultaat opggieverd:

EJll[emdellatji}(\feertien clisnten hebben alle geplande interviews plaats-

vonden.

- %?J vijf clignten hebben alieen gesprekken met de c_ltenten
plaatsgevonden. Deze clignten gaven geen toestemming om
cen naaste en de huisarts te benaderen of hadden niemand
in hun naaste omgeving die benaderd zou kunnen worden.

- Bij vier cliénten is wel de huisarts benaderd maar geen naas-
ten (in twee gevallen omdat er geen .naasten waren, in eenI
geval omdat de cliént geen toestemming gaf en in een geva
omdat de naaste geen medewerking aan het onderzaek wilde

nen .

- \é?jmzeeveg clignten is we! gesproken met een naaste maar niet
met de huisarts omdat de huisarts geen medewerking aan
het onderzoek wilde verlenen. .

Totaal zijn er in het cligntenonderzoek 92 gesprekken gevoerdht‘ﬁo

gesprekken met clienten, 21 gesprekken met naasten/gevoimachtig-

den en 18 gesprekken met huisartsen.
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~-Bij-enkele -gesprekken met de cliénten was de partner, een ander
.- familielid -of een verzorgster aanwezig. Tweemaal waren tijdens het

g'esp'rek et de naasten twee personen aanwezig die beide gevol-
‘machtigden van de cliént waren.

In héofdétuk drie worden de clignten, naasten/gevolmachtigden en
hL_Jis'artSen die bij het onderzoek betrokken zijn nader beschreven.

Het nabestaanden-onderzoek

Nazsstiinzicht in ervaringen van NVVE-leden (in het cliéntenonder-
zoek), ‘wilde de NVVE tevens inzicht krijgen in de ervaringen van het
'Nederlandse publiek’. De NVVE heeft door middel van interviews in
dagbladen, op radio en TV, door het plaatsen van advertenties in
weekbladen en kranten en door een aankondiging in Relevant (het
fijdschrift 'van de NVVE) personen opgeroepen ervaringen met ver-
zoeken om  euthanasie door naasten te melden via het Telefonisch
Meldpunt Euthanasie. In de week van 23 tot en met 27 september
1996 werd “het telefonisch meldpunt opengesteld van 8.30 uur tot
16:30 tur voor nabestaanden. Tijdens deze vijf dagen konden perso-
nen miet negatieve ervaringen reageren die in het verleden te maken
hebben:gehad met een verzoek om euthanasie van een persoon in
hunnaaste omgeving. Deze reacties zijn door 35 medewerkers van
de Stichting Ombudsman en de NVVE via een formulier verwerkt
(zie bijlage - 1.4). De medewerkers hebben in de week voor de aan-
vang van“het telefonisch meldpunt een instructiemiddag bijgewoond
waarin.nader uitieg werd gegeven over het doel van het meldpunt,
over de athtergronden van het onderzoek en de meldingsprocedure
en overhet registratieformulier.

in ‘de vijf-dagen dat het meldpunt was opengesteld hebben 590 per-

sonen gereageerd:

g2 respondenten hadden negatieve ervaringen met naasten
“dig-een verzoek om euthanasie hadden gedaan

378 respondenten reageerden om andere redenen (bijv. om

i Hinformatie over de NVVE te krijgen).

Tevens zifn-er-bij de NVVE vijf schriftelijke reacties binnengekomen

naar aznleiding van de oproep.

Voor de'deftig telefonische vervolginterviews voor het nabestaanden-
orideizaek is een selectie gemaakt uit de reacties op het Telefonisch
Méldpunt Euthanasie. De selectie vond plaats op grond van de vol-
gende criteria:
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* De respondent heeft zich tijdens het Telefonisch Meldpunt
Euthanasie bereid verklaard tot een uitgebreider telefonisch
interview.

* De melding betrof een naaste die overleden was na 1991
(aahgezien vooral de afgelopen vijf jaar de discussie over
euthanasie gevoerd wordt}.

* De melding betrof een naaste waarbij- volgens de respondent
(uiteindelijk) het verzoek om euthanasie niet is ingewilligd.

van de 219 gevallen welke tijdens het Meldpunt beschreven werden

door de respondenten, voldeden 85 gevallen aan hovenstaande
criteria. Hieruit zijn aselect 30 respondenten geselecteerd. Deze
respondenten zijn in de laatste helft van oktober telefonisch bena-
derd voor een gesprek. Twee respondenten bleken in deze periode,
na herhaalde pogingen, niet bereikbaar. in plaats van deze reacties
op het Meldpunt ziin twee andere respondenten geselecteerd en
henaderd. De telefonische interviews vonden plaats aan de hand van

een topic-ijst (zie bijlage 1.5).

1.6 De analyse van het proces (in de tijd)

Het cliéntenonderzoek .
Zoals we hiervoor hebben aangegeven is de invalshoek van dit on-

derzoek het perspectief van de cliznt, dat wil zeggen het verhaal van
de cliént:

* Hoe verloopt het proces? _
* Welke knelpunten en problemen doen zich daarbij voor?

Daarnaast leveren de interviews met de gevoimachtigden/nagsten en
huisartsen informatie op over het proces vanuit hun perspectief.

Dit proces hebben we vooraf schematisch weergegeven (pagina 28).
Het proces hebben we in de volgende fasen uiteen gezet.

- fase 1: de reden/aanleiding waardoor men gaat nadenken
over euthanasie

- fase 2: de eerste gesprekken over euthanasie met naasten
enfof huisarts

- fase 3: de formele regeling van de euthanasieverklaring

- fase 4: verdere acties en gesprekken over de euthanasie-

wens en in de gevallen waarbij het om een concretie
wens binnen afzienbare termijn gaat, het moment dat

de wens concreet wordt .
- fase 5: (het denken over) uitvoering van de euthanasiewens.
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In een proces als dit gaat het vooral om actie en reactie. Welke ac-
ties hebben cliénten ondernomen om gehoor te krijgen voor hun
verzoek om euthanasie of hulp bij zelfdoding? Wat zijn de reacfies
van naasten en artsen die een dergelijk verzoek krijgen en hoe rea-
geert een cliént daar vervolgens weer op? Tijdens de interviews is
getracht een beeld te krijgen van deze acties en reacties. Welke
strategieén passen cliénten toe en hoe reageert de omgeving daar-
op? Hoe interpreteert een naaste of een huisarts een dergelijk ver-
zoek en welke strategieén passen naasten en huisartsen toe wan-
neer men moeite heeft met het verzoek? Welke strategieén zijn suc-
cesvol en welke strategiegn leiden tot niets of hebben juist een ave-
rechts effect? De fopic-iijst aan de hand waarvan de interviews
plaatsvonden wordt in bijlage 1.1 beschreven.

De topic-lijst van de gevolmachtigden/naasten bevat een algemeen
gedeeite en een specifiek gedeelte (bijlage 1.2). In het algemene
gedeelte ziin we ingegaan op de mening van de naasten/gevolmach-
tigden over het toepassen van euthanasie, of ze zelf in het bezit zijn
van een euthanasieverklaring en hun kennis en opvatiingen over de
huidige euthanasiewetgeving. In het specifieke gedeelte gingen we in
op de euthanasiewens van de cliént, de achtergronden van deze
wens en de wijze waarop het proces tussen de naaste en de cliént
verlopen was/verliep.

De gesprekken met de huisartsen bestonden ook uit twee gedeelten
(zie bijlage 1.3). In het algemene deel werd gevraagd naar de me-
ning van de huisarts over het toepasgsen van euthanasie en naar de
ervaringen die de huisarts in het verleden heeft gehad met het toe-
passen van euthanasie. In het tweede deel werd specifiek ingegaan
op de situatie van de client en gingen we, net als bi] de naasten, in
op de euthanasiewens van de cliént, de achtergronden van deze
wens en de wijze waarop het proces tussen de arts en de cliént

verlopen was/verliep.

Bij de selectie van de onderzoeksgroep hadden we ons in eerste
instantie gericht op de inzet van het proces. Had de cliént een ver-
zoek om euthanasie op tangere termijn {uit voorzorg) of had de cliént
een concreet verzoek binnen afzienbare termijn. En, wilde de cliént
euthanasie of vroeg de cliént om hulp bij zelfdoding. Uitgaande hier-
van hadden we drig groepen onderscheiden (zie § 1.4). Tidens het
telefonisch intake-gesprek bleek al dat bij sommige cliénten geen
sprake was van een keuze tussen euthanasie of hulp bij zelfdading.
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Deze clienten hadden een doodswens en op welke wijze deze
doodswens ten uitvoer werd gebracht, maakte hen niet zoveel uit.

Bij de analyse van de interviews bleek dat de wijze waarop het pro-

ces verloopt vooral beinvloed wordt door twee factoren:

- De eerste factor sluit aan bij de oorspronkelijke indeling van
de groepen. Betreft het een verzoek op de langere termijn
(uit voorzorg) of een concreet verzoek binnen afzienbare
termijn?

- De tweede factor is de reden waarom men een verzoek
heeft. Het proces verloopt anders wanneer iemand met een
uitbehandelde vorm van kanker een verzoek doet dan wan-
neer iemand een verzoek heeft omdat men de zin van het
leven niet meer inziet,

Op grond van deze bevinding hebben we bij de analyse van de ge-
sprekken een andere indeling van groepen gemaakt waarbij de uit-
gangspunten ziin: de termijn waarop men &en verzoek doet/heeft en
de reden van het verzoek. Dit heeft geleid tot de volgende groepen:

* groep A: cliénten die ten tijde van de interviews (redelijk)

gezond zijn. Deze groep bestaande uit acht personen. Zij

willen om verschillende redenen hun wensen ten aanzien van
euthanasie voor de toekomst, uit voorzorg, geregeld hebben.

groep B: cliénten die ten tijde van de interviews lijden aan
een levensbedreigende ziekte en die van hun arts(en) te
horen hebben gekregen dat zij nog maar een beperkte tijd te
leven hebben. Deze groep bestaat uit vier personen.

groep C: cliénten met een psychiatrische aandoening die

lange tijd in behandeling zijn geweest of nog steeds onder

psychiatrische behandeling zijn. Deze groep bestaat uit vijf
personen.

* groep D: cliénten die weinig of geen toekomstperspectief in
hun leven zien. Dit betreft de grootste groep in het onder-
zoek, namelijk twaalf personen. Deze groep kenmerkt zich
door een combinatie van factoren. Het gaat om mensen van
60 jaar of ouder. Zij beschikken niet of nauwelijks over naas-
te familieleden. Zij ziin vaak levensmoe en/of bang voor het
aftakelingsproces in hun (verdere) leven.

Eén clignt hebben we bij de analyse buiten beschouwing gelaten. Uit

- het interview bleek dat deze cliént het voornemen had tot zelfdoding
" binnen afzienbare termijn en de medicijnen in zijn bezit had. Noch de
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naasten, noch de huisarts bleken op de hoogte ie zijn van dit voor-
nemen en deze cliént gaf geen toestemming tot een gesprek met
zijn naaste of huisarts. In feite was hier geen sprake van een ver-
zoek om hulp bij zelfdoding omdat hij er met niemand over gespro-

ken had.

De verschillen tussen bovengenoemde groepen komen vooral tot
uiting in: .
* De wijze waarop de cliénten hun wens tot euthanasie of hulp
bij zelfdoding nu of in de toekomst kenbaar maken.

* De acties die clignten ondernemen hun wens kenbaar te
maken aan hun naasten en (huisjarisen.

* De wijze waarop hun naasten reageren op het verzoek om
euthanasie.

* De wijze waarop de artsen reageren op het verzoek.

* De mate en wijze waarop naasten en artsen willen meewer-
ken aan de uitvoering van het verzoek. .

* De problemen en knelpunten die cliénten ondervinden tijdens
dit proces.

* De strategieén die gebruikt worden door de cliénten om hun
wensen ingewilligd te krijgen. ‘

* De strategieén die naasten en artsen gebruiken om wel/niet

te voldoen aan het verzoek van de cliénten.

in de hoofdstukken drie ot en met hoofdstuk zes komen de verschil-
lende groepen ter sprake. Bepaalde elementen van het proces ko-
men in alle groepen terug, alhoewel ze bij de ene groep een belang-
rijker rol spelen dan in de andere groep. Het proces van het omgaan
met een verzoek om euthanasie wordt steeds beschreven door mid-
del van de verschillende fasen die we in schema 1 hebben beschre-
ven, Per fase kijken we steeds naar de acties van de cliénten en de
reacties daarop door naasten en huisartsen.

Het nabestaanden-onderzoek _ '
Bij het cliéntenonderzoek gaat het om een euthanasiewens die aan-

wezig is maar die niet ten uitvoer is gebracht. De laatste fase in het
proces heeft zich nog niet voltrokken. In het onderzoek or}der nabe-
staanden hebben we vooral gekeken naar de laatste fase in het pro-
ces. Hoe verloapt het proces op het moment dat iemand concreet
vraagt om euthanasie dan wel hulp bij zelfdoding? Omdat we met
name in problemen en kneipunten in het proces geinteresseerd wa-
ren, hebben we cns geconcentreerd op die gevallen waarbij uitein-
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delifk geen euthanasie heeft plaatsgevonden of waar de persoon
zonder hulp van een arts heeft besloten tot zelfdoding. Ook hier heb-
ben we onderzocht welke strategieén zijn toegepast door de overle-
den clignten zelf, door de naasten en door de huisartsen. Dit proces
wordt beschreven in hoofdstuk zeven.

1.7 Wat levert het onderzoek op?

Zoals we in § 1.3 hebben aangegeven is het onderzoek kwalitatief
van aard. De ervaringen van de 29 cliénten en de 30 nabestaanden
die we in de volgende hoofdstukken beschrijven hebben geen alge-
meen geldende waarde in die zin dat ze een representatief beeld
geven van hoe het proces in het algemeen verloopt in Nederland. Ze
geven indicaties hoe het proces kan verlopen en tegen welke proble-
men mensen met een euthanasisverzoek kunnen aanlopen.

1.8 Leeswijzer

Hoofdstuk twee gaat in op sen aantal achtergrondgegevens van de
geinterviewden. Hoofdstuk drie ot en met hoofdstuk zes beschrijven
het proces van omgaan met verzoeken om euthanasie en hulp bii
zelfdoding vanuit het perspectief van de cliént die zelf een verzoek
heeft gedaan. Hoofdstuk drie beschrijft het proces van cliénten die
uit voorzorg hun euthanasiewens willen regelen. In hoofdstuk vier
komen cliénten met een levensbedreigende ziekte aan bod. In hoofd-
stuk viff gaan we in op cliénten met een psychiatrische aandoening
en in hoofdstuk zes op cliénten die voor zichzelf weinig of geen toe-
komstperspectief meer zien. Deze hoofdstukken worden steeds afge-
sloten met conclusies. In hoofdstuk zeven worden de reacties op het
Telefonisch Meldpunt Euthanasie dat door de NVVE eind september
1996 was ingesteld beschreven, samen met de resultaten van de
follow-up interviews onder nabestaanden. [n het laatste hoofdstuk,
hoofdstuk acht, worden de resultaten van het onderzoek samengevat
- gevolgd door een aantal conclusies.
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HOOFDSTUK TWEE

ACHTERGRONDGEGEVENS VAN DE RESPONDENTEN VAN HET
CLIENTENONDERZOEK

2.1 Inleiding

Het onderzoek naar het omgaan met een verzoek om euthanasie of
hulp bij zelfdoding vanuit het perspectief van de cliént_ heeft plaats-
gevonden door het proces bij een aantal gevalsbeschrijvingen nader
te onderzoeken. In dit hoofdstuk worden relevante achtergrondgege-
vens gepresenteerd van de petrokken actoren: de cliénten, de naas-

ten en de huisartsen.

In § 2.2 worden allereerst de clidnten besproken. Naast achtergrond-
gegevens zoals leeftijd, woonsituatie en het sociale netwerk gaan we
ook in op de mening van de cliénten over euthanasie en de wettelij-
ke procedures rondom euthanasie. In § 2.3 komen de naasten aan
bod: wie zijn de naasten? Zijn zij gevolmachtigde van de client en
hoe kijken ze zelf aan tegen euthanasie en hebben ze zelf een eu-
thanasieverklaring? In § 2.4 worden de geinterviewde huisartsen
beschreven. Hoe kijken deze artsen in het algemeen aan tegen eu-
thanasie? Hoe oordelen zij over de huidige wetgeving en de mel-
dingsprocedure en hebben zij in het verleden wel eens euthanasie
toegepast en zo ja, hoe vaak? Het hoofdstuk wordt afgesloten met

een korte samenvatting.

2.2 De cliénten

ledereen wordt gedurende zijn leven meerdere malen geconfronteerd
met de dood, maar naarmate je ouder wordt zal deze confrontatie
vaker plaatsvinden en zullen het steeds vaker Ieeﬁijdsgenoten__zijn
die overlijden. Zoals in hoofdstuk zes zat blijken, laat hfet oyerluden
van een partner diepe sporen achter. Als dan ook nog je eigen ge-
sondheid achteruit gaat, ga je nadenken over je eigen dood. Dit blijkt
ook uit de groep cliénten waar ouderen, alleenstaanden en vrouwen

oververtegenwoordigd zijn.
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De groep van 29 cliénten bestaat uit negentien vrouwen en tien
mannen? (zie ook tabel 1). Twintig van de (29) geinterviewden zijn
ouder dan 60 jaar waaronder acht geinterviewden van boven de 80
jaar. Slechts drie cliénten zijn 40 jaar of jonger en zes personen zijn
tussen de 41 en 60 jaar. De meeste geinterviewden, namelijk acht-
tien personen, zijn alleenstaand. Tien personen wonen samen met
gen partner waarvan er twee nog jonge thuiswonende kinderen heb-
ben. Eén geinterviewde woont samen met een van zijn volwassen
kinderen. Van de alleenstaanden zijn negen personen weduwe of
weduwnaar en viif personen gescheiden en vier personen zijn nooit
getrouwd geweest. Bijna alle geinterviewden (23 personen) wonen
thuis. Vier personen wonen in een verzorgingshuis waarvan €én
persoon in de periode dat het onderzoek plaatsvond is verhuisd.
Twee personen woonden thuis toen het eerste interview plaatsvond
en werden in de periode tussen het eerste en tweede interview op-
genomen in respectievelijk een ziekenhuis en een psychiatrische
inrichting. Het tweede gesprek werd in deze gevallen met de partner
gevoerd.

Zoals later zal blijken speelt het al dan niet hebben van kinderen en
de relatie met de kinderen een belangrijke rol zowel bij de euthana-
siewens als in het verloop van het proces. Acht geinterviewden heb-
ben geen kinderen. Het gemiddeld aantal kinderen bij de cliénten
met kinderen ligt op 2,3. Viiftien personen hebben naar eigen zeggen
een goede relatie met hun kinderen. Bij twee personen is de relatie
met de kinderen slecht. Vier personen hebben met sommige kinde-
ren een goede relatie en met andere kinderen een slechte relatie.

Eén cliént die geinterviewd is, vroag geen hulp bij zelfdeding, maar had
de middelen in huis en had, zonder daar iemand van op de hoogte te
stellen, voornemens tot zelfdoding. Deze clignt laten we verder buiten

beschouwing.
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Tabel 1: achtergrondgegevens van de bij het onderzoek betrokken cliénten

speelt geen rol

geslacht n
man 10
VTOUW 19
leeftijd n
40 jaar en jonger 3
41 - 80 jaar 4]
61 - 80 jaar 12
81 jaar en ouder 8
gezins/huwelifkssituatie n
samenwonend met partner 10
samenwonend met volwassen kind 1
alleenstaand ___1_8_ |
weeronder: i
- weduwe 9
- gescheiden 5
- nooit getrouwd geweest 4
woonsituatie n
woant thuis 25
woont in verzorgingshuis 4
refatie met kinderen n
geen kinderen 8
wel kinderesn . _2_1“ ]
waarmee
- goede band 15
- siechte band 2
- soms goed/soms slecht 4
gezondheidssituatie
volledig gezond 7
redelijk gezond
slacht maar niet levensbedreigend 10
levenshedreigend ziek 4
geloof
speelt wel een rol 7
22
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We hebben de cliénten gevraagd hun eigen gezondheidssituatie te
omschrijven. Zeven personen zeiden volledig gezond fe zijin en acht
personen waren redelijk gezond. Tien personen vonden hun gezond-
heid slecht maar niet levensbedreigend en vier personen leden aan
een levenshedreigende ziekte.

Omdat we veronderstellen dat het geloof een factor kan zijn in het
proces, hebben we aan de cliénten gevraagd in hoeverre het geloof
een rol speelt in hun leven. Zeven van de 28 cliénten zijn praktize-
rend gelovig. Bij de overigen speelt het geloof nauwslijks of geen rol
in hun leven.

We hebben de cliénten hun mening gevraagd over euthanasie en de
huidige wettelijke regeling. Er waren maar enkele cliénten die precies
op de hocgte waren van de wijze waarop euthanasie anno 1996
wettelijk geregeld is. Velen, vooral ouderen, wisten alleen dat een
arts nog steeds strafbaar is. Sommigen gingen ervan uit dat een arts
nog steeds in alle gevallen strafbaar is en wilden om deze reden
geen beroep op de huisarts doen. De meeste geinterviewden maak-
ten onderscheid tussen euthanasie en zelfdoding en waren niet op
de hoogte van het gegeven dat ook hulp bij zelfdoding strafbaar is,
dat wil Zeggen dat een arts ook strafbaar is als hij medicijnen voor-
schrijfft met zelfdoding door de cliént als doel. Vele malen werd ge-
zegd: 'als de huisarts mij niet wil helpen waarom geeft hif mij dan
geen mediciinen, dan doe ik het zelf wef.

Alhoewel de meeste cliénten niet precies op de hoogte waren van de
wijze waarop euthanasie volgens de wet en de meldingsprocedure
geregeld is, hadden ze wel een mening over het euthanasiepraktijk.
Bij de beoordeling van de huidige wettelijke regeling van euthanasis
hanteert het merendeel van de cliénten {25 maal) het zelfbeschik-
kingsrecht als uitgangspunt.

Fen meerderheid van de cliénten {18 maal) is van oordeel dat de
huidige wetgeving moet veranderen: 'de huidige wetgeving belem-
mert je om over je eigen levenseinde te beschikken'. Hierbij geven
tien cliénten aan dat euthanasie uit het wethoek van strafrecht moet,
terwijl een cliént van ocrdeel is dat dit niet hoeft maar dat "het wel!
minder ingewikkeld moet worder’. Een toetsingscommissie van des-
kundigen waordt door vier cliénten als alternatief voor de huidige wet-
telijke regeling genoemd. Over de rol van de huisarts in de wettelijke
regeling van euthanasie zijn de meningen verdeeld. Negen cliénten
ziet hierin geen rol weggelegd voor de huisarts: 'de veraniwoorde-
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g , . e het juist
jjkhei bii de arts te liggen’, terwijl viff cllentep i
e et i ve kheid en begeleiding bij de huis-

d vinden dat de verantwoordelijkhei le huis-
g(r)tz ligt, maar dan wel met in achtneming van het zelfbeschikkings

recht van de cliént.

2.3 De naasten/gevolmachtigden

Z7oals in § 1.4 aangegeven, hebben we de geinterviewde c!i'é“n;ler}E
gevraagd of zij toestemming wilden geven om ﬁcikl.e?rz rr;i?tssi Zg Voelz
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onderzoek te betrekken. In principe wil > gevol
i antwintig cliénten gaven toestemming
machtigde praten. Tweeénfwinlig C = _ ! !
aste niet wilde meewer
met een naaste te praten, waarvan efan na >
te met het verwerken van de
ken. Deze persoon had erg veel moel _ de
i Drie clignten hadden nie
van de moeder twee |aar geleden. .
Crf;r?d in hun naaste omgeving met wie ze over hun euthanasiewens

i toestemming om
spreken. Vier cliénten gaven geen :
o O o ~e clidnten hadden of nooit hun eutha-

un naasten te benaderen. De: : )
Sasiewens tegenover hun naasten geuit of hadden &en siechte rela
tie met hun naasten en (dat betrof dan meestal hun kinderen).

Onder de naasten zijn elf vrouwen en fien mannen.

i en die geinterviewd zijn, zijn teven§ {een
Derten van e o astn) ] lignt. In tabel 2 is de relatie fus-

van de) gevolmachtigde(n) van dec
sen cliént en naaste weergegeven.

Tabel 2: Geinterviewde naasten naar relatie en wel/geen gevolmachiigde
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partner
dochter
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broer/zusier

o NOwWw W W =

ander familielid

aa NN

medewerker ver-
zorgingshiuls

13 8 21
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In twee gevallen is er niet met de gevolmachtigde gesproken omdat
de clignt nog geen euthanasieverklaring getekend had. [n twee ge-
vallen was de gevolmachtigde (partner) tijdens de gesprekken met
de cliént aanwezig en is in overleg met de cliént met een andere
naaste gesproken. Twee personen hadden (om verschillende rede-
nen) negatief gereageerd op de vraag of zij gevolmachtigde zouden
willen zijn voor de cliént. Een cliént gaf geen toestemming voor een
gesprek met zijn dochter (tevens gevolmachtigde) omdat hij zijn
dochter niet wilde belasten met zijn problemen. In plaats daarvan is
gesproken met een medewerker uit het verzorgingshuis waar hij
verblijfft. Bij twee cliénten is met twee gevolmachtigden (tegelijk)
gesproken. Dit betrof in beide gevallen vriend(innjen van de cliént.

Van de 21 geinterviewde naasten hebben drie personen zelf ook een
euthanasieverklaring. Zestien naasten hebben geen euthanasiever-
klaring (tweemaal onbekend). Gevraagd naar de reden waarom Ze
zelf geen euthanasieverklaring hebben, zeggen de interviewden
enerzijds dat ze zich nog te jong voelen om daarover na te denken
en anderzijds dat ze een positieve(re) kijk op het leven hebben (dan
de clignt) waar geen plaats is voor een euthanasieverklaring.

Twee geinterviewde naasten zijn gelovig. Bij de ene heeft het geloof
geen (negatieve) inviced op zijn kijk op euthanasie. Deze persoon
heeft zelf ook een euthanasieverklaring. Bij de andere geinterviewde
is zijn geloof wel van invioed. Hijzelf zou nooit kiezen voor euthana-
sie en deze persoon heeft ook geweigerd als gevolmachtigde op te
treden. Hij vindt echter wel dat als iemand een verzoek om euthana-
sie doet en een euthanasieverkiaring heeft getekend, de arts bereid
moet zijin te heipen. .

Behalve deze ene persoon die vanwege zijn geloof tegen euthanasie
is {bij zichzelf!), staan alle andere geinterviewde naasten en gevol-
machtigden positief tegenover euthanasie. Voor negen personen
staat het zelfbeschikkingsrecht van de mens voorop. Dit wordt geuit
in termen als’'Als een mens over zijn leven kan beschikken moet hij
ook over ziin eigen dood kunnen beschikken., Als iemand echt wil
dan zou het moeten kunnen.’en ‘lemand moet niet afhankelijk zin
van zijn arts’. Vier personen zeggen positief tegenover euthanasie te
staan of in principe voorstander te zijn. Drie personen formuleren het
iets voorzichtiger en stellen in principe geen tegenstander te zijn.
Een persoon stelt dat hij voor zichzelf er 'niets bij voor kan steffen’
maar dat hii wel begrijpt dat ouderen er anders over denken.
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Op twee uitzonderingen na, zijn de naasten/gevolmachtigden niet
precies op de hoogte van de wettelijke regeling rondom euthanasie.
Zij weten wel dat euthanasie nog steeds strafbaar is, maar zijn bij-
voorbeeld niet precies op de hoogte van de zorgvuldigheidseisen.
Twee personen hebben in het kader van hun werkkring met euthana-
sie te maken en zij zijn wel op de hoogte van de huidige stand van
zaken. Deze personen vinden dat de beslissing bij de persoon zelf
moet liggen maar dat de uitvoering van de euthanasie wel onder
deskundige begeleiding van een arts moet gebeuren. Voor éen van
deze naasten heeft deze kennis ertoe geleid dat hij wel achter de
wens van zijn pariner staat maar geen gevolmachtigde wil zijn. Hij is
van mening dat een volmacht juridisch weinig voorstelt.

2.4 De huisartsen

Viffentwintig cliénten gaven de onderzoekers toestemming hun huis-
aris te benaderen voor een interview. Zeven van deze huisartsen
weigerden hun medewerking aan het onderzoek. De belangrikste
reden om een interview te weigeren was dat de arts uit principe niet
bereid is tot een interview over een van zijn patiénten. Daarnaast
worden redenen als gebrek aan tijd of de arts werkt uit principe nooit
mee aan cnderzoek. Eén arts wilde wel in een later tijdstip in het
jaar meewerken aan het onderzoek omdat hij in de periode van het
veldwerk van het onderzoek midden in een verhuizing zat en daama
op vakantie zou gaan. Eén huisarts weigerde omdat hij al zoveel tijd
en energie besteed heeft aan (de euthanasiewens van) de cliént dat
hij geen behoefte heeft aan een gesprek hierover.

Er hebben interviews plaatsgevonden met achttien huisartsen: elf
mannen en zeven vrouwen. Drie van de huisartsen liepen tegen hun
pensioen aan of waren net met pensioen. Vif huisartsen hadden een
leeftijd tussen 40 en 60 jaar Tien huisartsen waren jonger dan 40

jaar.

De gesprekken met de huisartsen hadden ten doel het proces niet
alleen vanuit het perspectief van de cliént te beschrijven, alhcewel
dit wel de voornaamste invalshoek is, maar ook na te gaan hoe de

" huisartsen het proces beschrijven. Een van de zaken die ons opviel

was dat veel cliénten de afgelopen vijf jaar een nieuwe huisarts had-
den gekregen. Van de 289 geinterviewde cliénten hadden zeventien
de laatste vijf jaar een nieuwe huisarts gekregen. Voor een deel was
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het de clignt zelf die, in verband met de houding va

aanzien van euthanasie, op zoek was gegaan naa?eennn?eeuvig Shti?srj
arts Maar veel vaker ging de oude huisarts met pensioen of was de
cliént verhuisd naar een andere gemeente. Dit heeft in het kader van
het onderzoek tot gevolg dat niet alle geinterviewde huisartsen het
he'l.e proces hebben meegemaakt. Van de achttien huisartsen die
gelnterwev_vd ziin, hebben zes huisartsen het hele proces meege-
maakt. Drie cliénten waren wegens pensionering van de huisarts
zZeer reF;ent van huisarts veranderd: bij deze cliénten hebben we de
gepensmqeerde huisartsen geinterviewd. Bij negen cliénten hebben
we de huisartsen slechts over een deel van het proces kunnen on-
i:gv;g}%en omdat zij pas in een later stadium bij het proces betrok-

ijn.

We hebb.en aan de huisartsen gevraagd naar hun standpunt over
euthan_asm. Vier huisartsen geven te kennen positief tegenover eu-
thanasie te staan en elf huisartsen zijn niet positief of niet negatief
maar laten het athangen van de situatie. Het verschil fussen deze
fwee groepen is dat de huisartsen die een positieve houding hebben
ten aanzien van het toepassen van euthanasie cok naar hun pati-
enten toe heel open staan voor gesprekken over euthanasie. De
tweede groep is duidelijk terughoudender en begint zelf niet éauw
een gesprek over euthanasie. Twee huisartsen zijn in principe tegen
het toepassen van euthanasie: een huisarts vanwege zijn geloof en
een hunsarts vanwege zijn antroposofische levenshouding. Toch
zeggen beiden dat dit niet betekent dat zij in hun leven nooit eutha-
nasie zullen toepassen (&één van deze huisartsen heeft in het verle-
den eenmaal euthanasie toegepast). Maar hun uitgangspunt tegen-
ov_er.dle- patiént is: 'ik pas geen euthanasie toe'. Deze artsen, die
principieel ten euthanasie zijn, wijzen op het belang van een géede
stervensbegeleiding. Als mensen weten dat de huisarts er alles aan
zal doen om hun niet te laten lijden dan geeft dat een geruststelling
waardoor de vraag naar euthanasie minder snel gesteld wordt. Naast
povengen_oemde antroposofische huisarts was er nog een antroposo-
fische hglsarts maar deze gaf te kennen dat, alhoewel hij voor zich-
zelf‘ nooit voor euthanasie zou kiezen, hij voor zijn patiénten eutha-
nasie beschouwde ais onderdeel van het medisch handelen. Een
bwsarts moet volgens hem, zijn patiénten in hun waarde laten, wat
inhoudt dat_ als een patiént gezien zijn situatie euthanasie Wil, een
arts daar niet aan voorbij kan gaan. De vrouwelijke huisartsenrheb—
ben vaker een meer uitgesproken mening (of positief of negatief)-dan
de mannelijke huisartsen.
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Behalve de huisarts die mede vanwege zijn geloof tegen euthanasie
is, zijn er nog vijf huisartsen die praktizerend gelovig zijn. Deze huis-
arisen stellen dat hun geloof geen belemmering voor henzelf vormt
om euthanasie toe te passen. Twee huisartsen wonen in een ge-
mesnschap waar het geloof een belangrijke rol speeft maar ook in
deze gemeenschap is euthanasie geen taboe. Wel zeggen deze
huisartsen dat zij in hun praktijk patiénten hebben waarvan zij weten
dat euthanasie onbespreekbaar is en met wie zij ook nooit over dit

onderwerp zullen beginnen.

We hebben de huisartsen gevraagd welke factoren doorslaggevend
zijn bij het inwilligen van een verzoek om euthanasie. De meesten
noemen factoren die ook in de zorgvuldigheidseisen in de meldings-
procedure zijn terug te vinden zoals: uitzichtloos lijden, een duurza-
me wens en consultaiie van een tweede arts. Aanvullend wordt door
veel artsen genoemd dat er sprake moet zijn van een goede (ver-
trouwens)relatie of een goed contact met de patiént en er moet spra-
ke zijn van een terminale ziekte (in de laatste fase). Enkele artsen
noemen ook nadrukkelifk dat hij of zij er zelf achter moet staan of
s0als een huisarts het uitdrukt: ‘waarbijj ik door de patiént overtuigd
kan worden dat het zo inderdaad niet langer kan'.

Alhoewel de meeste geinterviewde artsen vinden dat niet alleen
lichamelijk maar ook psychisch lijden reden kan zijn om euthanasie
toe te passen, was er onder de geinterviewde artsen geen enkele
arts die ooit op die gronden euthanasie had toegepast. Bijna alle
artsen benadrukten zich in zon situatie niet competent te beschou-
wen. Sommigen schakelen in zo'n geval een psychiater in, zoals ook
blijkt uit de volgende hoofdstukken. Anderen zeiden: 'Nee, daar be-

gin ik niet aan’.

Vier huisartsen hebben nog nooit euthanasie toegepast. Vijf huisart-
sen hebben eenmaal een verzoek om euthanasie ingewilligd. Bij
twee huisartsen is het twee 5 drie maal voorgekomen. Drie huisart-
sen hebben vier keer euthanasie foegepast en vier huisartsen noe-
men een aantal van vijf of meer. Negen van de tien mannelijke huis-
artsen hebben ooit wel eens euthanasie verleend tegenover vier van
de acht vrouwen. Het zijn met name de jongere huisartsen die nog
weinig met euthanasie geconfronteerd zijn in hun artsentocopbaan.

Op onze vraag of de artsen deze gevallen van euthanasie gemeld
hebben zeggen tien van de veertien artsen, die ooit euthanasie heb-
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ben toegepast, dat ze alle gevallen gemeld hebben. Twee arisen
hebben nooit melding gemaakt van euthanasie en twee artsen soms
wel en soms niet. Deze laatste vier artsen gaven wel aan dat het om
gevallen van euthanasie ging in de periode dat er nog geen sprake
was van de huidige meldingsprocedure.

We hebben de artsen ook gevraagd wat hun oordeel is over de wijze
waarop euthanasie nu geregeld is via de meldingsprocedure. Men
heeft positieve ervaringen met de huidige meldingsprocedure, op
twee uitzonderingen na. Eén huisarts heeft twee jaar geleden een
geval van euthanasie gemeld en er nooit meer iets van gehoord.
Een tweede huisarts vond dat er onzorgvuldig tegenover de familie
was omgesprongen. Alhoewel de huisarts van te voren de gemeen-
telijke lijkschouwer op de hoogte had gesteld dat er euthanasie zou
plaatsvinden duurde het heel lang voordat de gemeentelijke lijk-
schouwer langs kwam na het overlijden van de betrokkene. Twee
huisartsen zijn tevens gemeentslijke lijkschouwers en hebben uit
hoofde van die functie ervaring met de meldingsprocedure. Vijf huis-
artsen zijn van mening dat, hoewel in de praktijk door middel van de
meldingsprocedure de zaak beter geregeld is, euthanasie uit het
Woathoek van Strafrecht gehaald zou moeten worden. Eén arts vindt
de huidige regeling halfslachtig: of men is tegen en dan is het altijd
strafbaar of men staat het toe en dan moet het uit het Wethoek van
Strafrecht.

Tien huisartsen hebben in algemene bewoordingen aangegeven hoe
zij een persoon tegemoet treden die met een verzoek op langere
termijn (vaak met een euthanasieverkiaring) op het spreekuur komt.
Zeven van deze tien huisartsen geven aan dat zij de beweegredenen
van de befrokkene proberen te achterhalen: waarom hebben zij een
verklaring opgesteld? Eén huisarts maakt een aparte afspraak om
over de euthanasieverklaring te praten. Twee huisartsen vertellen de
patiénten tijdens dit gesprek dat er een juridische kant aan de zaak
zit en dat zij zich aan een aantal regels moeten houden. Drie huisart-
sen gingen specifieker in op gesprekken met patiénten met een ver-
zoek om euthanasie op langere termijn. Eén huisarts merkte op dat
als een patiént bij hem kwam met een euthanasieverklaring hij aan-
gaf dat hij weliswaar geen tegenstander van euthanasie is maar dat
dit niet betekent dat hij altijd euthanasie zal toepassen wanneer een
patiént hierom vraagt. Met een theoretisch verzoek kan hij weinig. Of
hij euthanasie wel of niet zal toepassen hangt af van de situatie

waarin de patiént op dat moment verkeert. Een andere huisarts
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merkte op ten aanzien van de euthanasieverklaring dat een schrifte-
lijke wilsbeschikking weliswaar op het moment dat hij euthanasie
toepast belangrijk is, maar dat de verklaring voor het proces daar
aan voorafgaand geen rol speelt. Veel belangrijker dan een verkia-
ring zijn de gesprekken die hij erover heeft met zijn patiént. Eén
huisarts ging specifiek in op de passage over dementie in de verkla-
ring. Tegenover zijn patiénten laat deze huisarts weten dat hij nau-
welijks iets kan met een dergelijk verzoek en dat hij nooit euthanasie
zal toepassen bij beginnende dementie.

25 Samenvatting

Ondanks het feit dat men lid is van de NVVE ziin slechts enkele
cliénten precies op de hoogte van de huidige wettelijke regeling van
euthanasie. De meeste cliénten zijn ook niet op de hoogte van het
feit dat artsen die hulp bieden bij zelfdeding, door middel van het
voorschrijven van medicijnen ook strathaar zijn.

De meerderheid van de cliénten is van cordee! dat de huidige welge-
ving moet veranderen, waarbi] een derde van de cliénten aangeeft
dat euthanasie uit het Wetboek van Strafrecht moet, Over de rol van
de huisarts in de wettelijke regeling van euthanasie zijn de meningen
verdeeld. Sommige cliénten zien hierin geen rol weggelegd voor de
huisarts, terwijl andere cliénten het juist goed vinden dat de verant-
woordelijkheid en begeleiding bij de huisarts ligt, maar dan wel met
in achtneming van het zelfbeschikkingsrecht van de cliént.

Ook de geinterviewde naasten/gevolmachtigden zijn bijna allen niet
precies op de hoogte van de huidige wettelijke regeling van euthana-
sie. Op één uitzondering na staan alle geinterviewde naasten/gevol-
machtigden positief tegenover euthanasie.

De meerderheid van de achttien geinterviewde huisartsen (11 maal)

 staat niet positief of niet negatief tegenover het toepassen van eu-

thanasie maar laat het afhangen van de situatie. Vier huisartsen
geven te kennen een positieve houding te hebben ten aanziep van
het toepassen van euthanasie. Het merendeel van de geinterviewde
huisartsen heeft een of meer keren euthanasie toegepast. De facto-
ren die in de meldingsprocedure zijn terug te vinden, ziin voor hen
doorslag gevend bij het inwilligen van een verzoek om euthanasie.
Daarnaast worden als factoren genoemd: een goede relatie met de
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cliént, er moet sprake zijn van een terminale ziekte in de laaiste fase

en de huisarts moet er zelf ook van overtuigd zij i
et gd zijn dat euthanasie

Sinds het bestaan van de meldingsprocedure zijin a

eutr]gnasie door de betrokken artsen gemeld. jBijnge gfa\;a”:gbgzz
posnt:eve' ervaringen met de huidige meldingsprocedure. Hoewel
guthgnas!fa door de meldingsprocedure in de praktijk beter geregeld
is, Zijn vijf huisartsen van mening dat euthanasie uit het Wetboek
van Strafrecht gehaald zou moeten worden.
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HOOFDSTUK DRIE

UIT VOORZORG DE EUTHANASIEWENS VAST-
LEGGEN

GROEP A:

31 inleiding

Deze groep wordt gevormd door acht personen die reeds bij het
telefonisch intake gesprek lieten weten dat zij op het moment van
het onderzoek geen concreet verzoek om euthanasie of hulp bij zelf-
doding® hadden. Zij hebben een euthanasieverklaring opgesteld of
willen deze opstellen uit voorzorg. Het gaat bij hen om een situatie
die zich in de toekomst zou kunnen voordoen en die zij vooraf goed
geregeld willen zien.

van de 67 dliénten die we gesproken hebben tijdens de telefonische
intake (zie' § 1.5), blijkt deze groep die uit voorzorg hun euthanasie-
wens geregeld hebben, de grootste groep te zijn: namelijk 43 van de
67 personen. Uit deze 43 aanmeldingen hebben wij acht personen
geselecteerd: vier mannen en vier vrouwen.

Naast de interviews met efke cliént zijn bij zeven cliénten ook ge-
sprekken gevoerd met de gevolmachtigde of een naaste en bij zes
clidnten met hun huisarts. Eén naaste wilde geen medewerking ver-
lenen aan het onderzoek. Bij zes cliénten petreft de gevolmachtigde
gen (van de) kind(eren). Bij éen clignt gaat het om een zuster van de
cliént. Twee huisartsen weigerden hun medewerking aan het onder-
zoek omdat zij in principe geen medewerking verlenen aan onder-
zoek. Van de zes huisartsen die geinterviewd zijn, hebben drie huis-
artsen niet het hele proces meegemaakt omdat zij pas in een later
stadium de cliént als patiént overnamen van een huisarts die met

pensioen ging.

3.2 Enkele achtergrondgegevens

De groep bestaat uit vier mannen en vier vrouwen. De gemiddelde
leeftijd van de personen uit deze groep is 68 jaar. De oudste geinter-

3 Tenzij uitdrukkelifk anders vermeid wordt in het vervolg met een ver-
zoek om euthanasie zowel een verzoek om euthanasie als een verzoek
om hulp bij zelfdoding verstaan.
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viewde is 81 jaar en de jongste is 56 jaar. Van de acht personen
wonen er vier samen met een partner, €én persoon is gescheiden en
twee personen zijn alleenstaand. Eén persoon is weduwnaar en
woont samen met een van zijn kinderen. Alle geinterviewden hebben
kinderen. Drie personen hebben naar schatting een inkomen tussen
minimum en modaal, vijf personen hebben een inkomen boven mo-
daal. Bij zeven van de acht geinterviewden betreft het een verzoek
om euthanasie. Eén persoon zou, als het zover zou komen, het liefst
kiezen voor (hulp bij) zelfdoding.

Binnen de groep van acht personen zijn er vier cliénten die ten tijde
van het onderzoek nog volledig gezond zijn*

* Meneer van Vliet, 63.jaar en samenwonend met een -partner.
Zijn vrouw is enkele jaren geleden overleden.

* Meneer de Wit, 56 jaar en alleenstaand.

* Meneer van Zetten, 73 jaar en samenwonend met een van
Zijn kinderen.

* Het echipaar QOostrom, 70 en 68 jaar.

De andere vier cliénten hebben in het verleden problemen gehad
met de gezondheid:

* Mevrouw Hendriks, 56 jaar en samenwonend met pariner,
heeft enkele jaren geleden kanker gehad en is nu ‘genezen’
verklaard.

* Meneer Bosman, 75 jaar en samenwonend met pariner,

heeft sinds enkele jaren een oogziekte waardoor hij aan één
oog blind is geworden.

* Mevrouw Jansen, 81 jaar en alleenstaand, heeft jaren gele-
den een heup- en knieoperatie ondergaan.

* Mevrouw den Hartog, 72 jaar en alleenstaand, heeft jaren
geleden een darmziekte gehad, die gepaard ging met veel
pijn.

3.3 Het verloop van het proces

In § 1.6 hebben we een schematische voorstelling gemaakt van het
proces van omgaan met een verzoek om euthanasie in de tijd. Het
proces van omgaan met een verzoek om euthanasie ziet er bij deze
groep in het kort als volgt uit: nadenken over de toekomst wanneer

4 Alle namen zijn fictief gekozen.
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men niet meer gezond zal Zijn (fase 1), het besluit om een euthana-
sieverklaring op te stellen, praten met de naaste omgeving over de
euthanasieverklaring en het regelen van de volmacht (fase 2), het
opsiellen van een euthanasieverklaring en praten met de huisaris
over de euthanasieverklaring bij het afgeven van de verklaring (fase
3). Een aantal cliénten heeft ook daarnma nog gesproken over de
euthanasiewens (fase 4). Tot slot hebben we gevraagd hoe ze tegen
de toekomst aankijken en of de cliénten al een idee hebben gevormd
over de uitvoering van hun euthanasiewens (fase 5).

Per fase bespreken we hoe de situatie is veriopen. De fasen vormen
niet altijd een duidelijk afgesloten geheel. In de praktijk kunnen de
fasen elkaar overlappen. Soms lopen fase 2 en fase 3 in elkaar over,
omdat sommige geinierviewden pas bij of na het invullen van de
euthanasieverklaring met hun naasten of huisarts zijn gaan praten.

Bij de gezonde cliénten is sprake van een zuiver hypothetische situa-
tie. Vioor de cliénten met gezondheidsklachten staat het regelen van
de euthanasieverklaring toch ook in het teken van hun gezondheids-
situatie, waardoor hun acties een andere inzet en intentie hebben
dan bij de gezonde cliénten. Om deze reden zullen we het proces
van beide groepen apart beschrijven.

3.4 Clignten zonder lichamelijke klachten

Fase 1. de reden om een euthanasieverklaring op te stellen
en de aanleiding

De reden om een euthanasieverklaring op te stellen is bij al deze
clisnten geliik: voorkomen dat zij langdurig in een vegeterende staat
komen te verkeren. Dit willen zij voorkomen door, in geval van wils-
onbekwaamheid, voor hun naasten en arts schriftelifk vast te leggen
wat hun wensen zijn. Met andere woorden: zelf over hun leven kun-
nen beschikken, ook als men dit niet meer zelf kan uiten.

De aanleiding is bij alle vier cliénten het hebben van slechte ervarin-
gen met het overlijden van personen in hun omgeving die geen voor-
zieningen hadden getroffen en daardoor een slepend stervensproces
hebben meegemaakt. Meneer de Wit heeft naast negatieve ook posi-
tieve ervaringen meegemaakt in zijn omgeving wat betreft het toe-
passen van euthanasie. Meneer van Vliet heeft zijn euthanasiever-
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klaring opgesteld vlak nadat bif zijn vrouw op een positieve wijze
euthanasie is toegepast.

Fase Z; eerste stap in de richting van het regelen van de
euthanasieverklaring

eerste actie

D_e eerste stappen die deze cliénten hebben gezet om hun euthana-
sieverklaring e regelen waren respectievelijk in 1986, 1991, 1994 en
1996. Dit wil niet zeggen dat zij er daarvoor niet over hebben nage-
dacht. Alle cliénten zijn van mening dat doodgaan een onderdeel van
het leven is en dat het nadenken over de dood past bij de wijze
waarop zij tegen het leven

aankijken. Het echtpaar Oostrom heeft informatie opgevraagd bij de
NVVE. Zij hebben samen de informatie gelezen en vervolgens door-
gesproken met hun kinderen. Meneer van Vliet heeft informatie aan-
gevraagd bij de NVVE en deze doorgenomen met zijin dochter. Me-
neer van Zetten heeft (samen met zijn inmiddels overleden vrouw)
t_len jaar geleden contact gezocht met de huisarts. Een naaste fami-
lielid was na een jarenlang, slopend proces van voortschrijdende
dgmen?xe overleden. Een dergelik proces wilde hij nist meemaken.
Zijn huisarts heeft in dat gesprek informatie over de NVVE meegege-
ven. Deze informatie heeft hij opgevraagd en vervolgens met zijn
kinderen besproken. Meneer de Wit heeft begin jaren negentig eerst
een euthanasieverklaring opgesteld en deze daarna besproken met
zijn kinderen en zijn huisarts. )

eerste reaclie naasten

Bij alle vier cliénten ziin de eerste reacties van de naasten, en dit
betreft steeds de kinderen, erg positief: 'Ze vinden het pr;‘ma en
denken er net zo over. De kinderen zelf geven aan dat het naden-
ken over de dood en het zelf kunnen beschikken over hun leven (en
het moment van sterven) past bij hun ouders: "Mijin ouders zijn zeer
zelfstandig, willen zelf beslissingen nemer’.

eerste reactie huisarts

De cliénten die in dit stadium al met de huisarts gesproken hehben
vroegen vooral om advies. Zij kregen in dat gesprek informatie ove;
de mogelijkheid een euthanasieverkiaring op te stellen en zij zijn
door de huisarts attent gemaakt op het bestaan van de NVVE. De
reactie van de huisartsen, met wie in deze fase al is gesproken over
de euthanasiewens, is onbekend omdat geen van de toenmalige
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huisartsen nu nog huisarts van de cliénten is.
Fase 3: een formele regeling treffen

opstellen van de euthanasieverkiaring

Bij de heren van Zetten en de Wit betrof het in eerste instantie een
euthanasieverkiaring waarbij nog geen sprake was van de mogelijk-
heid om een gevolmachtigde aan te wijzen. Deze cliénten hebben
pas later, bij het invullen van de nieuwe verkiaring, gesproken met
hun naasten over het aanwijzen van een gevolmachtigde.

Bij het opstelten en invullen van de euthanasieverklaring ziin de ge-
interviewden niet over een nacht ijs gegaan. in alle gevallen hebben
de cliénten uitgebreid met de kinderen c¢.q. gevolmachtigden gespro-
ken over hun wens. De gesprekken gingen vooral over de vraag
wanneer en op welke wijze de naasten in naam van de cliénten zou-
den moeten optreden. Nadrukkelijk ging het om situaties dat de
cliént in coma zou geraken of bij voortschrijdende dementie. 'De
euthanasieverkiaring is een handvat voor de kinderen als ik wilson-

bekwaam word'.

De gesprekken met de huisarts vinden plaats tijdens het spreekuur
aan de hand van de meegenomen euthanasieverkiaring. De huisarts
wordi gevraagd wat zijn houding is ten opzichte van het verlenen
van euthanasie. De reacties zijn, volgens de cliénten, alien positief.
Een van de clignten formuleert de reactie als volgt: 'De huisarts
heeft prima gereageerd. Hij zei dat hij meerdere aanvragen had,
maar dat die gelukkig nooit nodig waren geweest. Hij is niet tegen
cuthanasie maar het blijft altijd de vraag in welk stadium hif ket wil
toepassen. Dat hangt van de actualiteit af. De huisarts heeft instem-
mend gesproken en meegedacht, maar niet heel expliciet zijn eigen
opvattingen over euthanasie kenbaar gemaakt . Meneer van Viiet zei
dat hij in feite al op de hoogte was van de houding van zijn huisarts
omdat zijn huisarts enige tijd daarvoor euthanasie verleend had aan

zZijn vrouw.

reacties van gevolmachtigden
De gevolmachtigden geven in de interviews zonder uitzondering aan

"dat het geen sinecure is om als gevolmachtigde op te moeten tre-
den. Allemaal zeggen ze een goede relatie met de cliént te hebben
en zij vinden het vanzelfsprekend dat juist zij gevraagd zijn als gevol-
machtigde. De gevolmachtigden vinden het wel moeilijk zich een
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voorstelling te maken van wat er van hen verwacht wordi aangezien
de cliént nu nog gezond is, vooral omdat de nadruk bij de cliénten
ligt op de situatie waarin zij wilsonbekwaam zijn. De clignten zelf zijn
zich wel degelijk bewust van het dilemma van de gevolmachtigden.
De goede gezondheid van de cliént vraagt veel van het inlevingsver-
mogen van de gevolmachtigden. Maar, zegt een van de gevolmach-
tigde "door er veel over te praten, word! duidelijker wat mijn ouders
willen en daar zal ik mij aan houden, hoe moeilifk ik het ook zal
vindery. Eén gevolmachtigde geeft aan dat een eventuele beslissing
(om het leven te begindigen) niet alleen genomen zal worden om de
clignt uit zijn lijden te verlossen maar dat de beslissing ook accepta-
bel moet zijn voor de achterblijvers: 'ik wil niet de rest van mijn leven
met schuldgevoelens bljjven zitter'.

reaciies van huisarts

van de huisartsen met wie we gesproken hebben, was alleen de
huisarts van meneer van Vliet in deze fase bij het proces betrokken.
Deze huisarts geeft aan meer moeite met de euthanasieverklaring te
hebben dan blijkt uit het verhaal van de cliént. Als antroposofische
huisarts is hij terughoudend wanneer het om euthanasie gaat, ook al
heeft hij wel bij de vrouw van de cliént euthanasie toegepast. De
veronderstelling van meneer van Vliet dat de huisarts positief aan-
kijkt tegen zijn verklaring omdat de huisarts het euthanasieverzoek
van zijn vrouw heeft ingewilligd berust volgens de arts op een mis-
verstand. Overigens heeft meneer van Vliet, omdat hij verhuisd is,
sinds kort een andere huisarts.

Fase 4: tweede en volgende stappen

vervolggesprekken van de cliénten met hun gevolmachtigden en
huisartsen

Alle geinterviewden hebben, nadat zij de euthanasieverklaring had-
den opgesteld, of met hun naasten of met hun huisarts vervolgge-
sprekken gevoerd. Meestal was daar een specifieke reden voor,
maar de cliénten zeiden zelf ook dat het een onderwerp is waarover
je in gesprek moet blijven. De belangrijkste reden om met hun naas-
ten opnieuw over het onderwerp te praten was het invulien van een
nisuwe verklaring (rond 1993). Een tweede reden was om samen
met de gevolmachtigde(n) en eventuele andere naasten de positie
van de gevolmachtigde nader in te vullen. Zo heeft meneer van Zet-
ten kinderen in het buitenland wonen: "De laatste keer dat alle kinde-
ren waren overgekomen hebben mijn vrouw en ik met alle kinderen
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gesproken over onze euthanasieverklaring en de positie van de
zoon die gevolmachtigde is zodat alle kinderen op de hoogdfe Zzijn
van onze wensen en er wat ons betreft geen onduidelijkheid is’.

Twee cliénten (de heren van Viiet en van Zetien) hebben naar aan-
leiding van de pensionering van de oude huisarts en een verhuizing
naar een andere gemeente met hun nieuwe huisaris gesproken over
hun verklaring. Deze gesprekken vonden meteen plaats tijdens het
kennismakingsgesprek. Ook toen was de reactie van de huisarts
volgens de cfiénten positief. Meneer de Wit is opnieuw met zijin huis-
arts gaan praten na een negatieve ervaring bij het overlijden van een
vriend. Meneer de Wit wilde nogmaals een bevestiging van zijn huis-
arts dat deze, indien de situatie zich zou voardoen, zijn euthanasie-
wens zou inwilligen. De reacties van de huisartsen hielden in dat
deze bereid waren de euthanasieverklaring in ontvangst te nemen
en/of dat de huisarts aangaf in het verleden bij een patiént euthana-
sie te hebben toegepast.

Geen van de cliénten heeft in verband met het regelen van hun eu-
thanasieverklaring contact gezocht met de NVVE (behalve vanwege
het lidmaatschap en het opvragen van een euthanasieverklaring).

Fase 5. heden en toekomst

Alle geinterviewde cliénten uit deze groep zijn van mening dat zij
alles geregeld hebben wat ze konden regelen en dat fot nu toe alles
naar tevredenheid is verlopen. Het is voor hen een geruststelling dat
sowe! de naaste omgeving als de huisarts op de hoogte is van hun
wensen. Gezien de reacties die zij, naar hun eigen zeggen, van hun
huisarts en naasten kregen tijdens en na het invullen van hun eutha-
nasieverklaring, zijn zij optimistisch over de toekomst. Zij denken dat
op deze wijze hun stervensproces geen lijdensweg zal worden, zoals
zij dit bij anderen hebben meegemaakt.

De gevolmachtigden geven aan op de hoogte te zijn van de wensen
van de cliénten en deze te respecteren, ook al is het moeilijk in te
schatten wat er precies zal gebeuren als de situatie zich zou voor-

doen.

De huisartsen weten van de wensen van de cliénten. Alhoewel geen
van de huisartsen principieel tegen het toepassen van euthanasie is,
zeggen de geinterviewde huisartsen wel dat bij het toepassen van
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gg’tthanasna aan een agntai voorwaarden voldaan most worden zoals
dat irdspr:ke moet zijn van een levensbedreigende ziekte. De cli-

iten denken ech_ter vooral aan een situatie waarbij sprake is van
wilsonbekwaamheid.

3.5 Cliénten met lichamelijke gezondheidsklachten

Bij de groep gezonde cliénten is het proces van

euthanasieverklaring min of meer afgesloten. Dehiltiigigee:‘luegfij\ifael cig
gespre:k over hun euthanasiewens en treden in actie wanneer het
nodig is (brjvolc.nrbeeid bij het wisselen van huisarts) maar voor zich-
zelf hebben zij het gevoel dat zij hun wensen voor later voldoende
kenbaar hebt)'en gemaakt. De groep die we in deze paragraaf be-
sprekep zit njldcfen in het proces van het regelen van de euthanasie-
verklaring. Zij zoeken nog naar de weg die zij het beste kunnen be-
wandelen. De berichten in de media over euthanasie volgen zij op de
\;oet. Zoalsl verderop in deze paragraafl zal blijken, heeft het meesver—
V:: gznV]:Lt Ji%ifgqoﬁgb?k een plaats gekregen in dit proces. Drie
e An o oo, ;r:1 :r?ar aanleiding van het eerste interview

Fase 1: de reden om een i i
euthanasieverklaring o
en de aanleiding g op fe stellen

Net als bij de groep gezonde cliénten is de belangrij

een guthanasieverklaring op te stellen dat zjj in r?gtjk\féfléggr? nn:?a
ervaringen hebben gehad met het overlijden van naasten. Daarnaast
IS.b.[_l deze groep de lichamelijke gezondheidssituatie de directe aan-
leiding geweest om na te denken over euthanasie en het invullen
dgn wel het actualiseren van de euthanasieverkiaring. Deze groe
wil voorkomen dat zij op latere leeftijd naar een verpleeghuis moeteﬁ
pf te veel athankelijk worden van hun naasten. Bij meneer Bosman
is sprake van een doodswens die naar zijn eigen zeggen al lan
aanwezig. Hij wil samen met zijn vrouw sterven en niet alleen achtegiE
blijven. Maar ook bij hem is de directe aanleiding een oogziekt
waardoor hij aan één oog blind is geworden. 5 ©
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Fase 2 eerste stap

Bij de gezonde clignten leidden de ervaringen die men had met het
stervensproces van anderen tot het idee 'zo wil ik het niet en ot het
invullen van een euthanasieverklaring. Bij deze groep is het proces
meer diffuus. Bij drie personen (meneer Bosman, mevrouw Jansen
en mevrouw den Hartog} is sprake van een golfbeweging waarbij
jaren geleden (in sombere ogenblikken, bijvoorbeeld voor een opera-
tie en na het overlijden van de partner) met de naasten al gesproken
is in de zin van ik zie het niet meer Z0 zittery. Deze gevoelens na-
men na verloop van tijd weer af en zijn recentelijk vanwege de ge-
sondheidssituatie weer naar boven gekomen. Zo had mevrouw Jan-
sen jaren geleden toen zij een heupoperatie moest ondergaan een
eigen geschreven verklaring opgesteid. in deze verklaring schreef ze
dat, mocht er iets mis gaan tijdens de operatie en zij in coma raakt,
zij niet meer verder wil leven. Voor de operatie heeft ze echter aan
niemand de verklaring laten zien. Zij hoopte dat men de verklaring
zou vinden in het geval er jets mis zou gaan tijdens deze operatie.

eerste actie
De eerste stappen op weg naar het invullen van een euthanasiever-

klaring die deze groep heeft gezet waren respectievelijk in 1980, in
1993, in 1995 en in 1996. Deze eerste stap betekende bjj drie cli-
enten dat zij het lidmaatschap van de NVVE aanvroegen. Het aan-
vragen en invullen van een suthanasieverklaring gebeurde bij deze
clienten pas later. Mevrouw Jansen is, nadat ze ongeveer een jaar
lid was van de NVVE, met haar huisarts gaan praten. Haar huisarts
heeft toen gewezen op de mogelijkheid van het aanvragen van een
euthanasieverklaring bij de NVVE. Mevrouw Hendriks en mevrouw
den Hartog hebben na verloop van tijd op eigen initiatief de verkla-
ring van de NVVE opgevraagd. Aan de hand van de (nog niet inge-
vulde) verklaring hebben deze cliénten met hun partner enfof kinde-
ren de wensen voor later besproken en zijn zij met de huisarts gaan

praten.

Twee clidnten hadden jaren geleden toen ze in een moeilijke periode
in hun leven zaten al met hun naasten gesproken over de wens om
te sterven. Bij mevrouw den Hartog was dat enige jaren geleden
“toen haar man was overfeden. Bij meneer Bosman bestaat al jaren
de angst om alleen achter te blijven. Hij sprak tegenover zijn kinde-
ren de wens uit om te sterven, zou zijn vrouw eerder dan hijzeli ko-

men te overlijden.
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eerste reactie naasten

Bij de naasten van meneer Bosman en mevrouw den Hartog kwam
de wens van de cliént om een euthanasieverklaring in te vullen niet
als een verrassing. In het verleden was al eerder gesproken over de
wens onder bepaalde omstandigheden niet meer verder te willen
leven. Het tekenen van een euthanasieverklaring is naar de mening
van de naasten een logische stap en heeft met het ouder worden en
het achteruit gaan van de gezondheid te maken.

Bij mevrouw Hendriks reageerden de naasten wel afwijzend. Deze
client heeft kanker gehad en is daarvoor met succes behandeld.
Zowel de partner als de kinderen zijn van mening dat zij, nu ze ge-
nezen is, haar leven weer moet oppakken. Daarin past geen gesprek
over euthanasie.

eersie reactie huisarts
Twee van de vier cliénten (mevrouw Jansen en mevrouw Hendriks)

hebben met hun huisarts over euthanasie gesproken, nog voor de
invulling van de verklaring. De huisarts van mevrouw Jansen ver-
strekte, naar tevredenheid van de cliént, informatie hoe zZij een eu-
thanasieverklaring zou kunnen aanvragen. In het gesprek dat me-
vrouw Hendriks had met haar huisarts gaf deze aan niet negatief
tegenover euthanasie te staan maar dat dit niet betekende dat eu-
thanasie van de ene op de andere dag zou kunnen plaatsvinden.
Wanneer zij een euthanasieverklaring opstelt, zal de huisarts deze
zeker in ontvangst nemen.

Mievrouw den Hartog heeft gepoogd een gesprek met haar huisarts
over haar euthanasiewens aan te gaan. Toen mevrouw den Hartog
een afspraak wilde maken, liet de assistent van de huisarts weten
dat het niet nodig is dat zij hiervoor een aparte afspraak maakt en
dat het voldoende is als zij haar verklaring ingevuld inlevert.

Meneer Bosman heeft al meer dan vijftien jaar een euthanasieverkla-
ring. In die tijd vond het gesprek met zijn huisarts over zijn euthana-
sieverklaring pas plaats nadat hij zijn verklaring had opgesteld.

Fase 3: een formele regeling treffen

Meneer Bosman heeft samen met zijn vrouw al jaren een suthana-

sieverkiaring. Deze hebben zij, na invulling, besproken met hun Kin-
deren en met hun huisarts. De kinderen reageerden positief. Hun
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toenmalige huisarts heeft de verklaring zonder commentaar in ont-
vangst genomen,.

De andere cliénten hadden, tijdens het eerste interview, de euthana-
sieverklaring al enige maanden in huis maar nog niet getekend. Me-
vrouw Hendriks had de verklaring nog niet ingevuld omdat zij haar
partner graag als gevolmachtigde wilde benoemen en hierover met
haar partner nog niet gesproken had omdat het onderwerp gevoelig
ligt. Mevrouw Jansen en mevrouw den Hartog (beide allegnstaan-
den) hebben moeite met de inhoud van de verklaring. Zij vinden de
verklaring ingewikkeld en begrijpen niet goed wat zij precies onderte-
kenen en wat de aanvuliende verklaringen inhouden. Mevrouw den
Hartog wil om deze reden eerst een gesprek met haar huisarts over
de verklaring. Zowel de naasten als de huisartsen die we gesproken
hebben, zijn van mening dat het feit dat de cliénten al enige tijd de
verklaring in huis hebben en hem nog niet hebben ingevuld, aan-
geeft dat de cliénten zelf er nog niet uit zijn wat ze precies willen
regelen. Maar volgens hen is er ook geen dringende noodzaak bij de
clidnten om hun euthanasieverklaring op korte termijn te regelen.

Fase 4: tweede en volgende stappen

acties cliénten

Mevrouw Hendriks heeft het invullen van de euthanasieverklaring
tijdelijk uitgesteld aangezien ze graag haar partner als gevolmachtig-
de wil aanwijzen. Zij maakt zich echter niet bezorgd om het feit dat
haar partner en kinderen er op dit moment niet over willen praten:
‘Het invullen van de euthanasieverklaring heeft nu geen haast; dit
kan altijd later nog, mocht de ziekte terug komen'. Zi] heeft contact
gezocht met lotgenoten en zij heeft een goede vriendin. Met deze
personen kan ze wel praten en dat is voorlopig voldoende.

De drie andere clignten hebben naar aanleiding van het eerste inter-
view in het kader van het onderzoek opnieuw stappen ondernomen.
Mevrouw Jansen heeft haar verklaring weer ter hand genomen en
ingevuld. Haar dochter had zich al bereid verklaard als gevolmachtig-
de op te treden. Zij heeft een verklaring in eigen bewoordingen toe-
gevoegd aan de officiéle euthanasieverklaring en op die manier haar

“wensen kenbaar gemaakt. Een kennismakingsgesprek met haar

nieuwe huisarts (de oude huisarts ging met pensioen) heeft ze aan-
gegrepen om haar euthanasieverklaring af te geven en toe te lichten.
Meneer Bosman heeft samen met zijn vrouw een nieuwe euthanasie-
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verklaring ziangevraagd hij de NVVE. in een gesprek met zijn doch-
ter heeft hij nogmaals gewezen op zijn verlangen samen met zijn
vrouw t.e sterven. Hij heeft zijn dochter gevraagd of zij gevolmach-
tigde wilde zijn. Sinds hij jaren geleden zijn oude verklaring had af-
gegeven, heeft hij een nieuwe huisarts. Met deze huisarts heeft hij
nog n;et. gesproken over zijn ewthanasiewens maar zijn verwachting
is ‘dat hij positief zal reageren. Dit baseert hij op het feit dat deze
hu1§arjs bij verwijsbriefies altijd meldt dat meneer Bosman in het
,bezV[ is van een euthanasieverklaring en op het feit dat deze huisaris
nog _;ong’ is. Mevrouw den Harteg heeft tijdens een toevallige ont-
moeting met haar huisarts op straat opnieuw een poging gedaan een
afspraak te maken om over {de invulling van) haar euthanasiever-
klaring te praten. De huisarts stelde haar voor een afspraak tijdens
het spreekuur te maken. Dit gesprek zou nog plaats moeten vinden

Deze hele gang van zaken rondom haar euthanasieverklaring heeﬁ
haar wel onzeker gemaakt.

reacties naasten

De cliénten zeggen in het algemeen een goede relatie met hun kin-
der‘en te hebben. Volgens hen stzan hun kinderen (op één uitzon-
dering na) open voor hun wens om een euthanasieverklaring te re-
g_eien. Toch klinkt er onzekerheid deor of hun kinderen hun suthana-
siewens wel serieus nemen. Deze onzekerheid uitpraten met de
kinderen vinden ze moeilijk omdat ze de kinderen niet te veel willen
bela_sten_ met hun problemen. Dit gevoel van de cliénten wordt be-
vestigd in de gesprekken met de kinderen. Alhoewel de kinderen
zeggen positief tegenover de euthanasieverklaring van de ouders te
staan en bereid zijn als gevolmachtigde op te treden, zetten ze wel
vraagtekens bij de wens van hun cuders. Zij vragen ze zich af, ge-
zien het karakter van de ouders, of zij sterk genoeg zullen zijn o:m in
de toekomst daadwerkelijk om euthanasie te vragen.

reacties huisartsen

De reacties van de buisartsen, die we gesproken hebben, komen
overeen me'zlt. de rgactles van de naasten in die zin dat ock zij twijfe-
len of de clignten in de toekomst echt om euthanasie zullen vragen.

Te'Y(ans constateren we discrepanties tussen de perceptie van de
cliénten en de huisartsen. Zo is mevrouw den Hartog van mening dat
er nog steeds geen gesprek met de huisarts heeft plaatsgevonden
over haar euthanasiewens. De huisarts is echter van mening dat hij
al verschillende malen met haar over dit onderwerp heeft gesproken
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en dat hij heeft aangegeven in principe bereid is euthanasie te verle-
nen. De huisarts wijt dit aan onzekerheid van zijn patiént die moeite
heeft haar leven na het overlijden van haar man weer op te pakken.

Meneer Bosman heeft nog niet met zijn huidige huisarts gesproken
over zijn euthanasiewens maar vindt het vanzelfsprekend dat zijn
nieuwe huisarts, gezien zijn jonge leeftijd, positief zal reageren. De
huisarts ziet de euthanasieverklaring van meneer Bosman als "puur
voorzorg terwiji meneer Bosman self zich al een voorstelling maakt
van het moment dat zijn verzoek concreet zal worden: namelijk als
hij door zijn cogziekte hlind zou worden of als zijn vrouw Zou komen
te overlijden. Overigens zou meneer Bosman als enige cliént in deze
groep als het zover is vragen om hulp bij zelfdoding {(en niet om

euthanasie).

Mevrouw Hendriks heeft alle vertrouwen in haar huisarts, mocht haar
ziekte terug komen. Dit vertrouwen baseert zij op de uitkomst van
een gesprek dat Zij gevoerd heeft met haar huisarts over euthanasie
en ap haar goede relatie met de huisarts. De huisarts geeft zelf aan
dat het vertrouwen nog moet groeien: 'Het is een proces voor bej-
den. Beiden hebben een grof omijind kader in gedachten voor het
moment dat de vraag duidelijk wordt. De grootste zorg van mevrouw
is het aftakelingsproces’. 7owel mevrouw Hendriks als haar huisarts

spreken over sen toekomstig proces.

Mevrouw Jansen heeft haar verklaring met haar persoontijke aante-
kening afgegeven aan haar huisarts die nieuw was omdat haar oude
huisarts net met pensioen ging. De huisarts heeft de verklaring in
ontvangst genomen. Mevrouw Jansen heeft tijdens dit gesprek ge-
vraagd naar het standpunt van de arts inzake euthanasie. Het ant-
woord van de huisarts was volgens mevrouw Jansen: 'tk ben niet
voor en niet teger’. De reactie van de nieuwe huisarts zelf is ons
niet bekend, aangezien het interview gehouden is met de huisarts

die net met pensioen was gegaan.

Net als bij groep gezonde chiénten heeft ook in deze groep geen
enkele cliént in de loop van het proces contact gehad met ledenhulp-

dienst van de NVVE.
Fase 5: heden en toekomst

Drie van de vier cliénten (meneer Bosman, mevrouw Hendriks en
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mevrouw Jansen) zeggen de toekomst met vertrouwen tegemoet te
zien. Hoewel voor hen het proces nog niet is afgerond, cok omdat ze
zelf nog niet zeker zijn van de weg die ze gaan bewandelen, zal het
wel in orde komen. Dit vertrouwen baseren zij op de goede relatie
met hun naasten en hun huisarts. Alleen mevrouw den Hartog is erg
onzeker over de toekomst en deze onzekerheid was tussen het ser-
ste en het tweede interview toegenomen. Haar pogingen om met de
huisarts over haar wens te praten, liepen naar haar gevoel op niets
uit.

3.6 Conclusies: problemen en strategieén

Het voorkomen dat men langdurig in een vegeterende staat komt te
verkeren is voor de groep cliénten die uit voorzorg een euthanasie-
verklaring op stellen de belangrijkste reden. Aanleiding hiervoor vor-
men slechte ervaringen met het overlijden van personen in hun om-
geving die geen voorzieningen hadden getroffen en daardoor een
slepend stervensproces hebben doorgemaakt. Deze ervaringen lei-
den tot het aanvragen van een euthanasieverklaring. Voor de cli-
enten met lichamelijke gezondheidsklachten speelt hierbij mee dat
men wil voorkomen dat men op latere leeftijd naar een verpleeghuis
moet of te veel afhankelijk wordt van de naasten. De reactie van de
naasten op het willen vastleggen van de euthanasiewens door mid-
del van een euthanasieverklaring is op één uitzondering na positief.

Bij de groep cliénten zonder lichamelijke kiachten (vier personen)
verloopt het verdere proces zonder veel knelpunten. Zij praten vitge-
breid met de kinderen/gevolmachtigden en de huisarts en de reacties
zijn volgens hen positief. Zij zijn van mening dat zij alles hebben
geregeld wat er te regelen vait en dat alles tot nu toe naar tevreden-
heid is verlopen. Het is voor hen een geruststelling dat zowel de
naaste omgeving als de huisarts op de hoogte is van hun wensen.
De huisartsen tekenen hierbij aan dat bij het toepassen van euthana-
sie wel aan een aantal voorwaarden moet worden voldaan. Waar de
cliénten hierbij vooral denken aan een situatie van wilsonbekwaam-
heid, spreken de arisen in termen van een lichamelijke levensbedrei-
gende ziekte.

Strategieén

Strategieén die zij hebben toegepast en nog steeds toepassen om
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het proces (verder) in goede banen te leiden ziin:

* Het regelen van hun euthanasiewens en het tekenen van de
euthanasieverklaring vindt plaats op het moment dat zij nog
gezond zijn.

* Zij hebben zelf duidelifk voor ogen wat ze willen en zij zijn
goed in staat dit te uiten. De euthanasieverklaring is bedoeld
voor situaties waarin zii wilsonbekwaam geraken en iemand
namens hen moet optreden. In geval van een ziekie waarbij
geen sprake is van wilsonbekwaamheid, is de verklaring
minder belangrijk want dan kunnen zij hun wens zelf uiten.

* Het praten met anderen over de dood hoort bij het leven.
Belangrijk is in gesprek te blijven over de euthanasiewens en
deze opnieuw ter sprake brengen in het geval zich iets voor-
doet.

* Bij wijziging van huisarts brengen zij reeds bij het eerste
kennismakingsgesprek de euthanasieverklaring en hun wen-
sen ter sprake brengen zodat een andere huisarts gekozen
kan worden als uit het gesprek blijkt dat de huisarts minder

positief reageert.

Het verdere proces rondom het omgaan met het verzoek om eutha-
nasie verloopt bij de groep cliénten met lichamelijk gezondheids-
klachten (ook vier personen) aanzienlijk problematischer. Waar de
groep cliénten zonder lichamelijke klachten een euthanasieverklaring
reeds heeft ingevuld, hebben hier twee van de vier cliénten wel een
euthanasieverklaring in huis maar nog niet getekend. Alhoewel de
kinderen positief staan tegencver gen euthanasieverklaring van hun
ouders en bereid zijn als gevolmachtigde op te treden, vragen Zij
sich af of hun ouders sterk genoeg zulien zijn om in de toekomst
daadwerkelijk om euthanasie te vragen. De artsen heschouwen het
verzoek om euthanasie van de cliént als een verzoek uit voorzorg
terwijl de clidnten soms al iets verder denken. Desondanks zien drie
van de vier ¢lignten de toekomst met vertrouwen tegemoet.

Net als bij de groep zonder lichamelijke klachten is voor clignten met
lichamelijke kiachten de euthanasiewens iets voor de toekomst, hoe-
wel hun gezondheid op korte termijn kan verslechteren waardoor hun

- wens actueel wordt.

Problemen

Deze cliénien worden bij het regelen van hun verzoek om euthanasie
geconfronteerd met de volgende problemen:

Verwey-Jonker nstitiue - 39



* De cliénten hebben moeite met het invullen van de euthana-
sieverklaring (te moeilijke bewoordingen}.

Uit de interviews blijkt dat sommige cliénten een verkeerde
voorstelling hebben van het standpunt van de huisarts.
Naasten vermijden het onderwerp zodat er niet openlijk over
gesproken kan worden.

De cliénten geven al aan in welke situatie {in verband met
hun ziekte) hun wens concreet zal worden terwijl de huisart-
sen nog spreken en denken in fermen van ‘puur voorzorg'.
Een cliént is onzeker of de gevolmachtigde en de huisarts de
euthanasiewens zullen respecteren,

Strategieén

Kijken we naar de sfrategieén die deze cliénten toepassen in de fijd

dan zijn de volgende acties te onderscheiden:

* Ook deze clignten praten heel open met iedereen over hun
euthanasiewens. Enerzijds om voor zichzelf duidelijk op een
rij te zetten wat ze willen en anderzijds om van naasten en
huisarts duidelijkheid te Krijgen.

* Soms verandert men (tijdelijk) van gesprekspartners wanneer
de familie in dit stadium afwijzend reageert.
* Sommigen gaan opnieuw een gesprek aan met de huisarts,

alhoewel dan meer gesproken wordt in aigemene termen van
het invullen van een euthanasieverklaring terwijf men eigen-
lijk de eigen gezondheidssituatie c.q. ziekte bij het gesprek
zou willen betrekken {maar dit niet altijd doet).

* De media werden door deze cliénten als middel gebruikt om
meer informatie te krijgen over euthanasie. Men volgt de
discussies in de kranten en op radio en tv nauwgezet.

* Het meedoen aan het onderzoek heeft bij deze cliénten als
doel gehad informatie te krijgen over euthanasie c.q. het
invullen van de euthanasieverklaring. Drie van de vier cli-
enten hebben naar aanleiding van het eerste interview actie
ondernomen, zoals opnieuw contact zoeken met huisarts, de
naasten opnieuw aanspreken, de euthanasieverklaring invul-
len en een nieuwe euthanasieverklaring aanvragen bij NVVE.
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HOOFDSTUK VIER

GROEP B: PERSONEN MET EEN LEVENSBEDREIGENDE
ZIEKTE

4.1 Inleiding

Uit onderzoek blijkt dat euthanasie absoluut gezien het meest toege-
past wordt bij personen die lijden aan de een of andere vorm van
kanker. Relatief gezien komt het ook vaak voor bij personen met M3
en Aids (Van der Maas e.a., 1991; Van der Wal_,. 1992). Onder de
clignten in dit onderzoek zijn vier personen waarbij‘ hun ziekte in een
dusdanige kritieke fase gekomen is, dat er §prake is van een levens-
bedreigende ziekte. Bij twee van de vier chéntgn hebben we met de
huisarts gesproken. Deze clignten zijn van hu15&.1‘rts veranderd van-
wege hun euthanasieverzoek. De gesprekken zijn gevg:erd met de
nieuwe huisartsen. De huisartsen van de andere twee cliénten waren
niet bereid tot medewerking aan het onderzoek. Als reden werd op-
gegeven tijdgebrek. Bij twee cliénten zijn er gesprekken geyoer'd met
de gevolmachtigden (respectievelijk de partngr en een vriendin) en
bij twee cliénten met naasten {partner en vriendin) die geen gevol-

machtigden zijn.

42 Enkele achtergrondgegevens

Deze groep bestaat uit twee mannen en tv_v'e_ae vrouwen. De cliénten
zijn nog relatief jong en drie van de vier clignten wonen samen met
hun partner (en kinderen). Twee clignten hebben naar schatﬁmg een
inkomen tussen minimum en modaal en twee cliénten en mkompn
boven modaal. Eén cliént zou de voorkeur geven aan zelfdoding
wanneer het zover zou zijn. Bij de andere cliénten gaat het om een

euthanasieverzoek.

De situatie van de vier clignten kan als volgt kort omschireven wor-
9%‘ Meneer Otten is 59 jaar en woont samen met een.par‘tne_r.
Hij heeft sinds twee jaar kanker. Hij is ip ee_{ste instantie
geopereerd waarbi] bleek dat er allerlei uitzaaiingen waren.
Meneer Otten heeft op dat moment afgezien van verdgre
behandelingen en had medio 1995 een levensverwachting
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van een haif tot één jaar. Ten fijde van het onderzoek (voor-
jaar 1996) ging het redelifk goed met hem.

*  Mevrouw Scholten is 45 jaar en woont samen met een part-
ner en twee kinderen van rond de dertien jaar. Zij heeft sinds
acht jaar kanker en is uitbehandeld. Zij heeft een levensver-
wachting van enkele maanden.

* Mevrouw Tol is 40 jaar en woont samen met een pariner en
twee kinderen van rond de tien jaar. Zij heeft al meer dan
vijftien jaar MS en is volledig afhankelijk; zij krijgt 24 uur per
dag huilp. :

* Meneer van der-Ven (38 jaar en alleenstaand) is al jaren
seropositief en heeft sinds een jaar Aids.

4.3 Het verloop van het proces

De clidnten uit het vorige hoofdstuk stonden aan het begin van het
proces. Zij wilden hun wensen met betrekking tot de laatste fase in
hun leven uit voorzorg vastleggen. Voor de groep cliénten, die we in
dit hoofdstuk bespreken, is de kans dat zij binnen niet al te lange tijd
zullen sterven een realiteit. De urgentie om hun wensen ten aanzien
van hun laatste levensfase vast te leggen, is groot. Zij praten niet
alleen over hun wensen ten aanzien van het toepassen van euthana-
sie, maar denken ook al na over de wijze van uitvoering van de
WEnS.

Fase 1: de reden/aanleiding om na te denken over euthana-
sie

Bij alle personen is de ziekte de directe aanleiding dat men is gaan
nadenken over euthanasie. Geen van de cliénten had al voor zijn/-
haar ziekte een euthanasieverklaring opgesteld. Drie van de vier
personen (behalve meneer Otten) waren al lange tijd ziek voordat
men ging nadenken over euthanasie. In eerste instantie is het ver-
werken van een levensbedreigende ziekte allesoverheersend en
denkt men nog nist na over het eveniuele stervensproces.

Fase 2: eerste stap
eerste actie

Bij mevrouw Scholten en meneer Otten (beide met kanker} was een
crisis in de ziekte (ernstig ziek en opname in ziekenhuis/ het bericht
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dat er veel uitzaaiingen waren en geen kans op herstel} de aaniei-
ding om over euthanasie te gaan denken. Mevrouw Tol zag een
uitzending over euthanasie op de televisie. Dit was voor haar het
moment om na te denken over euthanasie en stappen te onderne-
men. Meneer van der Ven werd geconfronteerd met het stervenspro-
ces van een goede vriend met Aids, die heel bewust niets geregeld
had in de vorm van een euthanasieverklaring. Deze vriend had een
lange stervensweg die niet alleen voor hem maar ook voor zijn naas-
ten een lijdensweg was. Meneer wilde dit zijn naaste omgeving niet
aandoen.

Mevrouw Scholten en mevrouw Tol hebben in eerste instantie vooral
met hun partner over hun euthanasiewens gesproken. in deze perio-
de heeft men ook andere zaken geregeld zoals een testament en de
voogdij over de kinderen. Meneer Otten had in het ziekenhuis, toen
hij hoorde dat hij kanker had, allerlei folders meegenomen over kan-
ker maar ook een folder van de NVVE. Deze folder heeft hij in eerste
instantie laten figgen. Toen bleek dat zijn kanker niet meer behandel-
baar was, is zijn internist zelf over euthanasie begonnen. De vrouw
van meneer Otten was daarbij aanwezig. Meneer van der Ven heeft
zich eerst laten informeren wat een euthanasieverklaring precies
inhoudt en vervolgens heeft- hij -erover gesproken met familie en
vrienden.

eerste reactie naasten

Alle geinterviewden geven aan dat het praten over euthanasie met
hun partner en andere naasten, in relatie gezien moet worden met
gesprekken die ze met naasten hadden over hun ziekte. Als iemand
een levensbedreigende ziekte heeft, probeert men zoveel mogelijk
zaken te regelen en daar hoort ook een euthanasieverklaring bij. In
deze context past ook de reactie van de naasten; niet enthousiast
maar wel vanzelfsprekend. Zo zegt de partner van meviouw Tol: Ik
ben erover na gaan denken vanaf het moment dat mijn vrouw (in
1992) hierover is gaan praten en nadenken. Het is een groeiproces
want je hoort eens jets bijvoorbeeld van de NVVE en fe leest eens
wat’ Mevrouw Scholten geeft aan, en dat werd bevestigd in het ge-
sprek met haar partner: 'Als je al 25 jaar bij elkaar bent dan maak je
in een situatie als die van ons (een langdurige ziekte) veel mee en
dan weet je van elkaar wel hoe je erover denkt.

Zowel mevrouw Scholten als mevrouw Tol signaleren als knelpunt
dat het moeilijk is om met jongere kinderen over euthanasie te pra-
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ten. Het feit dat een ouder ziek is en dood i

. _ gaat is, heel bedreigend
voor jongere kinderen. Praten over het versnellen van dit procgs is
nog bedrelgen_der. Praten met jonge kinderen over euthanasie ge-
beurt dan ook in een later stadium (zie vervolggesprekken).

Alhoewel twee van Fie VEEIT cliénten gelovig zijn, speelt het geioof
geen noemenswaardige rol in hun denken over euthanasie.

Huisartsen

De gesprekken met de huisartsen vonden pl
. aat -
sieverklaring was opgesteld. plaats nadat de euthana

Fase 3 : een formele regeling treffen

opstellen van een euthanasieverkiaring

Meneer van der Ven heeft in 1980 zijn euthanasieverklaring gete-
kend. Het invullen van de euthanasieverklaring gebeurde bij me-
VIOUW .Tol (MS) in 1992, na een uitzending op de televisie over eu-
tr}anaSIe. Mevrguw Scholten had in 1991 een euthanasieverklaring in
eigen bewoordingen opgesteld. In 1993 heeft ze de verklaring van
de NVVE opgevraagd en ingevuid. De heer Otten heeft in 1985 na
een gesprek met zijn specialist zijn euthanasieverklaring ingevuld.

Alle cliénten hebben naast de standaardverklaring ook alle aanvul-
lende yerk[anngen opgenomen. Meneer Otten wilde graag in zijn
vgrklarang opnemen dat hij thuis wilde sterven. Op advies van het
ziekenhuis heeft hij dit mondeling geregeld met de huisarts.

Bij mevrouw Tol en meneer Otten zijn de partners de gevolmachtig-
den. De partner van mevrouw Scholten heeft de verklaring van zijn
vrouw wel ondertekend, in die zin dat hij aangeeft op de hoogte te
Zijn van de wens van zijn vrouw en er achter staat. Hij is echter van
mening dat een volmacht juridisch zonder betekenis is. De heer van
dfar Ven h_eeﬁ gen vriendin als gevolmachtigde. Hij vindt de euthana-
sieverklaring van de NVVE echter niet het belangrijkst: 'tk hecht
meer Waafde aan de codes die gehanteerd worden in het zieken-
huis waar ik onder behandeling ben (wel/niet behandelen en wel/niet
reanimeren). Bij het ziekenhuis heb ik deze codes uitvoerig doorge-
sproken en ze veranderen ook wel eens’.

Alle clignten hebben vervolgens hun ingevulde euthanasieverkiaring
afgegeven aan hun huisarts. Meneer Otten heeft een gesprek met

64 Verwey-Jonker Instituut

de huisarts bij hem thuis gehad, nadat hij er met ziin internist en
kinderen over gesproken had. De huisarts reageerde positief. Me-
neer van der Ven heeft zijn euthanasieverklaring afgegeven tijdens
het spreekuur toen hij voor een andere zaak bij zijn huisarts was.
Hetzelfde geldf voor mevrouw Scholten en mevrouw Tol (tijdens een

huisvisite).

reactie naasten
De reacties van de gevolmachtigden/naasten liggen in het verlengde

van het gesprek over het voornemen om een euthanasieverklaring

op te stellen. Zjf hebben er alle begrip voor dat de client een verkla-
ring wil opstellen gezien de ernst van de ziekte. De cliénten hebben
in deze (en latere) periode ook met andere naasten over hun eutha-
nasieverklaring gesproken, zoals volwassen kinderen, ouders en
schoonouders en vrienden. De reacties zijn in het algemeen positief.
70 vertelt mevrouw Tol: 'Mijn moeder heeft mij gesteund bij het zoe-
ken naar informatie over etthanasie. Andere familieleden en vrien-

den reageerden positief, alleen mijn schoonvader heeft er gezien
zijn geloof wel moeite mee’.

reacties huisartsen
Meneer Otten en meneer van der Ven kregen beide een positieve

reactie van de huisarts. Aangezien beide clignten in verband met
hun ziekte een intensievere relatie met hun behandelende artsen in
het ziekenhuis hebben, zijn voor hen vooral de gesprekken met het
siekenhuis belangrijk. Meneer Otten heeft met zijn huisarts in dit
gesprek ook gesproken over de uitvoering. Dit onderdesl komt in

fase 5 ter sprake.

Mevrouw Tol had een goede relatie met haar huisarts. Deze heeft
echter meteen in het eerste gesprek aangegeven dat hij tegen eu-
thanasie is vanwege zijn geloof. Tijdens een bijeenkomst over eutha-
nasie hoorde mevrouw Tol dat het beter is van huisarts te verande-
ren als de huisarts tegen het toepassen van euthanasie is. Dit heeft
zij besproken met haar huisarts. Vervolgens heeft hij mevrouw Tol
geholpen bij het vinden van een andere huisarts.

Mevrouw Scholten kreeg een ontwijkende reactie van haar huisarts:
‘Het is een proces waar je samen doorheen gaat. Aan het einde van
het leven is nog veel te doen met pijnbestrijding en euthanasie blijkt
daardoor in een heleboel gevallen niet nodig. Het blijkt ook beter te
ziin voor de achterblijvers. Daar moeten we het over een paar
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maanden nog maar eens over hebber’. Vervolgens liet de huisarts
niets meer van zich horen.

Fase 4: tweede en volgende stappen

gesprekken en acties

Meneer Otten heeft geen verdere gesprekken met zijn huisarts ge-
voerd. In de gesprekken met zijn partner en kinderen praat hij open
over zijn euthanasiewens. Voor hemzelf is echter, nadat zijn eutha-
nasieverkiaring naar tevredenheid geregeld was, een rustperiode
opgetreden. Begin 1996 heeft hij nog een gesprek gehad met zijn
predikant. Niet om na te gaan hoe deze denkt over euthanasie, maar
meer om hem op de hoogte te stellen van zijn euthanasiewens.
Sindsdien leeft en geniet hij van elke dag die hem nog ter beschik-
king staat en denkt hij zo min mogelijk aan later: ‘Ze hadden mij een
half tot een heel jaar gegeven. Dat is nu meer dan anderhalf jaar
geleden en ik geniet van elke dag dat ik er nog ben'.

Zowel mevrouw Scholten en mevrouw Tol zijn, als gevolg van de
houding van hun huisarts, in een fase terecht gekomen waarin inten-
sief over hun euthanasiewens gesproken is. Dit heeft er toe geleid
dat beide cliénten een nieuwe huisarts hebben gezocht. Daarnaast
geven beiden aan dat ondanks dat de naasten positief gereageerd
hebben ap hun wens om een euthanasieverklaring op te stellen, het
niet altijd meevalt hierover in gesprek te blijven. Een belangrijk knel-
punt is, hoe je met je euthanasiewens omgaat in relatie tot je kinde-
ren. Mevrouw Tol heeft contact gezocht met het algemeen maat-
schappelijk werk om onder deskundige leiding met haar gezin over
haar ziekte (MS) te praten. Mevrouw Tol is in de periode die volgde
op het invullen van haar euthanasieverklaring, samen met haar eigen
huisarts, op zoek gegaan naar een vervangende huisarts. De eerste
huisarts waarmee ze een gesprek had, was ook een tegenstander
van euthanasie. Uiteindelijk heeft het een jaar geduurd voordat zjj
een andere huisarts vond. Haar oude huisarts heeft ook gewezen op
het feit dat sommige ziekenhuizen afwijzend staan tegenover het
verlenen van euthanasie. De huisarts heeft haar vervolgens door
verwezen naar een ziekenhuis dat een positief beleid heeft ten aan-
zien van euthanasie. Alhoewel mevrouw Tol zeer positief is over de
houding en de medewerking van haar oude huisarts, vond zij het een
moeilijke periode omdat haar relatie met haar oude huisarts goed
was en zij met haar nieuwe huisarts opnieuw een vertrouwensrelatie

moet opbouwen.
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Mevrouw Scholten heeft, nadat ze enige maanden niets meer van
haar huisaris had gehoord, opnieuw het onderwerp euthanasie aan-
gesneden. Tijdens dat gesprek bleek dat haar huisarts met toestem-
ming van mevrouw Scholten gesprekken gevoerd had met haar inter-
nist en psychiater en dat hij tot de conclusie was gekomen dat zjj
nog niet toe was aan euthanasie. Hierdoor ontstond na een aantal
gesprekken tussen mevrouw Scholten en haar huisarts eind 1995
een vertrouwensbreuk. Via een bevriende arts is zij vervolgens op
zoek gegaan naar een nieuwe huisaris. In het kennismakingsgesprek
met de nieuwe huisarts heeft mevrouw Scholten duidelifk aangege-
ven: 'k heb vier eisen: ik wil een goede huisarts, ik wil een huisarts
die duidelijk is, ik wil een huisarts die zelf ervaring heeft met eutha-
nasie en die het sterverisproces goed kan begeleider’. Haar nieuwe
huisarts heeft hier positief op gereageerd. Vervolgens heeft een ge-
sprek plaatsgevonden tussen de nieuwe huisarts en haar partner en
kinderen en een afsluitend (vervelend) gesprek met haar oude huis-
arts. Sindsdien komt de nieuwe huisarts zeer geregeld op bezoek.

Meneer van der Ven is een jaar geleden ernstig ziek geworden. In
deze periode heeft hij zowel met het ziekenhuis als met zijn gevol-
machtigde vaak gesproken over zijn wensen ten aanzien van zijn
levenseinde (wel/niet reanimeren; wel/niet euthanasie als hij in coma
geraakt en wanneer). Hijzelf zou liever kiezen voor hulp bij zelfdo-
ding maar zijn huisarts heeft slechte ervaringen met hulp bij zelfdo-
ding en geeft de voorkeur aan het zelf toepassen van euthanasie.
Sinds de crisis in zijn ziekte voorbij is, [aat hij het onderwerp bewust
rusten; alles is geregeld.

Het uiteindelijke resultaat van deze fase is dat alle vier cliénten het
gevoel hebben dat hun wensen ten aanzien van hun levenseinde zo
goed mogelijk geregeld zijn. Zowel mevrouw Scholten als mevrouw
Tol beoordelen deze fase als heel moeilijk. Beiden beschouwen deze
periode een aanslag op de kwaliteit van het leven in de korte tijd dat
zij nog tot hun beschikking hebben. In deze pericde zou je niet moe-
ten vechien voor een eventuele toepassing van euthanasie maar
zoveel mogelijk moeten kunnen genieten. 'Er is zoveel energie gaan
zZitten in het moeten opkomen voor jezelf. Het is zonde van de tijd

die je nog rest.

Bij de cliénten is, na een fase waarin zij intensief bezig zijn geweest
met het maken van afspraken over het levenseinde, een soort rust
gekomen waarbij het voortleven belangrijker is dan het denken over
euthanasie.
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reacties naasten

De Vfiendin van meneer van der Ven heeft de periode dat meneer
erg ziek was en veel sprak over zijn euthanasiewens als zwaar erva-
ren. Zij ziet het optreden als gevolmachtigde in deze situatie als een
kwestie van vertrouwen en er voor elkaar zijn. Het is belangrijk in
deze fase veel overleg te hebben met het ziekenhuis zodat de zware
verantwoordelijkheid niet alleen door de naasten maar ook door de
artsen gedragen wordt (zie ook volgende fase: de uitvoering).

Alle naasten laten weten dat het begrijpelijk is, gezien ook de sterke
pgrsoonlijkheid van hun partner/vriend, dat zij hun wensen willen
uiten en neergelegd willen zien in de euthanasieverklaring. Ze geven
wel aan dat het moeilijk is over euthanasie in gesprek te blijven: Je
weet dat je pariner erg ziek is, maar je schuift de dood toch voor je
uit. In feite betekenen vervolggesprekken voor de partner dat ge-
sproken wordt over de volgende fase van het proces, namelijk de
uitvoering, en dat schuift men liever voor zich uit.

Met zoeken naar een nieuwe huisarts, omdat de oude huisarts niet
bereid is in te gaan op de euthanasiewens, heeft gevalgen voor het
hele gezin. Meneer Tol merkt op dat hij het jammer vindt, gezien de
goede relatie met de vorige huisarts, dat het hele gezin te maken
kreeg met een andere huisarts.

Meneer Scholten zag het conflict tussen zijn vrouw en de huisarts
al_s een machtsstrijd. 'De huisarts stelde zich zeer superieur op. Hif
ging er prat op dat hij als arts veel ervaring had in het begeleiden
van het stervensproces. De nieuwe huisarts heeft een heel andere
houding. Hij luistert en kijkt goed en Zzijn instelling is open en met
respect Hij gaat zeer zorgvuldig met het proces om.” Ten aanzien
van de kinderen merkt meneer Scholten nog op: 'Het is heel moeilijk
met de kinderen hierover te praten. Je moet ze er wel bij betrekken
maar ze niet het gevoel geven dat ze mede-verantwoordelijk zijn'.

reacties huisarisen

We hebben met de nieuwe huisartsen van mevrouw Scholten en Tol
gesproken. Deze artsen geven aan open te staan voor verzoeken
om euthanasie in het algemeen, maar zeker bij beide cliénten gezien
de uitzichtloosheid var hun ziektes. Beide artsen hebben in het ver-
leden eenmaal bij een terminale patiént euthanasie toegepast. Een
van de huisartsen is praktizerend gelovig maar vanuit zijn katholieke
geloof heeft hij het toepassen van euthanasie niet als probleem erva-
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ren. De afgelopen tijd is veel tiid genomen om een goede relatie
sowel met de cliénten als met partners en kinderen op te bouwen.
De artsen geven aan dat gesprekien met de naasten even belangrijk
zijin als gesprekken met de clienten zelf, omdat ook zij naar het mo-
ment toe moeten groeien. Een van de artsen merkt op dat het over-
nemen van patiénten van andere huisartsen in dit stadium er wel toe
kan leiden dat de prakiijk de naam krijgt 'vaak euthanasie toe te

passen’.
Fase 5. (denken over) de uitvoering

Alle cliénten hebben met hun huisarts of met de behandelend arts in
het ziekenhuis gesproken over de wijze van uitvoering en het mo-
ment dat het zo ver zou zijn. Zo vertelt meneer Otten dat de aris
hem heeft verteld dat hij hem eerst een injectie zal geven (afhanke-
lijk van diens situatie op dat moment) om te kalmeren en vervolgens
het medicijn zal toedienen. Qok is gesproken over de wensen van
meneer Otten. Het liefst wil hij de huisarts, de internist en zijn vrouw
om zich heen hebben op het moment dat het zover is. Meneer Otten
wil thuls sterven en alvorens tot euthanasie zal worden overgegaan,
zal een gesprek plaatsvinden met de artsen om een datum en een
tijd af te spreken, om van de kinderen afscheid te nemen en ock een
tweede arts te consulteren. Ook de andere geinterviewden hebben in
deze bewoordingen over ‘het moment gesproken. Zo heeft mevrouw
Tol met haar partner en huisarts gesproken over de wijze waarop Zzij
kenbaar zou kunnen maken wanneer zij euthanasie wil omdat zij
grotendeels verlamd is en haar spraakvermogen sterk achteruit gaat.
Mevrouw Scholten geeft aan dat zij niet wil wachten totdat zij in co-
ma geraakt. Ze wil bewust afscheid nemen van het leven.

Daarnaast geven de cliénten aan dat 'het moment steeds opschuift
en dat ze toch de neiging hebben vast te houden aan het leven.
Zowel mevrouw Scholten, mevrouw Tol als meneer van der Ven
hebben de afgelopen periode momenten in hun ziekte gehad dat het
heel slecht ging of dat ze heel erg veel pijn hadden. Objectief gezien
was dat het moment geweest om te vragen om euthanasie. Mevrouw
Scholten merkt in dit verband op: 'tk wil geen dodefijk medicijn op
mijn nachtkastje hebben staan, want dan had ik het misschien al
'ingenomen gezien de pijn. De huisarts heeft me echter een ander
mediciin gegeven en dat mediciin sloeg boven verwachting goed
aan en nu gaat het weer een tiidie goed. De andere geinterviewden
laten zich in soortgelijke termen uit. Dit is ook de reden waarom Z&
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kiezen voor euthanasie en voor intensieve begeleiding van de (huis)-
arts. Ze zijn bang voor een zwak moment bij zichzelf.

reactie naasten

De naasten vinden het erg moeilijk om over de uitvoering van de
wens te praten, want in feite praat je dan over het moment van ster-
ven. Ook zij wijzen op het feit dat de grenzen verschuiven in de loop
van de tijd en dat het om die reden weinig zin heeft om er over ie
praten. Wel zijn er afspraken gemaakt met de cliénten over 'het hoe
en wanneer' wanneer de cliénten zelf hun wens niet meer kunnen
uiten. Maar de uitvoering moet plaatsvinden onder medische begelei-
ding en onder verantwoordelijkheid- van de arts: 'ik wil niet alleen
(voor mijn partner} de beslissing nemern’.

reactie huisartsen

De twee huisartsen zijn van mening dat, hoewel zij wel in gesprek
zijn met de cliénten over het moment dat het zover zou kunnen zijn,
ze in deze fase toch vooral bezig zijn de cliént in leven te houden.
Ook zij spreken van het verschuiven van de grenzen bij de cliénten.
Zij merken op dat het om cliénten gaat die mentaal heel sterk zijn,
nagaande wat ze de afgelopen jaren hebben meegemaakt.

4.4 Conclusies: problemen en strategieén

In het onderzoek is het proces van het omgaan met het verzoek om
euthanasie of hulp bij zelfdoding onderzocht bij vier cliénten met een
levensbedreigende ziekte.

Bij alle personen is de levensbedreigende ziekte de directe aanlei-
ding geweest om na te denken over euthanasie of hulp bij zelfdo-
ding. Alle clignten hebben ook een euthanasieverklaring getekend en
afgegeven aan hun huisarts. De directe omgeving kan begrip op-
brengen dat er, gezien de ziekte van de cliént, behoefte bestaat om
hun wensen ten aanzien van het levenseinde duidelijk te maken door
middel van het opstellen van een euthanasieverklaring. Het praten
over euthanasie en het opstellen van een verklaring past in het den-
ken en regelen van zaken rond het overlijden van een naasten, zoals
ook het opstellen van een testament, het regelen van de voogdij van
de kinderen en het praten over de begrafenis. Twee huisartsen rea-
geerden positief. Een huisarts is vanwege zijn geloof tegen euthana-
sie en heeft de cliént geholpen bij het vinden van een andere huis-
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arts. Een huisarts gaf een ontwijkende reactie. Later vernam de
cliént dat de huisarts van oordeel was dat zij nog niet aan euthana-
sie toe zou zijn. De twee laatste cliénten zijn als gevolg van de hou-
ding van hun huisarts in een fase ferecht gekomen, waarin intensief
over hun wens om euthanasie gesproken is. Dit heeft ertoe geleid
dat beide clignten een nieuwe huisarts hebben gezocht.

Het uiteindelijk resultaat is dat alle vier cliénten het gevoel hebben
dat hun wensen zo goed mogelijk geregeld zijn.

Bij deze cliénten is ook de uitvoering van de wens om euthanasie of
hulp bij zelfdoding onderwerp van gesprek geweest Alle vier de
clignten hebben met hun huisarts of met de behandelend arts in het
ziekenhuis gesproken over de wijze van uitvoering en het moment
dat het zo ver zou zijn. De cliénten geven hierbij aar- dat 'het’ mo-
ment steeds opschuift en dat zij toch de neiging hebben vast te hou-
den aan het leven. De naaste omgeving en huisartsen bevestigen
dit. Zij merken hierbij wel op dat het gaat om cliénten die mentaal
heel sterk zijn. '

Problemen

Als belangrijkste knelpunten in het proces van het omgaan met het

verzoek om euthanasie of hulp bij zelfdoding bij cliénten met een

Ievensbedreagende ziekte kwamen naar voren:
Een huisarts die tegen euthanasie was waardoor cliénten in
een periode waarin zij erg ziek waren op zoek moesten naar
een nieuwe huisarts en energie moeten stoppen in het aan-
gaan van een nieuwe relatie met een huisarts. Zelfs als de
huisarts alle medewerking verleent bij het zoeken naar een
nieuwe huisarts is het geen sinecure, maar dit geldt zeker als
het vanuit een conflictsituatie moet gebeuren.

* Bij de partners is alle begrip voor en medewerking bij het
regelen van de euthanasieverklaring. Gesprekken voeren
over de uitvoering van euthanasie, stuit echter op meer. Vioor
de cliénten is het echter belangrijk hun grenzen aan te geven
in het geval ze hun verzoek om euthanasie op het moment
zelf niet kunnen uiten.

* Clignten met jonge kinderen vinden het heel moeilijk om met

de kinderen te praten over euthanasie en uit te leggen waar-
om er situaties ziin waarin gekozen wordt voor een snellere
dood.
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Strategieén

Pe vier cliénten met een levensbedreigende ziekte hebben de vol-
gende strategieén gehanteerd om hun doelen té bereiken: -

* Problemen niet uit de weg gaan

Een belangrijke strategie van deze cliénten is problemen niet uit de
weg gaan maar voor jezelf op komen en problemen bespreekbaar
maken. Dit geldt overigens niet alleen ten aanzien van hun euthana-
siewens, ook andere problemen in het dagelijkse leven die verband
houden met de (langdurige} ziekte, worden niet uit de weg gegaan.
Deze realiteitszin komt ook tot uiting in het feit dat deze cliénten niet
alleen praten over hun euthanasiewens maar ook over de wijze en
het moment van uitvoering.

* Duidelijk je standpunt kenbaar maken aan de naaste omge-
ving en de huisarts en zelf de nodige stappen ondernemen
Een belangrijke strategie van deze cliénten s duidelijk aangeven wat
hun standpunten zijn en dit, eventueel met behulp van anderen,
kenbaar te maken. Dit klinkt heel eenvoudig en past bij de strategie
die we ook in het vorige hoofdstuk tegenkwamen bij de gezonde
clienten met een euthanasieverzoek uit voorzorg. Bij deze groep
krijgt deze strategie echter een extra dimensie omdat cliénten soms
zo ziek zijn dat zij, bij alles wat ze doen, derden moeten inschakelen.

* Hulp zoeken van buitenaf

De clignten in deze groep hebben, wanneer zij problemen hadden,
steeds actief gezocht naar professionele hulp van buitenaf. Dit kan
een bevriende arts zijn, een psychiater of het algemeen maatschap-
pelijk werk.

Hieronder valt ook het erkennen van de verantwcordelijkheid van de
arts bij de uitvoering van de euthanasie, de begeleiding te accepte-
ren en het niet zalf willen doen.

* De vinger aan de pols houden

Deze cliénten blijven aitent op de wijze waarop de directe omgeving,
het ziekenhuis en de artsen omgaan met het verzoek om euthana-
sie.

Deze cliénten illustreren dat tegenover de macht van de arts die 'de
sleutel van de medicijnkast heeft’, de macht van een cliént staat, die
goed op de hoogte is van wat wel en niet kan en bereid is te vechten
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HOOFDSTUK VIJF

GROEP C: PERSONEN MET EEN PSYCHIATRISCHE AAN-
DOENING

5.1 Inleiding

In § 1.3 hebben we aangegeven dat hulp bi] zelfdoding aan psychia-
trische patiénten sinds het arrest van Chabot in 1994 sterk in de
belangstelling staat en tot veel discussie onder psychiaters heeft

geleid:

Onder de clignten in het cliéntenonderzoek bevonden zich vijf cli-
enten met een psychiatrische aandoening. Van één cliént trok de
partner de medewerking aan het onderzoek in na het tweede inter-
view (in het kader van het onderzoek) vanwege de crisissituatie van
ziin vrouw. Hierdoor heeft er geen gesprek met een naaste en hun
huisarts plaatsgevanden. Bij de overige vier cliénten is bij twee cii-
enten met de huisarts gesproken en bij twee cliéntan weigerden de
huisartsen hun medewerking. Bij vier cliénten hebben we met een
naaste gesproken. In drie gevallen betrof dit de gevolmachtigde. Bij
de vierde cliént is met een vriend, die geen gevolmachtigde is, ge-
sproken omdat bij deze cliént de partner (en tevens gevolmachtigde)
al aanwezig was tijdens het gesprek met de cliént.

52 Enkeie achtergrondgegevens

Alle vijf clignten in deze groep zijn vrouw. Vier vrouwen hebben een
leeftijd rond de B0 jaar en de vierde vrouw is bijna veertig. Bij vier
personen. i3 er sprake van een verzoek om euthanasie. De vijfde
persoon denkt specifiek aan hulp bij zelfdoding waarbij ze zelf heel
bewust het moment wil kiezen. Drie cliénten hebben naar schatting
een inkomen rond het minimum, &én cliént een inkomen tussen mirni-
mum en modaal en &&n cliént een inkomen boven maodaal. Vier van
de vijf cliénten hebben volwassen kinderen.

De situatie van de cliénten is in het kort als volgt te omschrijven:

* Echtpaar Muis, waarvan de vrouw (63 jaar) al langer dan 15
jaar depressief is. Zij heeft het grootste gedeelte van deze
tijd doorgebracht in psychiatrische inrichtingen. Zij is een jaar
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geleden door haar man weer naar huis gehaald maar werd in
de pericde van het onderzoek opnieuw opgenomer.
Echtpaar van Boxtel, waarvan de vrouw (69 jaar) al langer
dan 20 jaar manisch depressief is. Ook zij heeft een groot
deel van deze tijd doorgebracht in psychiatrische inrichtingen.
In de periode tussen het eerste en tweede interview is me-
vrouw van Boxtel wegens een hartinfarct opgenomen in het
ziekenhuis.
Mfa\_/rquw Bobbe is 57 jaar en alleenstaand en heeft MPS®.
Z!J is in de jaren tachlig opgenomen geweest in een psychia-
trische inrichting.
Mevrouw Dekker is 67 jaar en alleenstaand en staat onder
b?handeling van een psycholoog. Zij volgt groepsgesprekken
blljl Qe Riagg en is recent doorverwezen naar een psychiater.
Zij is in het verleden na de dood van haar man enige maan-
den in een psychiatrisch opvangtehuis cpgenomen.
Mevrouw Verhoeven (39 jaar en alleenstaand) heeft ook
j[\Q/I-PS en is in het verleden onder behandeling geweest bij de
iagg. -

De reden waarom we spreken over echtparen en niet over mevrouw

Muis en mevrouw van Boxtel is tweeledig. [n de eerste plaats waren

het vooral de partners die het verhaal van hun vrouwen hebben ver-
teld. In beide gevallen was de vrouw alleen tijdens het eerste ge-
sprek aanwezig. In de tweede plaats zijn de verhalen van man en
vrouw onlosmakelijk met elkaar verbonden en wordt het proces op
dit moment in feite door beide pariners gedragen.

53 Het verloop van het proces

in vergelijking met de hiervoor beschreven groepen, is bij deze groep
fa}se 1 en fase 2 (ziekte en nadenken over euthanasie/hulp bij zelfdo-
ding} dusdanig met etkaar verweven dat we deze periode als &en
fase beschrijven. Bij deze groep leefde de wens om te sterven al
jaren voordat er actief over euthanasie/huip bij zelfdoding werd na-
ged_acht. De euthanasiewens wordt bij deze groep concreet als hun
pogingen tot zelfdoding op niets uit lopen.

5 . I . e
Een dissociatieve identiteitsstoornis
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We zullen het proces van de twee echiparen enerzijds en van de
drie alleenstaande vrouwen anderzijds afzonderlijk bespreken, omdat
het in het eerste geval de naasten zijn die het proces dragen en in
het tweede geval de cliénten zelf.

54 Personen met een depressieve aandoening

Aangezien we niet met de huisarts van beide cliénten hebben ge-
sproken, kunnen in deze paragraaf de reacties van de huisartsen
alleen beschreven worden vanuit het perspectief van de {partners

van de) cliénten.

Fase 1/2: siekte/wens om te sterven/eerste stappen

Zawel mevrouw Muis als mevrouw van Boxtel zijn al jaren depres-
sief. Sinds deze depressies zich manifesteerden, kennen ze periodes
van ups en downs. Gedurende die jaren zijn ze soms kort, soms
lang opgenomen geweest in psychiatrische inrichtingen. Beide part-
ners hoopten en dachten in het begin dat het in de toekomst nog wel
goed zou komen. Maar langzaam maar zeker is bij hen het besef
gegroeid dat de situatie niet zal verbeteren en hebben ze het gevoel
dat de depressies steeds dieper worden,

Wanneer deze vrouwen een depressieve periode doarmaken, dan
komt ook de wens om dood fe gaan weer naar boven. Maar zegt
meneer van Boxtel: 'Ook in goede tijden behoudt mijn vrouw in lich-
te mate deze wens omdat ze bang is voor de volgende depressieve
periode’. In de loop van jaren is deze doodswens steeds sterker
geworden. Meneer van Boxtel: 'Mijn vrouw heeft in haar depressies
heel vaak aangeven dat het niet meer hoeft. Dat zegt ze al jaren
maar in hoeverre dat 100 procent serieus genomen moet worden is
hee! moeilijk vast te stelfen. Naarmate de tijd voortschrijdt en de
depressies langer duren en soms erger worden, krijgt de wens meer
nadruk en de wens wordt dan een wil’ Mevrouw Muis zegt het zelf
als volgt: Ik ben helemaal gek geworden. Ik kan helemaal niet meer
denken. lk ben geestelijk helemaal in de war en niemand kan mif
helpen. 1k loap al 15 jaar zo. Ik tel niet meer méee en hou dit niet
meer vol. Ik wil eruit. Elke dag is een hel voor mij." Meneer Muis
heeft zijn vrouw een jaar geleden, na een lang verblijf in een psychi-
atrische inrichting, weer naar huis gehaald vanwege de slechte situa-
fie in de inrichting. In het begin ging het wel goed, maar de laatste
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tijd gaat het weer steeds slechter. Mevrouw Muis ligt de hele dag op
bed en is erg bang om alleen te zijn. Kort na het interview is me-
vrouw Muis weer opgenomen. Beide cliénten hebben in het verleden
verschillende pogingen tot zelfdoding gedaan.

reacties gevolmachtigde/naaste

Zowel de pariners als de andere geinterviewde naasten zien het
viten van de doodswens als onderdeel van de depressie. Er werd
meestal op deze doodswens gereageerd op een wijze van *zo moet
je niet denken, er is nog zoveel om voor te lever?. Qok zetten zij
vraagtekens bij de pogingen tot zelfdoding in het verleden. Enerzijds
worden ze gezien als een noodkreet om hulp, anderzijds zijn beide
clignten gezien hun situatie niet in staat er goed over na te denken
hoe ze zo iets moeten aanpakken. Door het lange ziekteproces en
de steeds slechter wordende situatie is de laatste tijd het gevoel bij
de naasten ontstaan dat de dood veor de cliént een bevrijding zal
zijn. Dat geveoel heeft ertoe geleid dat het onderwerp bespreekbaar
werd. De naasten zijn mee gaan zoeken naar mogelijkheden om de
doodswens door middel van euthanasie uitgevoerd te krijgen. De
partners zelf hebben het hier heel moeilijk mee. Zij hebhen samen
met hun vrouwen de afgelopen jaren zoveel meegemaakt en gepro-
beerd om de situatie te verbeteren, maar ze zijn nu op een punt
gekomen dat ze inzien dat de situatie hopeloos is. Meneer Muis
beschrijft de situatie als volgt nadat zijn vrouw opnieuw was opgeno-
men: 'tk ben aftiid heel optimistisch gewsest, maar ik zie haar niet
meer thuis komen. De dood js de enige redding voor haar’

Meneer van Boxtel heeft, op het moment dat ook voor hem duidelijk
werd dat bij zijn vrouw euthanasie de beste oplossing zou zijn, voaor
zichzelf het besluit genomen ook niet verder te leven. Dit heeft hij
nog met niemand besproken: 'tk ben zelf mans genoeg om er een
einde aan fe maken als ik dat wif.

Fase 3: een formele regeling treffen

Het opsteflen van de verklaring

Meneer Muis had in de krant een artikel gelezen over de NVVE en
heeft twee jaar geleden informatie bij de NVVE opgevraagd. Vervol-
gens heeft ziin vrouw de euthanasieverklaring getekend. In de ver-
klaring is opgenomen dat op het moment er sprake is van uitzicht-
loos psychisch lijden waarin geen verbetering zichibaar Is, verzocht
wordt onmiddellijk euthanasie toe te passen. Meneer van Boxtel is
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vier jaar geleden samen met zijn vrouw lid geworden van de NVVE
en heeft een jaar later de euthanasieverklaring voor beiden opge-
vraagd en samen hebben ze de verklaring ingevuld. Meneer van
Boxtel heeft, gezien zijn hart, een niet-reanimeren verklaring en een

-psahning.

reacties gevolmachtigden/naasten

Beide clidnten hebben aan de hand van de informatie van de NVVE
met hun kinderen over de wens van hun moeder gesproken. Meneer
Muis heeft er eerst alleen met zijn kind over gesproken en die is
toen met zijn moeder gaan praten. Meneer Muis en zijn kind zijn
samen gevolmachtigden. Het echtpaar heeft een hechte relatie met
hun kind. Ook met vrienden en kennissen praten zij open over de
wens van mevrouw. Dit wordt bevestigd tijdens het interview met een

van hun vrienden.

Meneer en mevrouw van Boxtel hebben eerst samen gesproken over
de euthanasieverklaring en hebben vervolgens hun kinderen op de
hoogte gesteld en aan twee kinderen gevraagd of zij gevolmachtig-
den zouden willers zijn. De kinderen zijn op de hoogte van de wens
van mevrouw van Boxtel maar er is niet uitgebreid over gesproken.
Zij zijn niet op de hoogte van de wens van meneer, mocht zijn vrouw
komen te overlijden. De kinderen hebben een drukke werkkring en
het echtpaar wil hen niet te veel belasten met de situatie: "Zijf weten
wel dat euthanasie door mijn vrouw wordt overwogen. Zif zijn niet
op de hoogte van mijn plannen. Zif hoeven echter alleen in te grij-
pen als wij wilsonbekwaam zijn en daar is nu nog geen sprake van.’
Tegenover vrienden en kennissen zijn zij zeer terughoudend over de
WENS van mevrouw.

reacties huisartsen en psychiaters (volgens de cliénten)

Meneer en mevrouw van Boxtel hebben aan de hand van hun eutha-
nasieverklaring met hun huisarts gesproken over de verkiaring en de
wens van mevrouw. Zij hebben een goede relatie met hun huisarts.
Deze komt regelmatig langs en is volledig op de hoogte van de situ-
atie. De huisarts heeft verklaard bereid te zijn té helpen als de siiua-
tie in zijn ogen zo is geworden dat er geen goed en redelijk leven
meer mogelijk is. De behandelende psychiaters zijn op de hoogte
van de euthanasieverklaring. De huisarts van het echtpaar Muis
reageerde negatief op de euthanasieverklaring. Hij gaf aan tegen het
verlenen van euthanasie te zijn en heeft ze vervolgens (anderhalf
jaar geleden) verwezen naar een andere huisarts. De relatie met de
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meuwe'_huisarts is goed, maar ze hebben heel weinig contact met
hem. Bij het afgeven van de euthanasieverklaring zei deze huisarts
aileen. bereid te zijn tot euthanasie bij terminale patiénten en niet bij
p.sych.|atrische patiénten ‘anders komt hij in de knoei met de zorgvul-
digheidseiser’. Praten over euthanasie en de euthanasieverklaring
\'rj;e:rtge b%hanqeid? psychiaters is nauwselifks mogeliik, gezien de
urende wisseling van i i
voortdur vertrouwensbgz;nd. psychiaters waardoor er geen sprake is

Fase 4: verdere stappen

Mevrouw Muis en mevrouw van Boxtel zijn zelf, buiten het kenbaar
maken dat zij dood willen, nauwelijks meer in staat stappen te onder-
nemen. Mevrouw Muis doet steeds vaker een beroep op meneer
Muis en anderen in haar omgeving om haar te helpen en op zoek te
gaan naar medicijnen. Het echtpaar Muis heeft na het eerste ge-
sprek met de huisarts nogmaals tijdens een bezoek aan de huisarts
gesproken over de wens van mevrouw om dood te gaan. De huisarts
herhaglde in dit gesprek wat hij de eerste keer ook had gezegd
namelijk dat hij alleen bij terminale patiénten bereid euthanasie toé
tg passen. Meneer Muis heeft contact opgenomen met de ledenhulp-
d}ensft van de NVVE. Maar ook de |ledenhulpdienst geeft aan dat de
situatie voor psychiatrische patiénten erg moeilijk is en dat er weinig
artsen zijn die in een dergelijke situatie willen helpen. Opnieuw pra-
ten met psychiaters heeft geen resultaten opgeleverd: 'Uw vrouw /s
gezond, ze kan voor haar mening uitkomen. Als ze wil, moet ze het
zelf maar doert’. De psychialrische instelling waar mevrouw op dat
mornen_t verbleef, was tegen toepassing van euthanasie en hulp bij
zelfdoding. Meneer Muis hoopte door deelname aan het onderzoek
ondersteuning te krijgen voor het zoeken naar een oplossing. Me-
neer van Boxiel is van mening dat de artsen (huisarfs en psychia-
ters) voldoende op de hoogte zijn van de situatie van zijn vrouw en
haar wens om te sterven. Al gaf hij tijdens het eerste interview in het
kader van het onderzoek aan dat hij in de naaste toekomst het on-
derwerp weer ter sprake zou brengen in een gesprek mef de psychi-
ater. De huidige behandeling van zijn vrouw (electroshock gevolgd
door bepaalde medicijnen) had weinig opgeleverd. Dit voornemen
werd doork_ruist omdat zijn vrouw een hartinfarct kreeg en opgenc-
men we.rd in een ziekenhuis. De kinderen en andere naasten willen
zij zo min mogelijk met hun problemen lastig valien.
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reactie naasten/gevolmachtigden
De vriend van echtpaar Muis wijst op de uitzichtloosheid van de situ-

atie en op de gevolgen die de depressie van meviouw Muis heeft
voor haar man: 'tk maak de ellende al jaren mee en het wordt
steeds beroerder. Voor hem is het ook een lidensweg. Dat hif het.
kan overleven; vind ik onbegrijpelijk. 1k vind het een wonder dat hij
er niet onderdoor is gegaan. Nu zijn vrouw weer is opgenomen,
heeft hij wat meer armsiag. Hij kan nu weer vissen en dat is een
opluchting, maar-als je erover praat schiet hij weer vol. De betrok-
kenen wijzen alien op het feit dat de situatie al zo lang duurt. Er
wordt bij de zorgvuldigheidseisen gesproken over uitzichtioos lijden.
Na jarenlange depressies kan toch gesproken worden van Uitzicht-
loos psychisch lijden. Beide vrouwen hebben jarenlang behandelin-
gen ondergaan die geen (blijvend) positief effect hebben gehad.

reactie artsen (voigens de cliénten)

Zoals hierboven aangegeven heeft een gesprek met meneer van
Boxtel en de psychiater van mevrouw doar ziekte van mevrouw geen
doorgang gevonden. Bij het echtpaar Muis laverde een nieuw ge-
sprek met de huisarts niets positiefs op. De huisarts bleef weigeren

mevrouw te helpen.
Fase b: soekomst/uitvoering

Zowel bij mevrouw Muis als bij mevrouw van Boxtel is nagedacht
over de uitvoering van hun wens. Mevrouw Muis zet haar naaste
omgeving onder druk om haar te helpen als de artsen het niet willen
doen. Meneer van Boxtel verwacht dat de huisarts zal helpen als het
nodig is maar zijn er geen afspraken gemaakt. '/k ben voor 80-90
procent zeker gerust dat de arts zal helpen als het moment daar is.
De 10-20 procent twijfel bestaat uit het feit dat het een arts is en
blifit en in hoeverre ziet hij dat de wens gerechtvaardigd s op dat

moment.’

Beide partners zien wat betreft de ziekte van hun vrouw de toekomst
somber in. Toch blijven ze diep in hun hart hopen dat er verbetering
zal optreden, omdat het heel moeilijk is na zoveel jaren lief en vooral
leed gedeeld te hebben hun partner te moeten verliezen (en daar
- actief over mee te denken). Meneer van Boxtel had zijn hoop tijdens
het eerste interview gevestigd op de nieuwe electroshock therapie bij
zijn vrouw en de daarop volgende medicijnenkuur. Ock het feit dat
zijn vrouw na een hartinfarct in het ziekenhuis wacht op een pace-
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makeroperatie geeft aan dat ze blijven hopen. Zelfdoding is geen
reéle optie aangezien hun partners niet in staat zijn hier goed over
na te denken. Eigenlijk willen de echtgenoten, van de huisarts of de
behandelend psychiater, medewerking en begeleiding om de doods-
wens van hun vrouw in goede banen te leiden. Als blijkt dat de
doodswens niet verdwijnt tijdens de behandeling, dan zouden (huis)-
artsen of psychiaters bereid moeten zijn mee te werken aan de uit-
werking van de doodswens, aldus de partners. Meneer van Boxtel
denkt dat het besef dat zijn vrouw een blijvende doodswens heeft bij
ziin huisarts (en behandelende psychiaters) zal groeien en dat de
huisarts uiteindelijk zal helpen. Meneer Muis is heel negatief over de
medewerking die zijn vrouw zou kunnen verwachten van de artsen.

55 Personen met een andere psychiatrische aandoening

Het verschil tussen de depressieve clignten die in de vorige para-
graaf zijn beschreven en de cliénten die in deze paragraaf aan bod
komen is dat deze cliénten zelf al jaren strijden voor hun euthanasie-
wens en dat deze strijd geleid heeft tot veel conflicten en problemen
met hun naaste omgeving. Gezien de psychische gesteldheid van
deze cliénten en de emoties die naar boven kwamen tijdens de ge-
sprekken, was het niet altijd mogelijk de chronologie van het proces
precies in beeld te krijgen.

Fase 1/2: ziekte/wens om te sterven/eerste stappen

Alle drie cliénten klagen over vreselijke pijnen zonder dat er medisch
gezien een oorzaak gevonden kan worden. Mevrouw Bobbe en me-
vrouw Verhoeven hebben een problematische jeugd gehad en zijn
mede daardoor jarenlang onder psychiatrische behandeling geweest.
Mavrouw Dobbe klaagt al jaren de psychiatrische inrichting aan waar
zij in de jaren tachtig verbleef. Zij weigert sindsdien elke medewer-
king aan een nieuwe behandeling of opname. Mevrouw Verhoeven is
sinds begin jaren negentig (na een reorganisatie bij de Riagg waar
zij in behandeling was) gestopt met de behandeling. Beiden zijn van
mening jarentang verkeerd behandeld te zijn en pas de [aatste jaren
heeft hun ziekte een naam gekregen, namelijk MPS (een dissociatie-
ve identiteitsstoornis). Volgens hen is er voor mensen met deze ziek-
te nog steeds geen goede therapie. Mevrouw Verhoeven heeft in het
verleden pogingen tot zelfdoding gedaan. Ook mevrouw Dekker zegt
al jarenlang pijnen te hebben. Dit is begonnen tijdens haar overgang
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en is versterkt na het overlijden van haar man. Een jaar geleden is
ze opgenomen geweest in een ziekenhuis. Mevrouw Dekker is in
tegenstelling tot de andere twee cliénten nog wel onder behandeling
van de Riagg.

Volgens de clignten heeft het gebruik van {verkeerde) medicijnen
mede geleid tot de situatie waarin zij nu verkeren. Al jaren proberen
ze begrip te krijgen voor hun situatie en hebben ze het gevoel onbe-
grepen te zijn. Alhoewel hun doodswens al langer aanwezig is, vra-
gen ze sinds begin jaren negentig concreet om euthanasie. Het on-
begrip over hun lichamelijke klachten, de slechte c.q. verkeerde be-
handeling door de medische wereld en hun doodswens hebben ge-
leid tot veel conflicten met artsen en ook met hun naaste familiele-
den. De clignten hadden allen al voordat zij bun verklaring hadden
opgesteld met hun naasten en huisartsen gesproken over hun wens
om te sterven. De huisartsen reageerden negatief en de relatie met
naasten werd door het uitspreken van de wens in een aantal geval-
len ernstig verstoord. Gesprekken hierover werden volgens de cli-
enten afgekapt. Zowel mevrouw Dobbe als mevrouw Dekker zijn in
deze pericde, voordat de verklaring was opgesteld, van huisarts
veranderd vanwege een conflict met de huisarts over de wijze van
behandeling (zowel in medische als in relationele zin}.

Fase 3: de formele regeling

Opstellen van de euthanasieverklaring

De euthanasiewens leidde bij alle drie cliénten begin jaren negentig
tot het irvullen van een euthanasieverklaring. Mevrouw Dekker was
al sinds de jaren tachtig lid van de NVVE. Twee jaar geleden heeft
z& een euthanasieverklaring opgesteld. Deze verklaring heeft ze na
haar verblijf in het ziekenhuis geactualiseerd door nadrukkelijk te
melden dat ze geen levensverlengende behandelingen wenst. Een
van haar kinderen is gevolmachtigde. Mevrouw Dobbe heeft contact
gezocht met de NVVE en heeft een jaar geleden haar euthanasie-
verklaring getekend waarin zij als persoonlijke wens heeft aangete-
kend dat zij het liefst thuis wil sterven. Een broer is gevolmachtigde.
Mevrouw Verhoeven heeft twee jaar geleden een euthanasieverkla-
ring opgesteld waarbij zij vier vrienden als gevolmachtigden heeft

“opgenomen. In de euthanasieverklaring heeft ze een coma-verklaring

opgenomen.
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Het invullen van de euthanasieverklaring heeft bij deze cliénten voor-
al een functie naar de buitenwereld toce, om duidelijk te maken dat
hun wens om fe sterven serieus genomen moet worden. De cliénten
hebben zich bij hun keuze van de gevolmachtigden in de eerste
plaats laten leiden door de reacties in het verleden wanneer de cliént
sprak over de doodswens. Dit is de reden waarom mevrouw Dobbe
een broer vrogg in plaats van een van de kinderen en mevrouw Ver-
hoeven haar vrienden in plaats van haar familie {met wie ze nauwe-
lijks meer contact heeft). Alle cliénten hebben, na het invullen de
verklaring, deze afgegeven aan de huisarts. In het desbetreffende
gesprek gingen de cliénten niet in op de euthanasiewens. Pas in
latere gesprekken kwam hun concrete wens ter sprake.,

reacties gevolmachtigden

De gevolmachtigden van mevrouw Dekker en mevrouw Dobbe be-
vestigen in het interview dat met name zij gevraagd zijn om als ge-
volmachtigde op te treden omdat zij in eerste instantie niet negatief
reageerden op de doodswens van de cliénten en bereid waren hun
verzoek om euthanasie serieus te nemen. Wel hebben zij de cliénten
laten weten, niet bereid te zijn actief mee te werken aan de uitvoe-
ring van het euthanasieverzoek. De gevolmachtigden willen de cli-
enten steunen. Deze steun uit zich met name in de acceptatie van
de cliént als een individu met bepaalde problemen.

Mevrouw Verhoeven had haar vrienden in eerste instantie gevraagd
als gevolmachtigden op te treden omdat ze geen naaste familieleden
heeft aan wie ze het zou kunnen vragen. Zij gaf aan dat het vooral
om situaties zou gaan waarin zij als gevolg van een ongeluk in coma
zou geraken. In een later stadium heeft ze aangegeven dat-zij denk!
aan zelfdoding.

reacties huisarisen

De huisartsen hebben, volgens de cliénten, bij het in ontvangst ne-
men van de verklaring reeds een voorbehoud gemaakt. Alhoewel de
artsen de verklaring accepteerden, hebben zij direct erbij gezegd dat
dit geen garantie is dat bijvocrbeeld in geval van coma of een hartin-
farct het verzoek van de cliént altijd zal worden uitgevoerd. Met an-
dere woorden, de huisartsen hielden bij het aannemen van de ver-
klaring een slag om de arm. De huisarts van mevrouw Verhoeven,
die ook in deze fase reeds de huisaris van mevrouw was, lief in het
interview in het kader van het onderzoek weten als antroposofische
arts tegen euthanasie te zijn en dit haar ook te hebben meegedeeld.
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Fase 4. tweede en verdere stappen

acties en gesprekken
In de periode na het invullen van de euthanasieverklaring hebben de

ciiénten hun verzoek om euthanasie en hulp bij zelfdoding, volgens
hun eigen zeggen, geconcretiseerd en voortdurend uitgedragen;
zonder enig succes. Toen bleek dat het invullen van de euthanasie-
verklaring alleen, niet leidt tot het uitvoeren van het verzoek om eu-
thanasie, zochten alle drie cliénten hulp bij de ledenhulpdienst van

de NVVE.

Mevrouw Verhoeven is, na een mislukte poging tot zelfdoding, actief
op zoek gegaan naar geneesmiddelen. in deze periode heeft ze ook
contact gezocht met de ledenhulpdienst van de NVVE. Mevrouw
Verhoeven is zeer tevreden over de contacten met de NVVE. Onge-
veer een jaar geleden heeft zij haar naasten en gevolmachtigden op
de hoogte gebracht van haar voornemen tot zelfdoding. Sindsdien is
zij bezig al haar zaken na haar dood te regelen. Mevrouw Verhoeven
vraagt om hulp na zelfdoding door middel van een verklaring van
natuurlijke dood en heeft dit enige maanden geleden in een gesprek
met de huisarts naar voren gebracht. De huisarts reageerde negatief
op dit verzoek. Wel vroeg zij toestemming aan de cliént om met een
psychiater over haar situatie te praten. Mevrouw Verhoeven wil haar
voornemen tot zelfdoding op korte termijn uitvoeren.

Mevrouw Dekker is sinds enige tijd in therapie bij de Riagg. Haar
kinderen zijn hierbij betrokker. In samenspraak met de Riagg heb-
ben mevrouw Dekker en haar kinderen afspraken gemaakt om de
relatie tussen clisnt en haar kinderen te verbeteren. Daarnaast
wordt, gezien de euthanasiewens, getracht een psychiater van de
Riagg bij de hulpverlening te betrekken. Mevrouw Dekker heeft enke-
le malen contact gehad met een vrijwilliger van de NVVE, maar ook
deze vrijwilliger kon haar niet helpen bij haar euthanasiewens.

Mevrouw Dobbe probeert sinds vorig jaar (medische) hulp te krijgen
bij haar verzoek om euthanasie. Haar huisaris is alleen bereid te
helpen wanneer zij zich voor behandeling laat opnemen. Meavrouw
weigert dit, waardoor aan het begin van dit jaar haar huisarts zich

" heeft teruggetrokken. Mevrouw Dobbe heeft toen voor drie maanden

een nieuwe huisarts toegewezen gekregen. Deze huisarts is niet
principieel tegen euthanasie en heeft in verleden ook wel eens eu-
thanasie toegepast bij terminale patiénten. Er zijn veel contacten
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geweest tussen deze huisarts en mevrouw Dobbe, zonder dat dit
geleid heeft tot een oplossing. Vorig jaar heeft mevrouw haar situatie
naar buiten gebracht via de pers waarbij zij zowel is ingegaan op
haar behandeling in een psychiatrische inrichting, als op het gebrek
aan hulp bij haar verzoek om euthanasie. De afgelopen periode
heeft ook mevrouw Dobbe hulp gezocht bij de NVVE.

De clienten zijn alle drie van mening dat zij niet in staat zijn de emnst
van hun euthanasiewens aan hun omgeving duidelijk te maken.
Vooral mevrouw Dobbe en mevrouw Verhoeven zijn van mening dat
het falen van de geestelijke gezondheidszorg heeft geleid tot de
situatie waarin zij zich op dit moment bevinden en dat er voor hen
geen andere uitweg is. Zij creéren. door hun voortdurende vraag om
euthanasie veel weerstand, Mevrouw Dekker spreekt vooral haar
wanhoop uit dat, ondanks haar zoektocht om hulp, niemand bereid is
haar echt te helpen. In het licht hiervan past ook de medewerking
door deze cliénten aan het onderhavige onderzoek.

reacties gevolmachtigden

De gevolmachtigden erkennen allen de ernst van de situatie. Ze
vinden dat de situatie bij de clignten de afgelopen periode is ver-
slechterd (behaive bij mevrouw Dekker). Alhoewel de situatie ernstig
is, uiten zij ook twijfels of de doodswens van de cliénten regel is. In
hoeverre is de euthanasiewens onderdeel van het ziektepatroon?
Allemaal spreken zij over de druk die door de cliénten op de naasten
wordt uitgeoefend om hen te helpen bij hun streven naar euthanasie
of zelfdoding. De gevolmachtigden van mevrouw Verhoeven kregen
pas in een latere fase te horen dat zij plannen heeft tot zelfdoding.
Ze beschrijven de cliént enerzijds als iemand met een sterke per-
soonlijkheid, maar denken anderzijds dat de behoefte om alsmaar te
praten over euthanasie/zelfdoding duidt op twijfels. De cliénten willen
bevestigd worden in de juistheid van hun beslissing om te sterven en
trekken zich terug als de naasten hun twijfels uitspreken over de
juistheid van het voornemen. De cliénten spreken in hun interviews
voartdurend over naasten die zich achter de mening van de artsen
verschuilen, waardoor de relatie met naasten (anders dan de gevol-
machtigden) verder verslechtert.

reacties van huisartsen
Alleen mevrouw Verhoeven heeft een goede verhouding met haar
huisarts maar zegt daarbij dat zij de laatste jaren weinig contact
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heeft gehad met haar huisarts. De huidige huisarts van mevrouw
Dobbe wijst op het voortdurende beroep dat de cliént op de huisart-
sen doet en dat dit de reden is waarom andere huisartsen zijn afge-
haakt. De beide huisarisen ondersteunen de mening van de gevol-
machtigden. Cok zij twijfelen aan de echtheid van de wens. Pogin-
gen van de artsen om serieus in te gaan op de wens van de cliént
leiden, volgens de arisen, tot een terugtrekkende beweging van de
cliént.

Fase 5: toekomst/uitvoering

De cliénten zien de foekomst somber in. Mevrouw Verhoeven heeft
naar haar gevoel haar eigen lot-in handen omdat ze de medicijnen in
huis heeft, Haar enige zorg is wat er gebeurt na de zelfdoding. Ze
wil een natuurlijke dood verklaring en geen sectie en dit wil ze goed
geregeld hebben voordat zij overgaat tot zelfdoding. Mevrouw Dabbe
probeert door middel van niet eten en drinken de artsen te dwingen
haar te helpen. Mevrouw Dekker heeft onlangs, na een verbliff in het
ziekenhuis, haar euthanasieverklaring bijgesteld. Aan de verklaring is
toegevoegd dat als ze weer opgenomen moet worden in het zieken-
huts, zij afziet van verdere hehandeling.

De gevolmachtigden denken dat alleen een verslechtering van de
lichamelijke situatie van de cliénten zal leiden tot een echie reéle
wens. Zolang dat niet het geval is zullen de cliénten wel praten over
euthanasie of zelfdoding maar geen échte stappen nemen. in een
dergeliike situatie (wanneer ze lichamelijk achteruit gaan) zijn zij
bereid op te komen voor de wens van de cliént. De gevolmachtigden
uiten allen een grote mate van loyaliteit ten opzichte van de cliénten
in hun strijd, maar zeggen ook dat deze voortdurende strijd hen
murw maakt. Ze willen niet al te veel ingaan op de doodswens om te
voorkomen dat ook zij zullen afthaken.

5.6 Conclusies: problemen en strategieén

Bij de viif clignfen met een psychiatrische aandoening leefde de
wens om te sterven al jaren voordat er actief over euthanasie of hulp

" bij zelfdoding werd nagedacht.
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Problemen

Bij tvvgg depressieve cliénten is de euthanasiewens of de vraag om
h_ulp b”. ‘zelf_doding opgekomen nadat hun pogingen tot zelfdoding op
niets zijn uitgelopen. Zowel de partners als de naasten van de cli-
enten zien de doodswens als gevolg van de steeds terugkerende
deprgss:gs. Door het lange ziekteproces en de steeds verslechteren-
de SIt_uatle hebhen de naasten het gevoel gekregen dat de dood voor
de cliént een bevrijding zal zijn en dit heeft ertoe geleid dat het on-
derwerp voor hen bespreekbaar werd. Beide cliénten hebben een
euthanasieverklaring opgevraagd en getekend. De ene huisarts heeft
verklaard bereid te zijn te helpen als de situatie in zijn ogen zo is
geworden dat er geen goed en redelijk leven meer mogelijk is. De
andere_z huisarts gaf aan tegen euthanasie te zijn, waarop de cliént
een nieuwe huisarts gevonden heeft die alleen bereid is tot eutha-
nasie bij terminale patiénten en niet bij psychiatrische patiénten.
I?raten over euthanasie met de behandelende psychiaters is nauwe-
lijks mogelijk gezien de voortdurende wisseling van psychiaters
waardoor er geen sprake is van een vertrouwensband.

Strategieén

De;e [?Iiénten voeren zelf nauwelijks actie om het verzoek om eutha-
nasie ingewilligd te krijgen. De enige strategie, die zij hebben, is hun
doodswens herhalen enfof een poging tot zelfdoding doen. Pogingen
tot zelfdoding leiden echter tot niets omdat het impulsief gebeurt
zonder dat ze erover nadenken. Het zijn vooral de partners die hulp-
pronnen aanboren. Zij nemen het initiatief om een euthanasieverkla-
ring voor hun partner (en henzelf) te tekenen. De partner gaat op
zoc;k naar een nieuwe huisarts en gaat het eerste gesprek met de
hylsarts aan. Zij zoeken hulp bij de NVVE en hopen door medewer-
!(lng aan het onderzoek een uitweg te vinden. Athoewel ze dit doen
in de ‘overzuiging dat dit waarsehijnlijk de beste weg is voor hun de—,
pressieve partner, gaat het niet van harte. De partners hebben als
gevolg van de ellende van de afgelopen jaren een zeer hechte band
met hun echigenote.

Problemen
De andere grie c!_iénten met een psychiatrische aandoening klagen
over vreselijke pijnen zonder dat er medisch gezien een oorzaak

g_t_evonden wordt. Volgens hen heeft het gebruik van verkeerde medi-
cijnen mede geleid tot de situatie waarin zij nu verkeren. De doods-
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wens van deze cliénten heeft geleid tot veel conflicten met zowel de
naasten als de artsen. Deze drie cliénten hebben allen een euthana-
sieverklaring ingevuld en getekend. Twee van de drie gevolmachtig-
den hebben de cliént echter laten weten niet bereid te zijn actief mee
te werken aan een verzoek om euthanasie. Zij zien hun taak vooral
in het ondersteunen van de cliénten. De huisartsen hebben volgens
de cliénten reeds bij het in ontvangst nemen van de verklaring een
voorbehoud gemaakt. Zij hebben er direct bij gezegd dat dit geen
garantie is dat bijvoorbeeld in geval van coma of hartinfarct de wens
van de cliént altijd zal worden uitgevoerd. In de periode na het invul-
len van de euthanasieverklaring, hebben de cliénten hun verzoek om
euthanasie of hulp bij zelfdoding voortdurend uitgedragen maar zon-
der succes. Ze wijzen alle drie op het onvermogen om aan hun om-
geving duidelijk te maken dat zij een concrete euthanasiewens of
vraag om hulp bij zelfdoding hebben. Alhoewel de gevolmachtigden
vinden dat de situatie de afgelopen periode verslechterd is, blijven zij
de wens van de cliént als anderdeel van het ziektepatroon beschou-
wen. De huisartsen ondersteunen dit. De cliénten zien de toekomst
somber in. Een van hen heeft wel de benodigde medicijnen weten te
bemachtigen, maar strijdt voor het afgeven van een natuurliike dood-

verklaring na haar zelfdoding.

Vanwege hun psychiatrische aandoening wordt de wilshekwaamheid
van deze clignten in twijfel getrokken. Verder treden vaak communi-
catiestoornissen op. De cliénten zeggen dat er niet naar hen wordt
geluisterd, terwijl de naasten en huisartsen te kennen geven dat de
clignten zelf afhaken op het moment dat zij proberen het verzoek om
euthanasie of hulp bij zelfdoding echt te bespreken. Het gevolg is
een lange resks van conflicten met hun naasten en huisarisen.

Strategieén

in tegenstelling tot de depressieve cliénten hebben deze cliénten in

de loop van de tijd juist veel strategieén toegepast:
* Cliénten stoppen met de psychiatrische behandeling of wei-

geren een nieuwe behandeling.

* Door middel van hun euthanasieverklaring proberen deze
clienten te duiden op de ernst van hun verzoek c.g. hun
voornemen.

* Vervalgens is hun euthanasiewens of hun verzoek om hulp
bij zelfdoding voortdurend onderwerp van gesprek.

* Wanneer de euthanasieverklaring weinig effect heeft, zoeken
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Zij hulp bij de NVVE.

* Naasten en artsen worden onder druk gezet door de zaak in
de openbaarheid e brengen.
* Vervolgens zetten ze hun verzoek kracht bij door niet meer

eten en fe drinken of door zelf middelen aan te schaffen en
dit naar buiten bekend maken.

* De cliénten verwaarlozen zich lichamelijk.
* Zij blijven zoeken naar nieuwe medestanders.
* En hopen ze door mee te werken aan het onderzoek nieuwe

wegen te vinden die hen zouden kunnen heipen.

Zoals we in de inleiding van dit hoofdstuk sielden, heeft het arrest
van Chabot veel discussie losgemaakt onder psychiaters (Asmus &
Schrovers, 1995; De Jong, 1985). Uit het voorafgaande blijkt dat
cliénten (en hun partners) na jarenlange behandeling het vertrouwen
in de hulpverlening hebben verloren. Huisartsen zien zichzelf niet
capabel om euthanasie toe te passen bij personen met een psychia-
trische aandoening. Cliénten zien een nieuwe behandeling door een
psychiater niet zitten, ook al wordt uiteindelijk hulp bij zelfdoding niet
uitgesloten. Het enige dat overblijft voor deze cliénten is het heft in
eigen handen te nemen door middef van zelfdoding.
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HOOFDSTUK ZES

GROEP D: PERSONEN MET WEINIG OF GEEN TOEKOMST-
PERSPECTIEF

6.1 Inlesiding

In dit hoofdstuk bespreken we een groep cliénten die met elkaar
gemeen hebben dat ze geen of weinig toekomstperspectief in hun
leven zien. De redenen hiervoor kunnen zijn eenzaamheid, angst
voor afhankelijkheid van anderen of voor opname in een ziekenhuis
of verpleeghuis of ievensmoeheid.

Begin jaren negentig is naar aanleiding van een artikel in het NRC-
Handeisblad van H. Drion een discussie losgebrand over de vraag in
hoeverre personen die, zoals Drion het noemt, 'klaar zijn met het
feven’, recht hebben op de dood op een moment dat zif die zelf wil-
len (Drion, 1992; Achterhuis e.a., 1995; Chabot, 1996). Sinds het
artikel van Drion wordt er gesproken over 'de pil van Drion'. Drion
verbond het recht op een zelfgewild einde met name aan de leeftijd
en de leefsituatie van personen. Bij Drion ging het om alleenstaande
ouderen die het gevoel hebben dat het leven hen weinig perspectie-
ven meer biedt en die bang zijn voor het aftakelingsproces in de
toekomst.

In hoofdstuk drie blijkt dat voor een aantal cliénten in het onderzoek
de zorg om de toekomst, wanneer de gezondheid slechter wordt,
een reden is om uit voorzorg een euthanasieverklaring op te stellen.
in dit hoofdstuk komen cliénten aan bod die al een stap verder zijn.
Zij hebben hun euthanasieverklaring (al jaren geleden) opgesteld en
denken nu concreet aan een verzoek om euthanasie of hulp bij zelf-
doding. Zoals hierna zal blijken vormt deze groep cliénten de groot-
ste groep in het onderzoek (namelijk twaalf personen) en komen ze
qua samenstelling sterk overezen met de ouderen die Drion beschrijft
in zijn artikel.

Negen van de twaalf cliénten uit deze groep gaven toestemming hun
huisarts te benaderen. Met acht huisartsen heeft een gesprek plaa-
tsgevonden terwijl één huisarts zijn medewerking weigerde vanwege
gebrek aan tijd. Driemaal gaf de geinterviewde cliént geen toestem-
ming de huisarts te benaderen. Eenmaal ter bescherming van de
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quisarts omdat euthanasie verboden is, eenmaal omdat de cliént nog
100it met zijn huisarts gesproken heeft over euthanasie en eenmaal
smdat de cliént in het verleden een slechte relatie met de huisarts
rad en de relatie nu niet wil verstoren.

Nat betreft het benaderen van de naasten ligt de zaak bij deze
yroep anders dan bij de groepen die we in de voorafgaande hoofd-
stukken hebben besproken. Bij zes van de twaalf clignten zijn geen
1aasten benaderd omdat drie cliénten geen naasten hebben en drie
sliénten een slechte relatie met hun naasten (kinderen) hebben. Bij
res cliénten is wel met ‘een naaste’ gesproken:
: driemaal was de geinterviewde gevolmachtigde
driemaal was er geen gevolmachiigde en heeft er een inter-
view plaatsgevonden met een van de kinderen, een verzorg-
ster van het verzorgingshuis en een vrijwilliger die eenmaal
per week op bezoek komt.

3.2 Enkele achtergrondgegevens

Jeze groep cliénten wordt gevormd door acht vrouwen en vier man-
ien. De gemiddelde leeftijd van deze groep is 79 jaar. De oudste
jeinterviewde is 94 jaar en de jongste is 60 jaar. De mannen zijn in
et algemeen iets jonger dan de vrouwen (gemiddelde leeftijd van de
nannen is 75 jaar en van de vrouwen 82 jaar). EIf van de twaalf
Jlignten zijn alleenstaand. Zes cliénten zijn weduwe/weduwnaar, drie
diénten zijn gescheiden en twee cliénten zijn nooit getrouwd ge-
veest. Eén cliént is getrouwd met een partner die erg ziek is.

Je helft van deze cliénten heeft geen kinderen. Vijf cliénten hebben
wee kinderen en één cliént heeft drie kinderen. Van de vijf cliénten
net kinderen hebben twee cliénten een goede relatie met alle kinde-
en. Bij de andere drie cliénten is de relatie met (een deel van) de
inderen slecht.

\cht van de twaalf cliénten wonen thuis. Drie cliénten wonen in een
erzorgingshuis (waarvan één cliégnt in de periode van het onderzoek
rerhuisd is) en één cliént woont in een serviceflat. Drie cliénten heb-
len naar de schatting een inkomen rond het minimum. Bij zeven
jeinterviewden ligt het inkomen tussen minimum en modaal en twee
lignten hebben een inkomen boven modaal.
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Twee cliénten zijn naar eigen zeggen nog voliedig gezond. Vier cli-
enten zeggen redelik gezond te zijn en zes cliénten vinden hun ei-

gen gezondheid slecht.
Bij vier cliénten speelt het geloof een belangrijke rol in hun leven.

Uit bovenstaande gegevens komt naar voren dat deze groep clienten
in vergelijking met de oudere cliénten in hoofdstuk drie, die een ver-
zoek wit voorzorg hebben, vooral verschilt in het al dan niet hebben
van een sociaal netwerk waar zij op kunnen terugvallen.

De situatie van de twaalf clignten kan als volgt gekenschetst warden.

# Mevrouw van Dalen is 83 jaar, een weduwe met kinderen en
woont in een verzorgingshuis. Zij heeft een aantal jaren gele-
den een operatie ondergaan en is als gevolg van de narcose
in een depressie geraakt. Zij staat onder behandeling van de
Riagg vanwege haar ecnzaamheidsgevoelens.

* Mevrouw Lanser is 94 jaar en gescheiden. Zij verloor een
aantal jaren geleden haar vriendin met wie zij heel lang heeft
samengewoond. Ze heeft geen kinderen en is in de pericde
van het onderzoek verhuisd naar een verzorgingshuis. Zij
heeft gezondheidsproblemen en kampt met onverwerkie
oorlogservaringen.

* Mevrouw Bosch is 80 jaar en sinds enkele jaren weduwe
~onder kinderen. Ook zij heeft onverwerkte oorlogservarin-
gen. Zij heeft hart- en rugkiachten.

* Mevrouw Baas is 81 jaar, is weduwe en heeft kinderen. Zij
heeft gezondheidsklachten en toopt slecht. Sinds de dood
van haar man heeft het leven weinig zin.

* Mevrouw de Lange is 87 jaar en een weduwe metl kinderen
waarvan er één in het buitenland woont. Zij loopt slecht en
ligt door een val een aantal maanden geleden het grootste
gedeelte van de dag op bed.

* Meneer Stoof is 79 jaar en heeft eind jaren tachtig plotseling
zijn vrouw verioren. Hij heeft geen kinderen en is erg een-
zaam. Zijn gezondheid is goed.

* Mevrouw Jonker is 71 jaar en weduwe. Zij heeft zelf geen
kinderen maar wel kinderen uit het eerste huwelijk van haar
man. De relatie met de kinderen is problematisch. Mevrouw
loopt moeilijk en lijdt aan een oogziekte.

* Mevrouw Kuijk (91 jaar, nooit getrouwd geweest) heeft onver-
werkte oorlogservaringen, loopt moeilijk en haar gezichisver-
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mogen gaat sterk achteruit.

* Mevrouw Mooy is 69 jaar en nooit getrouwd geweest. Zij
woont sinds enige jaren in verzorgingshuis en heeft hart- en
rugklachten.

* meneer Poel is 84 jaar en getrouwd met kinderen waarvan er

twee in het buitenland wonen. Hij woont met zijn vrouw sinds
enige jaren in een verzorgingshuis. Meneer is door de oorlog
gehandicapt en heeft een jaar geleden een hersenbloeding
gehad. Zijn vrouw is erg ziek.

* Meneer de Ridder is 77 jaar en gescheiden met kinderen. Hij
woont in een serviceflat nadat hij, na een jarenlang verblijf in
het buitenland, is feruggekeerd naar Nederland. Meneer
heeft een oogziekte die kan leiden tot blindheid.

* Meneer Wolf (60 jaar, in de WAO, gescheiden) is nog volle-
dig gezond. Sinds enige jaren zijn de contacten met zijn kin-
deren en partner verbroken.

6.3 Het verloop van het proces

Het grote verschil tussen deze cliénten en de cliénten die we in de
vorige hoofdstukken besproken hebben, is het hopeloze gevoel dat
de meesten hebben dat ze wat betreft hun verzoek om euthanasie
op een 'dood’ spoor zijn beland. Ze wensen (op termijn) euthanasie
maar weten niet (meer) wat ze zouden kunnen doen om hun levens-
einde te bespoedigen. Sommige cliénten belanden al zeer snel op dit
punt. Zo zijn er geinterviewden die niet veel verder zijn gekomen dan
het opstellen en het afgeven van hun euthanasieverklaring. Anderen
proberen in gesprek te blijven over hun wens, maar merken al wvrij
snel dat zij overal nul op hun rekwest krijgen en lopen dan ook vast.

Uitgaande van de schematische weergave van het proces zoals
weergegeven in § 1.6 betekent dit dat er in elke fase van het proces
clisnten zijn die niet verder komen. In feite is het proces te beschrij-
ven als een soort 'afvalrace’. Dit heeft enerzijds te maken met de
(zeer) afwijzende reacties die zij krijgen op hun verzoek om euthana-
sie en anderzijds op het feit dat deze cliénten vaak moeite hebben

voor zichzelf op te komen.

Uitgaande van het proces kunnen deze cliénten in twee groepen
worden verdeeld. De eerste groep bestaat uit cliénten die een eutha-
nasieverklaring hebben opgesteld in een ver verleden in een periode
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dat er bij hen nog geen sprake was van een concrete wens. De
wens om te sterven heeft om verschillende redenen de laatste jaren
concrete vormen aangenomern. Bij de tweede groep is de concrete
wens om te sterven (binnen afzienbare termijn) aanleiding geweest
om de eerste stappen ie zetten, meestal door het opstellen van een
euthanasieverklaring.

Zoals Uit de vorige paragraaf blijkt bestaat deze groep cliénten in
meerderheid uit cuderen boven de zeventig jaar. Qua leefsituatie
komen zij sterk overeen met de groep die door Drion beschreven
wordt. Kenmerkend voor deze groep is dat zij zelf het gevoel hebben
dat hun (soms hoge) leeftiid mede bepalend is voor hun verzoek om
euthanasie. Vandaar dat wij in het vervolg van dit hoofdstuk zullen
spreken over ouderen waarbij we niet impliceren dat de situatie
waarin deze cliénten zich bevinden kenmerkend is voor alle ouderen.

6.4 Clignten die reeds veor hun concrete wens in het bezit waren
van een euthanasieverklaring

Fase 1/2: de reden/aanleiding om in het verieden een euthana-
sieverklaring op te stellen en de eerste stappen

Deze groep wordt gevormd door de dames van Dalen, Lanser,
Bosch, de Lange, Baas en de heer Stoof. Aangezien bij deze groep
cliénten het moment dat zij zijn gaan nadenken over euthanasie vele
jaren achter hen ligt en zij zich de eerste reacties niet altijd meer
kunnen herinneren, zullen we fase 1 (aanleiding) en fase 2 (eerste
gesprekken hierover) samen bespreken.

Bij mevrouw van Dalen is, in de periode dat zij na ging denken over
euthanasie, (op een positieve wijze) euthanasie toegepast bij haar
moeder. Mevrouw Baas heeft in die periode het stervensproces van
haar ouders meegemaakt en toen samen met haar man besloten dat
het op deze wijze voor haar niet meer hoefde. De heer Stoof, me-
vrouw Lanser en mevrouw Bosch geven vooral hun pessimistische
levensinstelling (en ervaringen in de oorlog) als reden waarom ze
reeds in een vroeg stadium al nadachten over hun levenseinde. Me-
vrouw de Lange heeft contact gezocht met de NVVE na een uifzen-
ding op de televisie over euthanasie. Zij heeft als kind het lange
stervensproces van haar vader, die kanker had, meegemaakt.
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Fase 3: een formele regeling treffen

het opstellen van de eerste euthanasieverkiaring

De vrouwelijke cliénten zijn allemaal lid geworden van de NVVE in
d;e eers_te jaren van het bestaan van de vereniging en hebben ook in
die periode hun eersfe euthanasieverklaring ingevuld. Zowel bij me-
vrouw van Dalen, mevrouw Bosch als mevrouw Baas leefden hun
man nog in die periode en hebben zij samen met hun man hun eer-
ste verklgrmg opgesteld. De heer Stoof heeft eind jaren tachtig een
euthanasieverklaring opgesteld, maar ook bij hem was in de tijd nog
geen sprake van een concreet verzoek.

reactie naasten

MeV.I'OL.lW van Dalen, mevrouw Bosch en mevrouw Baas hebben de
beslissing samen met hun man genomen. Zij geven aan in die perio-
de hee{ open met hun naasten over de verklaring te hebben gespro-
ken. Bij mevrouw van Dalen hebben ook de kinderen in die pericde
een euthanasieverklaring getekend. Bij mevrouw Baas waren de
kinderen vgnaf het begin op de hoogte van het feit dat de ouders
een verklaring hadden opgesteld. Meneer Stoof heeft zijn verklaring
besproken met zijn vrouw; die toen nog leefde. Zijn vrouw wilde zelf
geen guthanasieverklaring maar vond wel dat het opstellen van een
verklarm_g paste bi] de levenshouding van haar partner. Mevrouw
Lanser is altijd heel open geweest over haar (latente) doodswens
tggenover de naaste omgeving (was toen al gescheiden en had geen
kmdeljen). Mevrouw de Lange vond in die tijd vooral steun bij perso-
nen die ook lid waren van de NVVE. Allen benadrukken dat de reac-
tie van hun naasten mede was ingegeven door het feit dat zij op dat
moment de verklaring uit voorzorg hadden getekend.

reactie huisarts

Deze groep heeft pas met de huisarts gesproken over de verklaring
nadat zij hem hadden opgesteld. Alle cliénten hebben sinds hur;
eerste verklaring een andere huisarts gekregen. De reactie van de
oude huisartsen hield meestal in dat zij de verklaring in hun dossier
gtoptgn. Gezien het feit dat het al zo lang geleden is, weten de ge-
interviewden niet meer exact de reactie van hun toenmalige huisarts.
Mevrouw van Dalen heeft de verklaring aan de huisarts gegeven met
de woorden 'fk ben bang om te lijder’. De huisarts reageerde daarop
met Qe woorden: 'Bif mij hoeft niemand te lijder’. Mevrouw Lanser
kan zich herinneren dat de huisarts nauwelijks ccmmentaar'gaf: "Het
was vroeger hoogst ongebruikelijk en er werd al gauw gezegd dat er
iets mis was in mijn hoofd.
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Fase 4. tweede en volgende stappen

het moment dat het verzogk om euthanasie/zelfdoding concreet
werd

Bij vier van de zes cliénten is het overliiden van de partner/huisge-
noot het moment dat hun wens om te sterven concrete vormen aan-
nam. Bij verschillende cliénten nam de eenzaamheid sterk toe na het
overlijden van hun partner. Een tweede belangrike factor bij deze
cliénten zijn de toenemende gezondheidsklachten zoals die in de
vorige paragraaf beschreven zijn en de angst voor achteruitgang van

de kwaliteit van het leven.

Hoe concreet is de wens op het moment van het onderzoek?

We hebben de cliénten gevraagd wat hun euthanasiewens precies
inhoudt. Mevrouw van Dalen, meneer Stoof en mevrouw Bosch zeg-
gen liever vandaag dan morgen te willen sterven. Mevrouw van Da-
len voegt daaraan toe: Nu, fenzij mijn eenzaamheid minder zou
wordery. Mevrouw lanser en meviouw de Lange zeggen dat zi
graag over de middelen zouden willen beschikken zodat zij die zou-
den kunnen innemen op het moment dat zij er klaar voor zijn. Me-
vrouw Baas heeft middelen (medicijnen) gespaard maar weet niet of
zij over voldoende middelen beschikt. Zij vragen om hulp bij zelfdo-
ding. Zo zegt mevrouw Lanser: 'Een pil die ik kan gebruiken wan-
neer ik dat wil en dat kan morgen zijn maar dat kan ook volgend
jaar. Mevrouw de Lange verwijst naar de pijn die ze heeit: 'Er zijin
dagen dat ik weinig pijn heb maar er zijn ook dagen dat ik erg veel
pijn heb. Ik wil iets hebben voor als de pijn ondraaglijk wordt. Me-
vrouw Baas wil sterven op het moment dat zij het gevoel heeft dat zij
teveel wordt voor haar kinderen en voor haar kinderen niets meer

kan betekenen.

acties
Een van de acties die de cliénten in deze fase hebben ondernomen

is het vernieuwen van hun euthanasieverklaring of het opnieuw on-
dertekenen van hun verklaring. Daarmee laten ze hun omgeving
weten dat zij ermee bezig zijn. Zoals we hiervoor al aangaven heb-
ben alle geinterviewden sinds hun eerste verklaring een andere huis-

arts gekregen.

Meneer Stoof en mevrouw de Lange hebben hun euthanasiewens
niet kenbaar gemaakt aan hun directe omgeving. Meneer Stoof heeft
er met niemand over gesproken omdat hij geen naasten heeft en

Verwey-Jonker Instituut - 97



mevrouw de Lange omdat de relatie met haar kinderen niet goed is.
Mevrouw Bosch heeft in het kader van het vernieuwen van haar
euthanasieverkiaring aan een nicht gevraagd of deze gevolmachtig-
de wilde zijn. Alhoewel dit gesprek goed is verlopen, heeft ze niet
gesproken over haar concrete euthanasiewens. De kinderen van
mevrouw van Dalen en mevrouw Baas en de gevolmachtigden van
mevrouw Lanser zijn allen volledig op de hoogte van de wens van
deze clidnten, om niet meer verder te leven en de suthanasiswens.

Meneer Stoof heeft nooit enige actie ondernomen naar zijn nieuwe
huisartsen (een praktijk met twee artsen). Aangezien zijn gezondheid
nog goed is heeft hij zijn huisartsen de afgelopen faren maar een
enkele keer ontmoet. Er is nauwelijks sprake van een relatie waar-
door meneer Stoof het moeilijk vindt over een dergelik onderwerp
met zijn huisartsen te praten. Mevrouw van Dalen heeft bij de actuz_:l—
lisering van haar verklaring een gesprek met haar huisarts gehad in
algemene termen of de aris in principe bereid is euthanasie tpe e
passen, Op gelijke wijze heeft mevrouw Bosch er met haar huisarts
over gesproken bij een kennismakingsgesprek toen zij, na de dood
van haar man, op zoek was naar een nieuwe huisarts. Ze heeft wel
met haar huisarts over haar doodswens, maar niet over haar eutha-
nasiewens gesproken. Mevrouw Lanser en mevrouw Baas hebben
daarentegen bij het afgeven van hun euthanasieverklaring wel ge-
sproken over hun euthanasiewens. Mevrouw de lange is erover
begonnen met haar huisarts toen zij tegen de wil van de artsen het

ziekenhuis had verlaten.

Alleen mevrouw Baas geeft aan dat haar relatie met de huisarts
goed is. De andere cliénten spreken over een minder goede of geen
relatie met hun huisarts. Mevrouw Bosch zegt hierover: Ik spreek
hem zo weinig en ben snel bang te veel fe ziin'.

reacties naasten '
Zoals gezegd, heeft meneer Stoof niemand in zijn naaste omgeving
met wie hij over zijn wens kan praten. De interviewer was de eerste
persoon met wie meneer Stoof uitgebreid over zijn verlangen heeft

gesproken.

Volgens mevrouw van Dalen willen haar kinderen niet meewerken
aan de realisering van haar wens. Zij formuleert het als volgt: "De
kinderen weten dat ik ljever vandaag dan morgen doodga, maar
vooral mijn oudste dochter ligt dwars. Ze onderschat mijn depressie.
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Ze weet het wel maar ze beseft niet dat het een martelgang is'.
Mevrouw van Dalen gaf geen toestemming voor een gesprek met
(een van) haar kinderen. Ook mevrouw de Lange gaf geen toestem-
ming om met haar kinderen te praten. Zelf zegt mevrouw de Lange
dat een van haar kinderen er in eerste instantie niet over wilde pra-
ten, maar in tweede instantie gezegd had: 'Het is uw feven en u
moet maar zelf doen waar u zin in heeff. Haar tweede kind is katho-
liek geworden en is vanwege zijn geloof tegen euthanasie. Mevrouw
Lanser zegt dat haar naasten (twee vrienden) haar wens respecteren
maar ze praat er met hen niet vaak over: 'tk mag een heel gelukkige
indruk maken, ik kan goed toneelspelen. Ik wil ook leuk zijn voor
mijn vrienden, maar ik vind het leven verschrikkelijk'. Haar vrienden
reageerden in eerste instantie op haar doodswens door te wijzen op
het feit dat ze nog veel heeft om dankbaar voor te zijn. Volgens hen
heeft het verlangen van mevrouw sterk te maken met haar stem-
ming. 'De ene dag zegt mevrouw dat ze dood wif en de andere dag
maakt ze plannen om op vakantie te gaan.’ Dit heeft tot de gevolg
dat haar vrienden niet meer reageren wanneer ze erover begint.

Mevrouw Bosch heeft-met haar nicht alleen gesproken over de vraag
of haar nicht gevolmachtigde wilde zijn. Hierop heeft haar nicht vol-
gens mevrouw Bosch positief gereageerd. Maar mevrouw Bosch
heeft niet gesproken over haar euthanasiewens. Haar nicht merkt op
dat mevrouw Bosch veel bezig is met haar gezondheid en veel con-
flicten heeft met artsen. Ze reageert zo weinig mogelijk op deze con-
flicten. Een van de kinderen van mevrouw Baas zegt weliswaar op
de hoogte van de wens van zijn moeder, maar zijn moeder vraagt in
feite een bevestiging van haar omgeving of de beslissing die zij
neemt om niet meer te willen leven de juiste is. Enerzijds vraagt ze
om een rechtvaardiging voor haar beslissing, terwijl ze anderzijds
twijfelt over de termijn waarop zij wil sterven. Dit blijkt ook uit het
interview dat we met mevrouw Baas hadden.

reactie huisartsen

De huisartsen van mevrouw van Dalen, mevrouw Lanser, mevrouw
Baas en mevrouw de Lange zijn op de hoogte van de wens dat zij
willen sterven. Mevrouw de Lange en mevrouw Lanser kregen een
afwijzende reactie van hun huisartsen. Deze artsen wilden er verder

“hiet over praten. Met de huisarts van mevrouw de Lange is niet ge-

sproken. De huisarts van mevrouw Lanser bevestigt haar wens maar
zegt: "Een huisarts is er niet om het ouderdomsprobleem op te los-
sen met euthanasie'. Volgens de huisarts is mevrouw Lanser een-
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zaam en wil ze geen hulp om iets aan haar eenzaamheid te doen.
Haar euthanasieverzoek en de daarop volgende weigering van de
huisarts heeft hun relatie onder druk gezet.

De huisarts van mevrouw Baas heeft meteen kenbaar gemaakt dat
hij vanwege zijn geloof nooit mee zal werken aan euthanasie. Me-
vrouw Baas heeft een goede relatie met haar huisarts en beiden ziin
van mening dat zijn afwijzing geen gevolgen heeft voor hun relatie.

De huisarts van mevrouw van Dalen heeft als reactie op de wens
van mevrouw getracht ists te doen aan de eenzaamheid van me-
vrouw door de Riagg in te schakelen. Sindsdien krijgt mevrouw via
de Riagg wekelijks bezoek van een vrijwilliger. De huisarts zegt zelf
niet ingegaan te zijn op de doodswens van mevrouw omdat hij niet
overtuigd is van de ernst van deze wens. '

verdere acties van de cliénten

Tegenover de naasten hebben de meeste cliénten (voor zover zij
hun euthanasiewens hadden uitgesproken) hun wens meerdere ma-
len herhaald. Verschillende cliénten spreken over een dilemma.
Enerzijds kun je niet dag en nacht over doodgaan praten, want dan
wordt de verhouding met de naasten verstoord of belast je je naas-
ten met jouw problemen. Anderzijds gaan de naasten {wanneer je er
niet over praat) er van uit dat het allemaal niet zo erg is, juist omdat
je er niet over praat.

Mevrouw Bosch heeft geen verdere stappen ondernomen na de
negatieve reactie van de huisarts op haar wens om te sterven. Me-
neer Stoof heeft als enige actie (behalve de medewerking aan het
onderzoek) enige tijd geleden contact gezocht met de ledenhulp-
dienst van de NVVE. Het bezoek van een medewerker van de leden-
hulpdienst leverde niets op want het klikte niet.

Mevrouw van Dalen heeft na de negatieve reactie van de huisarts
eerst geprobeerd een nieuwe huisarts te vinden. Zij heeft vijf huisart-
sen benaderd maar verschillende artsen gaven te kennen geen nieu-
we patiénten meer aan te nemen. Twee jaar geleden hesft ze een
poging tot zelfdoding gedaan. Tevens heeft ze contact gezocht met
de NVVE. De medewerker van de NVVE zei dat er weinig hoop is in
haar situatie omdat ze nog veel te goed is en dat daarom niemand
haar zou willen helpen (aan middelen). Boven haar bed in het ver-
zorgingshuis heeft mevrouw van Dalen een briefie hangen waar op
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staat dat ze niet geholpen wil worden als iemand haar Ziek zou vin-
den. Ook mevrouw de Lange is na de weigering van de huisarts op
zoek gegaan naar een andere huisarts. Zij kreeg, net als mevrouw
van Dalen, te horen dat de huisartsen in haar woonplaats geen pa-
tisnten van elkaar overnemen.

Mevrouw Lanser heeft ook contact opgenomen met ledenhulpdienst
van NVVE. Net als meneer Stoof zegt ze: 'We lagen elkaar absoluut
niet. Ik kon met de medewerker niet praten en ik heb verder geen
contact meer gezocht. Verder heeft mevrouw Lanser geen stappen
ondernomen. In de periode tussen het eerste en het tweede inter-
view is mevrouw Lanser verhuisd naar een verzorgingshuis. Ze was
Ziek en in de war. Ze is tevreden over het verblijf maar ‘de eenzaam-
heid is groter geworden. ftk ben uitgeleefd .

Mevrouw Baas heeft na de weigering van haar huisarts om in te
gaan op haar verzoek, drie jaar geleden de huisarts verzocht haar
vesparax voor te schrijven. Dit heeft hij gedaan en op dit moment
heeft ze zoals ze zelf zegt 'de mediciinen in huis’. Begin jaren tach-
tig, vlak na het overlijden van haar man, heeft ze tevens contact
gezocht met de ledenhulpdienst van de NVVE omdat met haar toen-
malige huisarts niet gesproken kon worden over euthanasie. Deze
gesprekken heeft zij toen zeer gewaardeerd. De laatste jaren heeft
mevrouw geen contact meer gehad met de NVVE.

reactie naasten
Het dilemma van de cliénten zoals hierboven geschetst, blijkt ook uit

de interviews met de naasten. Naasten bij wie de cliénten blijven
hameren op hun euthanasiewens, voelen dit als een grote belasting
en proberen erover heen te praten. Bij cliégnten die het onderwerp
maar laten zitten, zijn de naasten van mening dat het wel meevalt

met de doodswens.

reactie huisartsen

De huisarts van mevrouw van Dalen heeft niet gereageerd op haar
poging tot zelfdoding. Hij geeft zelf aan bewust het contact met me-
vrouw op een laag pitje te hebben gezet. De reden hiervoor is dat hij
toch niet tegemoet kan komen aan haar euthanasiewens, die het

‘gevolg is van eenzaamheid. Hij vindt de situatie van mevrouw wel

verbeterd sinds zij onder behandeling is van de Riagg.

Verwey-Jonker Institaut 101




Toen de huisarts van mevrouw de Lange heorde dat zij op zoek was
naar een andere huisarts, reageerde hij door haar als patiént te
schrappen. Mevrouw nam daar geen genoegen mee. De relatie met
haar huisarts is daarna enige tijd slecht geweest. Hij controleerde
steeds of ze niet te veel medicijnen had. Nu ze het onderwerp eutha-
nasie niet meer ter sprake brengt, is de relatie verbeterd.

Volgens mevrouw Baas is haar huisarts wel bereid haar te helpen na
haar zelfdoding door een verklaring van natuurlijke dood af te geven.
Met de huisarts zelf hebben we in het kader van het onderzoek niet

gesproken.
Fase 5: heden/toekomst/uitvoering van de wens

Meneer Stoof weet niet wat hif verder zou kunnen doen. Hij zou het
liefst buiten zijn huisarts om, bijvoorbeeld via de NVVE aan middelen
willen komen, zodat hij niemand in zijn omgeving erbij hoeft te be-
trekken en er op een nette manier een einde aan zou kunnen ma-
ken.

Mevrouw van Dalen is bang om het zelf te doen. Ze is ten einde
raad. De huisarts is van mening dat door de hulp van de Riagg het
eenzaamheidsprobleem minder is geworden, maar zelf ervaart zij dit
niet zo. Mevrouw Lanser heeft veel medicijnen in huis. Die zou ze
allemaal tegelijk kunnen innemen, maar ze is bang om weer wakker
te worden en dan ‘als straf naar een verpleaghuis te moeten. Me-
vrouw Lanser: ’lk vind dat de welgeving zo moet zijn dat als de
hulpverlener merkt dat de wens tot euthanasie echt diep zit bij de
patiént, ze middefen mogen verstrekken. Ik vind niet dat de huisarts
het drankje moet geven; geef mensen pillen en laat ze deze inne-
men wanneer zij willen. Dan belast je een arts niet. Mevrouw Bosch
zegt over haar situatie: "Ik zal fiever vandaag dan morgen gaan.
Tegelijkertid weet ik dat mijn lichamelijke situatie slechter moet
worden. Op dit moment doe ik geen moeite om huip te krijgen, want
dat is verspilde moeite. Maar als ik zelf invioed kan uitcefenen op
de termijn waarop ik dood ga zaf ik het zeker doen. Dus als ik kan-
ker krijg en artsen willen mij opereren dan zeg ik nee en dan moe-
ten ze luisteren’. Mevrouw Baas wil zelfdoding en heeft middelen in
huis maar worstelt met uitvoering van de zelfdoding. Ze wil haar
kinderen (en huisarts) niet belasten met haar zelfdoding en vraagt
eigenlijk toestemming aan haar kinderen. Dit heeft echter tot gevolg
dat haar kinderen zich juist belast gaan voelen. Mevrouw de Lange
stuit zich af voor de buitenwereld. Ze zou graag zien dat bij de NVVE
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zonder tussenkomst van een arts middelen versirekt zouden kunnen
worden aan ouderen, die dan zelf kunnen beslissen wanneer ze
willen sterven.

6.5 Cliénten die nog geen euthanasieverklaring hadden op het
rmoment dat hun verzoek om euthanasie concreet werd

Fase 1: reden/aanleiding om na te denken over euthanasie

Deze groep wordt gevormd door mevrouw Jonker, mevrouw Kuijk en
mevrouw Mooy en de heren Wolf, Poel en de Ridder. Alle geinter-
viewden geven als belangrijke reden om na te gaan denken over
euthanasie, het achteruitgaan van de gezondheid, of de kans daarop
en de gevolgen die dit zal hebben in de toekomst op de kwaliteit van
hun leven (opname in een ziekenhuis of verpleegiehuis/ blindheid/
afhankelijk worden van je omgeving). Met andere woorden ze zijn
bang voor het aftakelingsproces in hun leven en voor het toekomstig
stervensproces. Drie cliénten (mevrouw Jonker, mevrouw Kuijk en
meneer Poel) zeggen daar expliciet bij dat zij zoveel hebben meege-
maakt in hun leven dat het voor hen niet meer zo hoeft. Ze zijn le-
vensmoe. Bij mevrouw Jonker speelt haar corlogsverleden en de
teleurstelling in de wijze waarop de samenleving zich ontwikkeld
heeft, een aanvullende rol.

Bij deze angsigevoelens voor de toekomst en het 'klaar met het
leven’ gevoel speelt mee dat deze cliénten, met uitzondering van
meneer de Ridder, of geen naasten hebben met wie zij rekening
zouden moeten of willen houden of nauwelijks contact hebben met
hun naasten. Dit wil niet zeggen dat deze cliénten helemaal geen
sociaal netwerk hebben maar er zijn geen personen met wie zij een
geladen onderwerp als euthanasie kunnen bespreken. Het gebrek
aan een dergelijk sociaal netwerk betekent ook dat afhankelijk zijn
van anderen in de toekomst betekent afhankelijk zijn van vreemden.
Meneer Wolf, mevrouw Jonker en mevrouw Mooy hebben zelf lang-
durig personen in hun omgeving verzorgd en het stervensproces van
deze personen in een instelling als afschrikwekkend voorbeeld mee-

7 gemaakt.

Het ontbreken van een sociaal nefwerk komt ook tot uitdrukking in
het feit dat we in het kader van het onderzoek maar met één naaste
{een van de kinderen van meneer de Ridder) van deze groep cli-

Verwey-Jonker Instituut 103



enten gesproken hebben. Bij drie cliénten hebben geen gesprekken
met naasten plaatsgevonden. Bij mevrouw Mooy hebben we gespro-
ken met een vrijwilliger die bij mevrouw op bezoek komt en bij me-
neer Poel hebben we met een medewerker van het verzorgingshuis
gesproken,

Hoe concreet is de wens op het moment van het onderzoek?

Net als pij de groep cliénten in de vorige paragraaf, hebben we aan
dez_e clisnten gevraagd in welke mate hun verzoek om eutha-
nasie/hulp bij zelfdoding op dit moment urgent is. Mevrouw Jonker
en mevrouw Mooy zeggen dat het voor hen eigenlijk nu al afgelopen
mag zijn. Mevrouw Kuijk en meneer de Ridder hebben beide proble-
men met hun gezichtsvermogen. Zij kiezen voor euthanasie of zelf-
doqu op het moment dat zij blind worden. Meneer Wolf zegt dat hij
voor zichzelf heeft besloten dat zijn leven voorbij kan zijn als hij 65
jaar wordt. Meneer Poel is onduidelijk over zijn wens. In het eerste
l!’_etervjew zag hij het niet meer zitten en zei hij dat hij zo snel moge-
Iu.}; wilde sterven. In het tweede interview was hij veel vager en zei
hij alleen dat hij graag over de middelen wilde beschikken.

Fase 2. serste stap

Bij c_ieze groep is het niet alfijd duidelijk of en in hoeverre zij al voor
het invullen van de euthanasieverklaring met hun naasten gesproken
hebbgn. Dit komt mede omdat wij, op één uitzordering (bij menser
de Ridder) na, niet met deze personen zelf gesproken hebben. Wat
peireft meneer de Ridder, zegt een van de kinderen dat zijn vader al
tien jaar geleden eens met hem zijdelings over euthanasie heeft
gesproken.

Mgneer de Ridder heeft in deze periode een gesprek gehad met zijn
hglsarts om na te gaan hoe de houding van zijn huisarts is ten aan-
zien van euthanasie naar aanleiding van zijn oogziekte. Meneer Wolf
heeft eerst met ziin huisarts gesproken over euthanasie. In dit ge-
sprek“heeft hij zijn huisarts verteld dat hij op zijn 65ste een einde
aan Zijn leven wil maken. Ziin huisarts heeft hem naar aanleiding van
dit gesprek verwezen naar de NVVE waar meneer informatie zou
kunnen krijgen over euthanasie en over een euthanasieverklaring.
Meneer Wolf heeft vervolgens contact opgenomen met de NVVE.
Meneer Poel heeft ongeveer twee jaar voor het invuilen van zijn
euthfnasieverklaring tegenover zijn huisarts ziin euthanasiewens
geuit.
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Mevrouw Jonker heeft via een vriendin gehoord over het bestaan
van de NVVE. Vervolgens is zij samen met een medewerker van de
NVVE naar een voorlichtingsbijeenkomst over euthanasie geweest.

reactie huisartsen
Volgens meneer Wolf heeit ziin huisarts verbaasd gereageerd toen

meneer in een consult inging op zijn wens om op ziin 65ste te willen
sterven. De huisarts zelf zegt dat hij reeds in dat gesprek heeft aan-
gegeven dat in de situatie waarin meneer zich nu bevindt geen spra-
ke kan zijn van medewerking van zijn kant aan een verzoek om eu-
thanasie. De huisarts geeft wel aan dat meneer zal blijven volgen en
open zal staan voor gesprekken in de toekomst.

Volgens de huisarts heeft meneer Poel eind jaren tachtig ernstig ziek
in het ziekenhuis gelegen. Meneer is toen in het ziekenhuis in leven
gehouden terwijl hij eigenlifk dood wilde. Achteraf was meneer zeer
boos dat de doktoren hem op alle mogelijke manieren in leven heb-
ben gehouden. Naar aanleiding van deze ervaring is meneer Poel
met zijn huisarts gaan praten. De huisarts heeft hem toen geadvi-
seerd om een euthanasieverklaring op te stellen. De huisarts heeft
meneer in deze periode ook geadviseerd samen met zijn vrouw naar
een verzorgingshuis te verhuizen zodat de zorg voor zijn vrouw niet
meer alleen op de schouders van meneer Poel zou rusten.

Volgens meneer de Ridder reageerde zijn huisarts in eerste instantie
positief op de vraag van meneer hoe zijn houding is ten opzichte van
euthanasie. De huisarts is volgens meneer de Ridder ingegaan op
de wettelijke regeling en zou toegezegd hebben dat hij meneer, wan-
neer hij zijn gezichtsvermogen zou verliezen, zou helpen met medi-
cijnen. Meneer de Ridder schetst ziin relatie met zijn huisarts als

goed.

Fase 3: een formele regeling treffen

Het opstellen van de euthanasieverklaring

Mevrouw Mooy heeft begin jaren negentig toen zij haar intrek nam in
een verzorgingshuis haar euthanasieverklaring opgesteld. Aangezien
mevrouw geen kinderen of andere naasten heeft, heeft ze een van
de medewerkers van het verzorgingshuis gevraagd als gevolmachtig-
de op te treden. Deze medewerker is inmiddels nist meer werkzaam
bij het verzorgingshuis en Mevrouw heeft ook geen contact meer met
haar. Haar ingevulde euthanasieverklaring heeft ze overhandigd
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tijdens een kennismakingsbezoek met de huisarts toen ze in het
verzorgingshuis ging wonen. Tevens heeft ze toen gezegd dat zjj
niet verder wilde leven.

Meneer Poel heeft ook begin jaren negentig samen met zijn vrouw
een euthanasieverklaring opgesteld (volgens de huisarts heeft me-
neer naar aanleiding van een verblijf in het ziekenhuis zijn euthana-
sieverklaring ingevuld). Een van zijn kinderen is gevolmachtigde.
Mevrouw Jonker en mevrouw Kuijk hebben ieder twee jaar geleden
hun euthanasieverklaring ingevuld. Beiden hebben geen gevolmach-
tigde. Mevrouw Jonker heeft haar euthanasieverklaring afgegeven
aan haar huisarts. Mevrouw Kuijk heeft wel een nicht die voor haar
alle financiéle zaken afhandelt en de bevoegdheden daartoe heeft.
Mevrouw Kuijk gaat er van uit dat dit familielid dan ook in verband
met haar euthanasieverklaring kan optreden als gevolmachtigde. Dit
is niet officieel vastgelegd en zij heeft er ook niet expliciet met haar
nicht over gesproken. Mevrouw Kuijk heeft enige tijd na het invullen
van haar verklaring tijdens een huisbezoek van de huisaris over haar
verklaring gesproken en gevraagd of haar huisarts haar wilde helpen
als ze blind zou worden. Meneer Wolf heeft een jaar geleden na het
gesprek met de huisarts zijn euthanasieverklaring (zonder gevol-
machtigde) getekend en vervolgens opgestuurd aan zijn huisarts.

Meneer de Ridder is al enige tijd lid van de NVVE en heeft een eu-
thanasieverklaring in huis maar had deze fen tijden van het eerste
interview nog niet getekend. De redenen die hij hiervoor aangeeft
zijn: het moet in viervoud en het lezen gaat erg moeizaam, het gaat
pas spelen als hij echt blind wordt en hij wil zijn kinderen er niet mee
lastig vallen. Na het eerste interview heeft meneer de Ridder alsnog
ziln verklaring ingevuld. Een van zijn kinderen is gevolmachtigde.

reacties naasten
Het is moeilijk om over de reacties van naasten te spreken wanneer
deze er niet zijn of wanneer de cliént geen of weinig contact met de

naasten (kinderen) heeft.

Volgens mevrouw Mooy zijn haar kennissen in het verzorgingshuis
op de hoogte van het feit dat ze een euthanasieverklaring heeft,
maar heeft ze nooit over haar doodswens gesproken. In het gesprek
met een vrijwilliger die regelmatig bij haar op bezoek komt, kwam
naar voren dat mevrouw Mooy hem gevraagd had als gevolmach-
tigde op te treden maar dat heeft hij geweigerd vanwege zijn geloof.
Deze vrijwilliger zegt zelf wel op de hoogte te zijn van het feit dat
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mevrouw niet verder wil leven. Uit het gesprek dat gevoerd is met de
medewerker uit het verzorgingshuis van meneer Poel blijkt dat deze
medewerker wel op de hoogte is van het bestaan van de euthanasie-
verklaring van meneer maar niet van zijn concrete wens om fe ster-
ven.

Alleen bij meneer de Ridder kunnen we nagaan wat de reactie van
zijn kinderen is. Met een van zijn kinderen heeft meneer slechts
zijdelings over zijn euthanasieverklaring gesproken omdat deze rela-
tie niet zonder problemen is. Met zijn andere kind heeft hij er uitge-
breider over gesproken maar meneer zegt zelf dat het moeilijk is met
jonge mensen hierover een gesprek te voeren omdat zij er nog niet
aan toe zijn. Ziin kind zelf zegt dat de relatie tussen zijn vader en de
kinderen niet zodanig is dat er zeer vertrouwelijke gesprekken kun-
nen plaatsvinden. Zij hebben er dan ook alleen terloops over gespro-
ken maar zijn kind is wel van mening dat het regeien van een eutha-
nasieverklaring en het denken over euthanasie past bij het karakter
van zijn vader. Ziin reactie was: 'Als jif dat vindt dan is dat jouw
goed recht.

reacties huisartsen

Meneer Wolf heeft zijn verklaring toegestuurd aan zijn huisarts.
Sindsdien heeft er geen gesprek meer plaatsgevonden met de huis-
aris.

Volgens mevrouw Mooy heeft ze meerdere keren aan haar huisarts
kenbaar gemaakt dat zij niet verder wenste te leven. Dit gebeurde in
termen van: 'Hoevee! tabletten moet ik innemen om niet meer ver-
der te leven? en ik wil niet meer; ik wil desnoods een morfinespuit .
Het is niet duidelijk uit haar verhaal of ze haar wens ook geuit heeft
toen zij haar euthanasieverklaring aan de huisarts gaf. In ieder geval
heeft de huisarts negatief gereageerd op al haar verzoeken. Volgens
de huisarts heeft mevrouw Mooy haar concrete verzoek, de eerste
keer dat hij bij haar op huishezoek kwam, geuit en toen heeft ze ook
haar euthanasieverklaring overhandigd. De huisarts zegt vaak met
haar over het onderwerp gesproken te hebben en hij heeft naar aan-
leiding van haar herhaaldelijk verzoek een collega geraadpleegd en
gevraagd met mevrouw te gaan praten.

Meneer Poel heeft, volgens de huisarts, teen hij zijn euthanasiever-

klaring overhandigde aan de huisarts, opnieuw zijn doodswens geuit.
De huisarts heeft allereerst gewezen op het feit dat meneer Poel niet
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alleen is, maar ook nog een pariner heeft. Tevens heeft hij hem
duidelijk gemaakt dat, ook al is hij niet gezond, zijn gezondheid niet
dusdanig is dat dit het toepassen van euthanasie zou rechtvaardi-
gen. Hij heeft meneer Poel geadviseerd samen met zijn vrouw naar
een verzorgingshuis te gaan zodat meneer Poel de verzorging van
zijn vrouw voor een deel zou kunnen overdragen.

Mevrouw Jonker heeft de verklaring afgegeven aan haar huisarts.
Haar huisarts heeft direct laten weten tegen euthanasie te zijn ge-
zien zijn geloof. Mevrouw Jonker heeft een goede relatie met haar
huisarts en kan zich zijn situatie inleven: 'Hif heeft een jong gezir'.
Mevrouw Jonker: 'Mijn huisarts weet hoe ik erover denk maar ik zal
hem nooit belasten met een verzoek om euthanasie zolang het nog
strafbaar is’. Ook de huisarts van mevrouw Kuijk heeft meteen bij het
in ontvangst nemen van de euthanasieverklaring gezegd dat hij prin-
cipieel tegen euthanasie is. Maar zelfs als hij geen tegenstander zou
zijn, dan kan blindheid ncoit een reden zijn om in te gaan op een
verzoek om euthanasie.

Meneer de Ridder had in dit stadium zijn verklaring nog niet gete-
kend.

Fase 4: tweede en volgende stappen

Meneer Wolf heeft nadat hij zijn euthanasieverklaring naar zijn huis-
arts had opgestuurd geen verdere acties ondernomen. Hij was tevre-
den over de eerste reactie van de huisarts. Naar aanleiding van het
eerste interview in het kader van het onderzoek heeft hij opnisuw
contact opgenomen met zijn huisarts en gevraagd of hif een gesprek
kon hebben over zijn euthanasiewens. Er was een afspraak ge-
maakt, maar door ziekte van de huisarts is dit gesprek uitgesteld
waardoor ten tijde van het tweede interview dit gesprek nog niet had
plaatsgevonden. Dit was wel het geval op het moment dat het inter-
view met de huisarts plaatsvond.

Mevrouw Jonker heeft het afgelopen jaar alle zaken rondom haar
einde geregeld, zoals haar testament, haar begrafenis etc. Ten aan-
zien van haar doodswens heeft ze wel gesprekken gevoerd met haar

huisarts, met wie ze een hele goede relatie heeft maar zij wil hem

niet vragen om haar te helpen met euthanasie of zelfdoding. Verder
heeft zij geen stappen ondernomen. :
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Mevrouw Kuijk heeft na de weigering van haar huisarts gevraagd of
haar huisarts haar zou kunnen helpen aan een andere huisarts die
haar wel zou willen helpen. De huisarts heeft aangegeven dat geen
enkele huisarts bereid is tot euthanasie als de reden alleen blindheid
is. Mevrouw Kuijk heeft haar huisarts het boek van Drion geleend om
haar duidelijk te maken dat haar situatie overeen komt met de oude-
ren die Drion in zijn publikatie beschrijft. Vervolgens heeft mevrouw
contact gezocht met de ledenhulpdienst van de NVVE. De fedenhulp-
dienst bevestigde de mening van de huisarts dat niemand haar zal
helpen. De enige adviezen die de NVVE kon geven waren: zelf pro-
beren de medicijnen te bemachtigen of niet meer te eten en te drin-
ken. Daarna heeft mevrouw geen stappen meer ondernomen.

Mevrouw Mooy heeft de afgelopen jaren tweemaal een poging tot
zelfdoding gedaan. De huisarts heeft haar na haar pogingen doorver-
wezen naar een psychiater. Ze heeft intussen verschillende psychia-
ters gehad en ook aan hen heeft ze zonder succes een verzoek om
hulp voor het begindigen van haar leven gedaan. Ock aan de verzor-
gers in het verzorgingshuis heeft ze naar eigen zeggen regelmatig
om 'pilleties’ gevraagd. Mevrouw Mooy heeft enige jaren geleden
contact gezocht met de directeur van de NVVE en met de heer Drion
met de vraag of deze haar zouden kunnen helpen.

Meneer Poel heeft, toen hij enige tijd in het verzorgingshuis woonde,
opnieuw kenbaar gemaakt aan zijn huisarts dat hij niet langer wilde
leven en of de huisarts hem daarbij zou willen helpen. Het is niet
duidelijk of hij verder nog stappen heeft ondernomen.

Meneer de Ridder heeft twee jaar geleden een nieuwe huisarts ge-
kregen omdat zijn oude huisarts met pensioen ging. Toen bleek dat
ziin nieuwe huisarts zeer terughoudend reageerde op zijn (toekomsti-
ge) euthanasiewens, heeft meneer contact opgenomen met zijn oude
huisarts. Vervolgens heeft er een gesprek plaatsgevonden tussen
meneer de Ridder en de beide huisartsen. Naar aanleiding van het
cerste interview in het kader van het onderzoek heeft meneer de
Ridder zijn euthanasieverklaring ingevuld. Een van zijn kinderen is

gevolmachtigde.

reacties naasten
We hebben alieen de reactie van een naaste, namelijk een van de

kinderen van meneer de Ridder. Op de vraag in hoeverre een wens
van meneer de Ridder serieus is, antwoordt deze naaste dat het
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waarschijnlijk afhangt van de wijze waarop de gezondheidssituatie
zich zal ontwikkelen. Mocht meneer de Ridder zeer geleidelijk blind
worden, dan zal meneer zich er wel in schikken. Mocht meneer plot-
seling blind worden of snel lichamelijk achteruit gaan, dan zal de
wens van meneer wel serieus kunnen worden, mede in het licht van
het feit dat meneer na terugkomst uit het buitenland zich eenzaam
voelt. De vriend van mevrouw Mooy is van mening dat ze nu al zo
lang zegt dat ze liever wil sterven dat de wens waarschijnlijk wel

serieus is.

De medewerker van het verzorgingshuis van meneer Poel is nief op
de hoogte van zijn concrete wens.

reacties huisartsen

Alhoewel meneer Wolf tevreden is over de reactie van zijn huisarts,
plaatst de huisarts vraagtekens bij zijn verzoek. Hij heeft meneer
Wolf proberen duidelijk te maken dat een vraag om euthanasie als
hij 85 jaar wordt nooit ingewilligd zal worden. Echter zover is het nog
niet en de huisarts is, net als meneer Wolf, van mening dat gesprek-
ken in de toekomst meer duidelijkheid zullen brengen. Mevrouw Jon-
ker is zeer tevreden over haar gesprekken en contacten met haar
huisarts. Zij wil van hem geen hulp in de vorm van euthanasie maar
krijgt wel hulp in de vorm van begrip en ondersteuning. Met de huis-
arts zelf heeft geen gesprek plaatsgevonden, De huisarts van me-
vrouw Kuijk heeft duidelifk aangegeven dat zij mevrouw Kuijk niet zal
helpen, mocht mevrouw blind worden. Mevrouw Kuijk is een hele
sterke vrouw en de huisarts denkt dat als het zover komt zij goed in
staat zal zijn zich aan te passen aan de nieuwe situatie. Zij begrijpt
de angst van mevrouw om afhankelijk te worden maar denkt dat er
wegen genoeg Zijn om haar te ondersteunen en deze angst te ver-
kleinen. Mevrouw Kuijk zelf zegt zeer tevreden te zijn over de relatie
met haar huisarts (i.t.t. de huisarts die zij daarvoor had) en zij vindt
het heel moeilijk om op zoek te gaan naar een andere huisarts.

De huisarts van Mooy geeft aan dat hij de afgelopen jaren op ver-
schillende manieren heeft geprobeerd de situatie van mevrouw te
verlichten, door veel te praten en hulp fe bieden via een psychiater.
Mevrouw Mooy wijst alle hulp echter af.

Meneer Poel is volgens zijn huisarts zeer ambivalent in zijn verlan-

gen om te sterven. Enige maanden geleden heeft de huisarts het
onderwerp euthanasie weer te sprake gebracht bij een bezoek aan
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meneer Poel. Op dat moment wilde meneer Poel er niet over praten
met als reden dat hij nog voor zijn vrouw moest zorgen. De huisarts
is van mening dat hij geen duidelijke signalen van meneer krijgt wat
hij wil. Dit wordt bevestigd in het interview met de medewerker van

_het verzorgingshuis.

De gepensioneerde huisarts van meneer de Ridder is van mening
dat hij meneer de Ridder nooit een toezegging heeft gedaan dat hij-
hem zou helpen als meneer blind zou worden.

Fase 5: toekomst/uitvoering

Meneer Wolf is van mening dat het krijgen van euthanasie/hulp bij
zelfdoding een proces is dat hij zelf kan beinvioeden. Hij zegt zelf
dat hij een bepaald traject heeft uitgezet naar het moment dat hij 65
jaar wordt. Hij is tamelijk optimistisch over het verlcop van dit pro-
ces. Meneer de Ridder is optimistisch over de toekomst wanneer het
voor hem zover is. Hij verwacht dat zijn oude huisarts, indien nodig,
bereid is een bemiddelende rol te vervullen naar zijn huidige huisarts
toe.

De andere vier cliénten zeggen allemaal dat ze op een punt zijn
gearriveerd dat zij geen uitweg meer zien, Ze willen de naaste om-
geving (inclusief de huisarts) niet belasten met hun wens om te ster-
ven. Zij zouden allemaal graag medicijnen in hun bezit willen zodat
Zij hun dood in eigen handen kunnen nemen. Ze begrijpen niet dat
het verstrekken van middelen door de huisarts ook strafhaar is 'want
dan doe ik het foch zelf. Net als bij de varige groep oudere cliénten
vestigen zij hun hoop op de achteruitgang van de gezondheid waar-
door zij misschien gehoor krijgen voor hun verzoek. Alle vier cliénten
reageerden op de oprosp om mee te werken aan dit onderzoek om-
dat zij hoopten op deze wijze aan de middelen te kunnen komen.

6.6 Conclusies: problemen en strategiegn

Deze groep cliénten kenmerkt zich door het feit dat ze in meerder-
heid boven de zeventig jaar zijn, geen partner {meer) hebben en, in
vergelijking met ouderen in het algemeen, verhoudingsgewijs vaak
geen kinderen hebben. Zij zien voor zichzelf weinig of geen toe-
komstperspectieven.
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D_eze groep cliénten onderscheidt zich ook van de andere groepen
uit het onderzoek door het hopeloze gevoel dat zij hebben dat ze op
een 'dood’ spoor zijn beland. Zij willen binnen afzienbare termijn
euthanasie/zelfdoding maar weten niet (meer) wat ze zouden kunnen
doen om dit te bewerkstelligen.

Eep van de conclusies uit de verhalen van deze cliénten is dat het
weinig lijkt uit te maken of zij al jaren in het bezit zijn van een eutha-
nasieverklaring of dat zij een euthanasieverklaring hebben opgesteld
op het moment dat zij concreet gingen nadenken over euthanasie.
Zolang er niets aan de hand is en de verklaring uit voorzorg is opge-
steld, zijn er weinig problemen. Op het moment dat het verzoek con-
creet wordt, ontmoeten zij barriéres op hun weg.

Problemen

I-!et kernprobleem van de cliénten in dit hoofdstuk is dat zij voor
zichzelf geen of weinig toekomstperspectief meer zien, mede gezien
hun leeftijd, maar dat er volgens de huisartsen geen sprake is van
een uitzichtloos en ondraaglijk liiden. Volgens de huisartsen voldoen
deze cliénten niet aan de voorwaarden waaronder euthanasie is
ftoegestaan omdat hun verzoek voortkomt uit angst voor de aftakeling
in de toekomst, eenzaamheid en levensmoeheid.

Het andere grote knefpunt bij de cliénten in deze groep is het ontbre-
ken van een sociaal netwerk (kinderen en/of pariner}. Dit gemis ver-
sterkt de wens om te sterven omdat deze cliénten zich vaak een-
zaam voelen en weinig levensvreugde kennen. Tevens is het afleen
zijn een reden om het niet te laten aangezien er niemand is die zal
lijden onder de dood van de cliént. Aan de andere kant vormt het
ontbreken van een sociaal netwerk ock een probleem omdat er nie-
mand is die deze cliénten kan ondersteunen in hun verzoek om eu-
thanasie. Ze moeten de strijd alleen aan.

Maar ook in die gevallen waar wel sprake is van een sociaal netwerk
doet zich een paradoxale situatie voor. Als clienten weinig praten
over hun euthanasiewens, omdat zij hun kinderen/vrienden niet lastig
willen vallen met hun problemen, dan wordt al snel gezegd dat de

doodswens niet za sterk is, want ze praten er niet over. Als zij er wel

vaak over praten dan wordt er na verloop van tijd niet meer gerea-
geerd. : .
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Uit het onderzoek komt wel een beeld naar vorén dat cliénten die
een sociaal netwerk hebben, ook al worden zij niet volledig gesteund
in hun sfreven naar euthanasie, minder wanhopig zijn dan cliénten
die niemand hebben waarmee ze kunnen praten over hun verlangen

om te sterven.

De invioed van de relatie tussen de cliént en de huisarts op het ver-
~oek om euthanasie ligt bij deze groep cliénten heel complex. Zo zijn
er clienten die nauwelijks een band met hun huisarts hebben waar-
door ze het heel moeilijk vinden met de huisarts over euthanasie te
praten. Er zijn ook cliénten die juist een heel goede band met hun
huisarts hebben. Deze clignten willen of hun huisaris niet belasten
met hun verzoek omdat euthanasie strafbaar is of vinden het moeilijk
de relatie met de huisarts te verbreken wanneer hij nee heeft gezegd
op hun verzoek om cuthanasie. Tot slot komt het voor dat de relatie
met de huisarts sterk verstoord wordt door het verzoek om euthana-
sie, vooral als dit verzoek meerdere malen geuit wordt.

De cliégnten in deze groep hebben vaak moeite om voor zichzelf op
te komen. Ze vinden het heel moeilijk om op zoek te gaan naar een
andere huisarts uit angst voor de reactie van hun eigen huisarts of
weten zelfs niet dat zij het recht hebben om een andere huisarts te
nemen. De huisartsen geven zelf aan dat het geen zin heeft een
andere huisarts te zoeken omdat er waarschijnlijk geen enkele huis-
arts zal zijn die het verzoek van de clignt zal inwilligen. Zij, die het
wel doen, haken al gauw af wanneer zij een afwijzend antwoord

krijgen.

Een ander belangrijk knelpunt vormt het ontbreken van continuiteit in
de relatie met de huisarts. De groep cliénten die in een ver verleden
cen euthanasieverklaring heeft ingevuld en heeft hesproken met de
huisarts, heeft als het op concretisering van deze wens aankomt te
maken met een nieuwe huisarts die ze als ouderen vanuit een soci-
aal-maatschappelijk zwakkere positie moeten overtuigen van de
realiteit van hun doodswens.

Veel cliénten zijn niet op de hoogte van het feit dat een arts niet
alleen strafbaar is bij een verzoek om euthanasie maar ook wanneer

" een arts hulp bij zelfdoding geeft.
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Een van de reacties die deze cliénten krjgen op hun verzoek om
euthanasie is dat, als ze willen sterven, ze het dan maar zelf moeten
doen, dus zelfdoding. Maar veel ouderen komen niet meer alleen
buiten en zelf op zoek gaan naar medicijnen is dan heel moeilijk.
Soms krijgen de cliénten van de NVVE het advies om te stoppen
met eten en drinken maar dat vinden de cliénten een te [ange weq.
Angst om wat ze de omgeving zullen aandoen wanneer zij een ge-
welddadige poging doen, weerhoudt ze van deze manier van zelfdo-

ding.

Enkele cliénten zijn praktizerend gelovig. Denken over en vragen om
suthanasie druist in tegen de waarden en normen die passen bij dit
geloof. Dit levert problemen, zeker wanneer er vanuit de omgeving
negatief gereageerd wordt op het verzoek. Deze cliénten proberen
ap verschillende manieren een evenwicht te vinden tussen hun ge-
loof en hun wens om te sterven door middel van euthanasie, bijvoor-
beeld door te wijzen op de barmhartigheid van God.

Strategicén

Deze groep cliénten heeft een aantal strategieén gebruikt om het
verzoek om euthanasie of hulp bij zelfdoding kracht bij te zetten of
om het vastgelopen proces een andere wending te geven. Zoals in
dit hoofdstuk gebleken is, hadden deze acties weinig succes.

* Het invullen/herzien van de euthanasieverklaring

Veel cliénten in deze groep zien, net als de cliénten uit de vorige
groepen, het invullen van een euthanasieverklaring als een duidelijke
stap om hun wensen kenbaar te maken. Degenerl, die reeds een
euthanasieverklaring getekend hadden in een ver verleden, hebben
het opnieuw invullen van hun verklaring gebruikt om hun concrete
wens naar voren te brengen. Door het op papier zetten van hun
wensen laten de cliénten aan de buitenwereld weten zeggenschap
over hun eigen: leven en vooral over hun eigen einde te willen hou-
den. Zij lieten vaak hun teleurstelling merken dat een dergelijk docu-
ment in de praktijk zo weinig waarde heeft. Sommigen vinden dat
een euthanasieverklaring genoeg moet zijn voor de buitenwereld om
te voldoen aan hun wensen en hebben daarnaast weinig stappen

meer ondernomen.
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* Het inschakelen van personen/organisaties buiten het sociaal
netwerk

de ledenhulpdienst van de NVVE inschakelen

Veel meer dan in andere groepen hebben de cliénten in deze groep
in de loop van het proces contact gezocht met de ledenhulpdienst
omdat de uitvoering van hun verzoek om euthanasie/hulp bij zelfdo-
ding werd geblokkeerd. Door de NVVE in te schakelen hopen deze
clignten verder geholpen te worden in een proces dat een negatieve
wending heeft gekregen of dat, naar de mening van cliéni, is vastge-
lopen. De verwachtingen die men heeft over de inschakeling van de
NVVE ziin hooggespannen; het leveren van medicijnen en/of het
noemen van namen van artsen die willen helpen. Vaak is men te-
feurgesteld over de handreiking van de NVVE.

meedoen aan het onderzoek

Veel cliénten hebben zich opgegeven voor dit anderzoek in de hoop
voortgang te boeken in een voor hen vastgelopen proces. Op onze
vraag waarom zij zich hadden opgegeven voor het onderzoek, lieten
deze cliénten weten dat zij hoopten dat wij hen misschien zouden
kunnen helpen aan medicijnen of aan de naam van een arts die wel
bereid zou zijn tot euthanasie of het voorschrijven van middelen.

brieven schrifven/aandacht vragen voor zaak

De clignten volgen de discussies over euthanasie in de pers en op
de radio en televisie nauwgezet. In de gesprekken werden herhaal-
delijk documentaires genoemd die op de televisie te zien waren ge-
weest zoals de decumentaire 'dood op verzoek’. Enkelen zeiden in
het verleden aandacht voor hun zaak te hebben gevraagd bij perso-
nen die in de media geweest waren vanwege hun standpunt over
euthanasie, zoals professor Drion.

* Het overschakelen van een verzoek om euthanasie naar een
verzoek om hulp bij zelfdoding

Een strategie die cliénten zelf aangeven, is dat zij overgestapt zijn

van een verzoek om euthanasie naar hulp bij zelfdoding. Zij redene-

ren: als de huisarts mij niet wil helpen, zal ik het zelf moeten doen.

Deze cliégnten weten wel dat het toepassen van euthanasie door

" artsen strafbaar is, maar denken dat verstrekken van middelen door

de arts niet strafbaar is omdat zij de daad dan zelf verrichten.
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* Door niet meer te eten en te drinken

Een van de adviezen die door de NVVE gegeven wordt aan deze
groep cliénten is te stoppen met eten en drinken. Enkelen hebben dit
geprobeerd maar zeggen na enkele dagen gestopt te zijn omdat het,
gezien hun gezondheid, een te [ang proces zou zijn.

* Door het opsparen van medicijnen/ kennis opdoen over me-
dicijnen

Een ander advies dat gegeven wordt is het opsparen van medicij-

nen. Enkelen proberen inderdaad medicijnen te sparen of hebben dit

reeds gedaan. Anderen proberen door het lezen van boeken over

medicijnen inzicht te krijgen in het scort en de hoeveelheid medicij-

nen die zij nodig zouden hebben om een poging te doen. Problemen

die hierbij gesignaleerd worden zijn de volgenden:

- Men is nog gezond waardoor men geen medicijnen krijgt en
dus ook niet kan opsparen.

- Bij een enkele cliént houdt de arts/apotheker in de gaten dat
hij of zij niet teveel medicijnen krijgt.

- Men weet niet hoeveel en welke medicijnen gebruikt moeten
worden.

- Men is niet in staat zelf erop uit te gaan om medicijnen ie
verkrijgen.

Net als niet meer eten of drinken is voor veel oudere cliénten dit

alternatief geen reéel alternatief. Bij cliénten die zeggen al medicij-

nen gespaard te hebben, is de angst groot dat het aantal niet vol-

doende zal zijn waardoor men weer wakker wordt, met alle gevolgen

van dien. Het uitvoeren van de daad brengt te veel risico’s met zich

mee zodat ze het toch niet aandurven zonder hulp.

* Door hulp na zelfdoding te vragen

Deze strategie ligt in het verlengde van de vorige. Eén cliént heeft,
volgens eigen-zeggen, voldoende medicijnen opgespaard voor zelf-
doding maar durft eigenlijk deze medicijnen niet te gebruiken uit
angst voor de gevolgen van de daad. Deze cliént vraagt aan de huis-
arts geen hulp bij zelfdoding maar vraagt hulp na zelfdoding. Om de
naasten niet te belasten met de gevolgen van de daad, vraagt deze
clignt aan de huisarts een verklaring van natuurlijke dood af te ge-
ven, zodat niet bekend zal werden aan de buitenwereld dat er zelf-
doding heeft plaatsgevonden.

De meeste cliénten in deze groep hebben echter geen strétegie
(meer). De situatie van deze groep, voornamelijk ouderen, met een
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verzoek om euthanasie is op dit moment uitzichtioos. De.ze cliénten
hopen dat hun gezondheid dusdanig slechi wordt dat ze in aanmer-
king komen voor euthanasie of zij hopen op een plotselinge dood.
Enkele ouderen hebben de afgelopen periode alle zaken rondom
hun overlijden geregeld zoals de begrafenis en het opmaken van
een testament. Ze zeggen dat ze klaar zijn om te gterven,_ we’gende
dat de kans daarop erg klein is. Enkelen berusten in de satuatle en
verwachten niet dat, in de jaren dat zij nog feven, euthanas:e of hulp
bij zelfdoding zo geregeld zal worden zoals door Drion beschreven

wordt.
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HOOFDSTUK ZEVEN

TELEFONISCH MELDPUNT EUTHANASIE: EEN ONDERZOEK
ONDER NABESTAANDEN

7.1 Inleiding

In de vocrafgaande hoofdstukken hebben we verslag gedaan van het
onderzoek onder cliénten die een verzoek om euthanasie/hulp bij
zelfdoding hebben gedaan. Doel van dit onderzoek was het proces
van omgaan met een verzoek om euthanasie te onderzoeken vanuit
het perspectief van de cliént.

Daarnaast heeft er een tweede onderzoek plaatsgevonden naar het
vadrkomen van gevallen waarbij een persoon vroeg om euthanasie
en waarbij dit verzoek niet is ingewilligd. Doel van dit onderzoek was
om een beter inzicht te krijgen wat er gebeurt in de laatste fase van
het stervensproces. De NVVE heeft daartoe in de week van 23 tot
en met 27 september 1996 een felefonisch meldpunt opengesteld
voor nabestaanden. In § 7.2 doen we verslag van de telefonische
reacties die gedurende deze vijff dagen zijn ontvangen. Het Verwey-
Jonker Instituut heeft vervolgens in okiober 1996 dertig telefonische
follow-up interviews gehouden met naasten van een overleden cliént
waarbij het verzoek om euthanasie uiteindelijk niet werd ingewilligd.
In § 7.3 gaan we in op de laatste fase zoals deze beschreven wordt
door de nabestaanden. In § 7.4 komen de problemen en knelpunten
aan bod en kijken we welke sirategie&n gebruikt zijn door de ver-
schillende actoren. In de laatste paragraaf (§ 7.5} volgt een samen-
vatting.

In dit hoofdstuk zullen we, om verwarring te voorkomen, dezelfde
terminologie gebruiken als in de voorafgaande hoofdstukken. We
spreken van cliénten bij perscnen die om euthanasie/hulp bij zelfdo-
ding gevraagd hebben. De naasten zijn degenen die gebeld hebben
en die verslag doen van de ervaringen van de cliénten met een ver-
zoek om euthanasie/hulp bij zelfdoding.

72 Reacties op het Telefonisch Meldpunt Euthanasie

In de vijf dagen dat het meldpunt was opengesteld, hebben 590 per-
sonen gereageerd.
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Tevens zijn er bij de NVVE vijf schriftelijke reacties binnengekomen
naar aanleiding van de oproep.

Tabel 1 geeft een weergave van de redenen waarom men gebeld
heeft. De belangrijkste redenen dat men belde was omdat men infor-
matie wilde over of lid wilde worden van de NVVE. Zeven procent
van de respondenten hadden positieve ervaringen met het overlijden
van een familielid die om euthanasie had gevraagd.

Tabe! 1: Reacties op het Telefonisch Meldpunt Euthanasie

reden n %
Respondent wil informatie over (lidmaatschap 247 42
van) NVWE .

Respondent heeft negatieve ervaringen met 212 36
euthanasie

Respondent heeft positieve ervaringen met 43 7
euthanasie

Respondent wii zelf euthanasie 47 8
Respondant is tegen euthanasie 6 1
Andere reacties (waaronder over zelfdodings- 35 6
boekje NVVE)

Totaal 530 100

Ruim 200 respondenten (36%) hebben gereageerd omdat zij in het
verleden negatieve ervaringen hadden met personen uit hun directe
omgeving die om euthanasie hadden gevraagd. Deze personen heb-
ben samen 219 maal melding gemaakt van negatieve ervaringen.

In de meeste gevallen hebben de ervaringen betrekking op clignten
die overleden waren (88%). Biina de heift van de personen is na
1994 overleden. lets meer dan een derde is in de periode 1890-1984
overleden en voor de rest betreft het ervaringen van personen die
voor 1990 zijn overleden® .

Wie waren de naasten die gebeld hebben? Driekwart van de naasten
die gebeld hebben zijn partner of kind van de cliént. Dochiers heb-

® In bijlage 7.1 worden de tabellen weargegeven die niet in de tekst zijn

opgencmen.
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ben het meest frequent gebeld, namelijk in 37% van de gevallen (zie
tabel 2).

Tabel 2: De relatie tussen de naaste en de cliént

w |
relatie naaste/cliént n
Partner 60 27
Dochter 82 37
Zoon 20 9
Cuder(s) 4 2
Zuster/broer 7 3
Vriendin/vriend 10 5
Overige familie 22 10
Anders 12 6
OCnbekend 2 1
Totaal 219 100 |

i thanasie hebben gevraagd
Biina de helft van de clignten die om eu ‘
(4J3%) verbleef, op het moment dat zij het verzoek geuit hebben:[
thuis. Ongeveer €en derde van de cliénten verbieef op dat momen

in een ziekenhuis.

Tabel 3: De verhlijfplaats van de clignt op het moment dat deze een verzoek om

suthanasie heeft gedaan

verbliffplaats n Yo
Thuis 92 42
(Psychiatrisch} ziekenhuis 73 33
Verplazeghuis 31 414
Verzorgingshuis/bejaarden— 16 7
huis )
Elders 4
Cnbekend 3 2
| Totaal 219 100
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lets meer dan de helft van de cliénten was vrouw. Ongeveer een
kwart van de cliénten was op het moment dat Zij een verzoek om
euthanasie deden, jonger dan 60 jaar. De grootste groep (40%) was
tussen de 60 en 80 jaar en iets minder dan een kwart was 80 jaar of
ouder. De meeste cliénten die om euthanasie vroegen, woonden in
de provincies Zuid-Holland, Noord-Holland en Geiderland. Drie van
de vier cliénten die euthanasie wensten waren in het bezif van een
euthanasieverklaring.

Uit tabel 4 blijkt dat de meeste reacties betrekking hebben op ver-
zoeken om euthanasie in verband met een levenshedreigende ziek-
te, met name kanker. Op de tweede plaats staan cliénten met een
handicap of chronische ziekte, Quderdom en psychisch lijden worden
veel minder vaak genoemd.

Tabel 4: De aanleiding tot het verzoek om euthanasie

aanleiding n %
Levensbedreigende ziekte 129 59
(- waaronder kanker) (118} (53)
Handicap/chronische ziekte 55 25
Psychisch lijden/psychiatrische aandoening 12 8
Ouderdom 1 5
Overige/onbekend 12 5
Totaal 219 100

We hebben geregistreerd op welke wijze en in welke bewoordingen
de euthanasiewens werd geuit, hoe vaak om euthanasie was ge-
vraagd en tegenover wie de euthanasiewens werd geuit.

Een op de drie naasten wist niet (meer) op welke wijze de euthana-
siewens geuit was. In 11% werd expliciet gezegd 'ik wil euthanasie’
of werd er verwezen naar de euthanasieverklaring. Vaak ook werden
bewoordingen gebruikt als: *ik wil dood’ of 'k wil niet meer {zie tabel
5).

In de meeste gevallen (bijna 70%) is de wens meerdere malen of
steeds weer geuit. In drie gevallen is het de familie geweest die na-
mens de cliént om euthanasie heeft gevraagd, aangezien de cliént
zelf niet meer daartoe in staat was.
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Tabel 5: De wijze waarop het verzoek om euthanasie geuit werd door de cliént

euthanasieverzoek geuit n %

Ik wil euthanasie 23 11
VeMEjzing euthanasieverklaring 27 12
Opstelien euthanasieverklaring ____“____'&'3 _________________ % ]
Ik wil niet meer 24 11

Ik wil dood 11 5

Zo gaat het niet meer 5 2

Het is genoeg 6 3

ik wil waardig sterven 5 2

Ik wil geen pijn fijden 6 3

Ik wil er een einde aan maken 3 1

Ik kan zelf niets meer | g _________________ 1_-____
Wens geuit bij NVVE & 3
Wens niet duidelijk 2 1
Familie heeft euthanasiewens ver- 3 4
waoord

Anders 12 6
Exacte woorden niet bekend 50 23
Onbekend 29 13
Totaal 219 100

Zoals blijkt uit tabel 6 hebben de me_este cliénten hun euthanase—
wens tegenover meerdere personen uitgesproken. Lgten we de dl’lf%
clignten die niet zelf hun euthanasiewens hebben -Lﬁ_tgesproken_ bui-
ten beschouwing, dan hebben 202 van de 216 cliénten tenminste
&én arts om euthanasie gevraagd. 99 cliénten hepben he‘_[ verzogk
aan de huisarts gedaan, 64 cliénten aan een __arts ln_he’c znekenbuns
of verpleeghuis en 39 cliénten hebben zowel bij de hu;sarts_ als bij de
arts in het ziekenhuis/verpleeghuis verzocht om euthanasie. Van Qe
cliénten die euthanasie niet aan een arts hebben gevrgagd {14 in
getal), hebben negen personen hun verzoek alleen gerlclht tc?E hun
partner en/of kinderen of een andere naaste en hebben vijf cliénten
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Drie van de vier naasten hebben in deze periode zelf ook nog met
de arts of verpleging gesproken over of gepleit voor het verlenen van
euthanasie bij de cliént.

om euthanasie gevraagd aan i i
ziekenhuis of verpleegtehuis. Fmand van de verpleging van het

Tabel 6: A (|
an wie heeft de cliént om euthanasie gevraagd? (meer antwoorden

mogeiijk)
Bij de overleden cliénten hebben we geregistreerd hoe zij uiteindetijk
Agn wie om euthanasie gevraagd? zZijn overlec.jen. Bij een op de viif cliéi}ten is, viteindelijk na een eer-
Huisarts n % dere nagatieve reactie, toch euthanasie toegepast. Een kwart van de
138 63 cliénten is een natuurlijke dood gestorven. Een deel van cliénten zijn
Specialistverpleeghuisarts/diensidoend arts . 103 overleden door intensivering van de pijnbestrijding. Bijna een kwart
(Eén . 47 van de clignten heeft het heft in eigen handen genomen door zelfdo-
van de) kinderen . . .
53 24 ding, door niet meer te eten en te drinken of door verdere behande-
Partner 57 ling te weigeren (zie tabel 8).
17
lemand van de verpleging - ag
24 11 Tabel 8: De wijze waarop de clignt is overleden
lemand anders o
! 9
Wat zijn de reacti - wijze van ovetlijden n %
ies
nasie? Bij meer danggwi%t op het verzoek van de cliént om eutha- lijke dood 56 28
gaan op het verzoek e helft van de cliénten weigerde de arts in te E;e . Zat““r e cood ge
zoek van de cliént. Een storven
. aantal naasten i
aan ; i voegde hier-
Werk’t;? :::1 dhe fTS In een eerder stadium wel toegezegd hag mee te Toch euthanasie toege- 43 21
et toepassen van euthanasie. Bij past
e. Bij een op de dri
zoeken was de reacti deli b de ane ver-
op het verzook. Bi e van arts onduidelijk of reageerde de arts niet Als gevolg van plinbe- 39 20
stelling waar mé . egfn ?‘p de acht dliénten werd verteld dat de in striding
n verbleef geen e i ; )
g uthanasie toestond (zie tabel 7). Door zelideding 24 12
Tabel 7: De reacti
actie op hef verzoek om euthanasie (meer antwoorden mogelijk) Door niet meer e eten 18 9
en drinken
reactie op h : .
p het verzoek om euthanasie n % In coma geraakt 7 3
D ' .
& arts welgert/weigerde 119 e Door elke behandeling te 6 3
De arts draait/drazide er om heen 43 5 weigeren
0
Instelling is tegen - Anders 7 3
12
. 1 1
Er worct/werd gewoon niet op gereageerd 24 ” Onbekend
Client zou geen pijn hebben 1 Totaal 201 100
8
rwas een vervanger die nist wilde helpen 14 5 Er is een relatie tussen de wijze waarop de cliént uiteindelijk is over-
Wordtwerd niet duidelijk g leden en de plaats waar de clisnt in deze fase verzorgd werd. Ge-
Andere reactie 4 storven door een natuurlijke doodsoorzaak komt in alle situaties
37 17 voor, maar verhoudingsgewijs het meest bij cliénten die in een zie-
kenhuis verblijven. Bij cliénten die in het ziekenhuis verbfijven wordt
naast de natuurfijke dood de dood als gevolg van pijnbestrijding het
meest genoemd. in de laatste fase alsnog euthanasie toegepast en
i24 Verwey-Jonker Instituut
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zelfdoding kwamen vooral voor bij cliénten die thuis verzorgd wer-
den. In.een verpleeghuis komt relatief vaak voor dat mensen niet
meer willen eten of drinken. Het weigeren van een behandelin

beurt alleen in een intramurale instelling. 9

Tahel 9: De gevolgen dat het verzoek om euth I 21 r
t
uthanasie niet werd in eWI"igd (mee

gevolgen n %
Client was kwaad/opstandig ‘ 72 33
De cliént heeft tot het eind toe veel pijn '
geleden
Het stervensproces werd cnnodig veriengd 45 21
\{/Z;ﬁnztij\éolr;c\:l/egneen rust in de laatste fase 26 72
De ciiént stierf aan uitputting 25 “11
Ic—‘l:talz;dde tot een verstoorde relatie met 22 10
Cliént was onrustig/is strijdend ten onder 20 9
Anders 26 13

Wat waren de gevolgen dat het verzoek om euthanasie (in eerste
instantie) niet is ingewilligd voor de cliénten die erom gevraagd heb-
ben? Ais ggyolg van de weigering om euthanasie toe te passen ken-
den veel cliénten geen rustige laatste fase; één op de drie clignten
reag_eerde kwaad en opstandig. Daarnaast zijn veel naasten van
mﬁ:_n:ng dat a[§ gevolg van het niet toepassen’'van euthanasie de
cliént tot h_et einde toe veel pijn heeft geleden, dat het stervenspro-
ces_onnpd:g lang geduurd heeft of dat de cliént uiteindelijk door uit-
p:[cu%gilst overleden. Bij een op de tien cliénten heeft de weigering
?abz: 9)(.3 een verstoorde relatie tussen de arts(en) en de cliént (zie
Ook de naasten hebben we gevraagd wat voor gevol

van zaken voor hen heeft gehad. Meer dan de heEI]ft vagec?e dneaa?s?cgﬁ
hebben gevoelens van boosheid en machteloosheid over de wijze
waarop het stervensproces is verlopen bij de cliént, Een kwart \jan
de: naasten zegt veel verdriet te hebben over de gang van zaken. In
g?_lgddere rgate is er §prake van schuldgevoelens. Sommige naas'ten
z é " (z(?grta s;e‘]g?armg bang geworden voor hun eigen stervenspro-
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Tabel 10: Gevoelens van naasten over de gang van zaken (meer ant-
woorden mogelijk)

gevoelens n %
Machteloosheid 113 52
Boosheid ) 11 52
Verdriet 61 28
Geen afscheid kunnen nemen van 11 5
overledene

Angst voor eigen stervensproces 12 3
Schuldgevoelens i2 6
Geen acceptatis van dood cliént 3 1
Anders 37 17

Samenvattend kan geconciudeerd worden dat het Telefonisch Meld-
punt Euthanasie bijna 600 reacties heeft opgeleverd waarvan ruim
200 reacties van naasten die negatieve ervaringen hebben met cli-
enten die een euthanasiewens hadden en ruim veertig reacties van
mensen met positieve ervaringen. De overige reacties betroffen in-
formatievragen over het ligmaatschap van de NVVE. De helft van de
reacties waar negatieve ervaringen gemeld werden betrof het een
euthanasiewens van een cliént die aan kanker leed. In negen van de
tien gevallen betrof de reactie een cliént die overleden was en in
meer dan de heift van de gevallen zijn deze cliénten de afgelopen
viff jaar overleden. Bij vier van de vijf clignten heeft er uiteindelijk
geen euthanasie plaatsgevonden. De meesten zijn een natuuriijke
dood gestorven of als gevolg van pijnbestrijding gestorven. Bij een
op de drie verzoeken is het niet duidelijk geworden waarom het ver-
soek om euthanasie niet werd ingewilligd en in iets meer dan de
helft van de verzoeken weigerde de arts mee te werken. De geval-
gen van de weigering of de onduidelijke houding van de artsen wa-
ren, volgens de naasten, hoosheid en/of onrust bij de cliénten. Ook
vond men dat het stervensproces als gevolg van de weigering e
lang heeft geduurd enjof gepaard ging met veel pijn en leidde tot
uitputting bij de cliént.

Vergelijken we de situatie van de clidnten die bij het cliéntenonder-
zoek ziin betrokken met de clidnten die via het Telefonisch Meldpunt
Euthanasie door hun naasten zijn aangemeld dan blijken er duidelij-

Verwey-Jonker Instinuut 127



ke verschillen te zijn. De grootste groep cliénten die reageerden op
onze oproep voor het cliéntenonderzoek bestond uit (vooral oudere)
personen die om euthanasie vragen omdat zij voor zichzelf weinig of
geen toekomstperspectief meer zien. De reacties op het Telefonisch
Meldpunt bestonden grotendeels uit verhalen over cliénten met een
levensbedreigende ziekfe. In hef cliéntenonderzoek hebben we ge-
concludeerd dat een van de belangrijkste problemen van de cligénten
met geen of weinig toekomstperspectief is dat ze nauwelijks beschik-
ten over een sociaal netwerk die hen kan ondersteunen. Dit betekent
dat er bij deze cliénten ook geen sprake. is van naasten die hadden
kunnen reageren op het Telefonisch Meldpunt. Dit zou kunnen ver-
kfaren waarom in het nabestaandenonderzoek weinig naasten gerea-
geerd hebben van clignfen die geen of weinig toekomstperspectief in
hun leven meer zagen.

In de volgende paragraaf zullen we aan de hand van de dertig fol-
low-up interviews met naasten het proces in de laatste fase nader
beschrijven.

7.3 De laatste fase in het proces van omgaan met een verzoek
om euthanasie/hulp bij zelfdoding

In de telefonische interviews hebben we, net als bij de gesprekken in
het onderzoek met cliénten, het verhaal van de naaste op chronolo-
gische wijze proberen te achterhalen, Vervolgens ziin we op een
aantal punten : contacten met artsen, euthanasieverklaring, wanneer
werd een concreet verzoek geuit etc., nog nader ingegaan. (Zie bijla-
ge 1.4 voor de topic-lijst.)

Met wie hebben de telefonische gesprekken plaatsgevonden?

De meeste gesprekken zijn gevoerd met de dochter van de cliént,
namelfijk vijftien gesprekken. In acht interviews is de partner van de
client aan het woord geweest. De overige gesprekken zijn gevoerd
met een schoondochter (2x), een kleindochter {2x), de zoon (1x),
een vriendin (1x} en een verzorgster van de thuiszorg (1x). De ge-
sprekken met de partners en de (aangetrouwde) kinderen van de
cliénten leveren de meeste informatie op omdat zij nauw betrokken
waren bij het hele stervensproces. De anderen hebben het proces
meer op een afstand gevolgd en konden niet altijd alle vragen beant-
woorden.
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n na 1991. Zes cliénten waren, toen Zij
acht clignten zijn overleden in de _Ieef—
de overigen waren ouder dan 70 jaar.

Alle clignten zijn overledg
overleden, jonger dan GF) jaar,
fijd tussen de 60 en 70 jaar en

halen van de naasten gerangschikt naar pr_q@e—
t ook gedaan hebben bij de frocgsbesgiln;)u;g;g

clisnten, met dien verstande dat er een ca egorie aa 3ge-
\\izggcé{eis overeenkomstig de indeling op grond van het Telefor:\rﬁ;c];:::
Meldpunt Euthanasie: gehandicapten en personen met ee? |(|3 ron
sche ziekte. In tabel 11 geven we de samenstglhng van de fo oraafp
interviews in vergelijking met de totale groep uit de vorige paragraat.

We hebben de ver
matiek zoals we da

De verdeling van de steekproef in vergelijking met reacties van

1 2
Tabel het Telefonisch Meldpunt Euthanasie
idi reacties Telefonisch steekpro_ef fol-
sanleiding Meldpunt Euthanasie low-up inter-
views
n % n %
l i 16 53
Levensbedreigende ziekte 129 59
j 8 27
Handicap/chronische Zziskte 55 25
i 10
Psychisch Ii}den/psyohiatrlsohe aan- 12 5 3
doening
i 10
Weinig of geen toskomstperspectief 11 5 3
(ouderdom)
Qverige/onbekend 12 5 -
Totaal 219 100 30 100

In de gesprekken met de naasten hebben we gevraa_gd Oj[‘ gr ?;T%ii
de familieleden verschil van mening was over.het fc.alt da z.t ot
gevraagd had om euthanasie en/of over d?._ untvoenn.g yar;] i‘_lbe -
zoek. Slechts bij drie cliénten waren er famsilgleden die in | ? Na% "
moeite hadden met het verzoek om euthanasie van de cliént. aar.
mate het ziekteproces vorderde en “de e_uthanasnewens co?] oot
gestalte kreeg, was er valgens de geinterviewde naasten .geeh e
. schil van mening iussen familieleden. In veel gevallen zin eoces
partners en kinderen die in de laatste fase van het sterver:sprd ¥
de vraag om euthanasie met man en macht hebben gesteun

uitgedragen.
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In de volgende paragrafen zullen w
d e de |aatste fase van het
Es:qrénbzzchrltqjvten voer de verschillende groepen. Achtereenvglr;gﬁz
n het woord de naasten van cliénten met

r . een levensbe-

gg—::gf;]riiiiehk;ezg§kt7.3(.; )%\gan)gehandicapte cliégnten en clignten mZt
, he ziekte .3.2), van cliénten met een psychiatri

aandoening (inclusief dementie)(§ 7.3.3) en tot slot d: n);astegs\i:i

cliénten die geen of weini ; .
(§ 7.3.4). 9 of weinig toekomstperspectief zagen in hun leven

7.3.1 Personen met een levenshedreigende ziekte

Alle cliénten in deze groep leden aan kan

over!uden hadden de ciiénten een leeftijd tﬁigegpsg eetnt%rrfa];E' vgg
gemiddelde leeftijd lag op 68 jaar. De groep cliénten bestond ui-t 10
mannen en 6 vrouwen. Tien cliénten verbleven tijdens het sterv
proces thurs_. Egn cliént verbleef afwisselend thuis en in het zieins-
huis, maar is uiteindelijk thuis overleden. Vier clignten verbleveneri]r;

het ziekenhuis en i :
heis. een cliént was in de laatste fase in het verpleeg-

Vvy:erzullen eerste het proces van de cliénten die thuis overleden
geven en vervolgens de cliénten die in een instelling verbleven

Personen met kanker die thuis zijn overfeden

De ervaringen van de ¢lié
Kort als VO% A e cliénten verteld door hun naasten waren in het

Bij mevrouw Gerards’ werd zestien jaar geleden voor het eerst kan-
kfar geconstateerd, maar de laatste twee jaar spreidde de kanker
zich steeds verder uit. Een jaar voor haar overlijden heeft mevrouw
Gerar@s een euthanasieverklaring getekend. Deze is besproken met
de hu!sarts en die zei 'er geen problemen mee te hebber’. De laat-
ste drie maanden heeft mevrouw thuis op bed doorgebrach.t en twee
weken voor haar dood gaf ze aan dat ze niet meer verder wilde le-
ven vanwege de pijn. Dit is met de kinderen besproken en vervol-
gens heeﬁ. haar man de huisarts opgebeld en gevraagd om euthana-
sie. De huisarts weigerde. De reden van de weigering werd niet ge-

7
Alle namen van clignten zijn fictief.
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‘geven. De wijkverpleging heeft de huisarts geattendeerd op het feit

dat mevrouw niet de juiste medicijnen kreeg voor een effectieve
wijze van de pijnbestrijding. De huisarts heeft hier niet op gerea-
geerd en twee dagen voor het overfiiden van mevrouw heeft haar
partner een andere huisarts benaderd. Deze arts heeft mevrouw
Gerards morfine gegeven via een pomp. In overleg met de tweede
huisarts heeft de partner de morfine verhoogd en na 48 uur is me-
vrouw overleden. Deze arts heeft meneer wel duidelijk gemaakt dat
wanneer hij zijn vrouw zelf zou helpen hij in feite euthanasie pleegt,
maar haar partner had daar, gezien het lijden van zijn vrouw, geen

moeite mee.

Bij mevrouw Kieft werd vier maanden voor haar overlijden kanker
geconstateerd. Mevrouw heeft meteen in die eerste periode een
euthanasieverklaring opgesteld. Zij was erg bang om te stikken. De
situatie van mevrouw Kieft werd steeds slechter. In de laatste weken
voor haar overlijden werd ze constant verzorgd door haar dochters
en de wijkverpleging. De huisarts had beloofd de euthanasiewens
van mevrouw in te willigen als: 'De situalie zich zou voordoen (dat
ze zou stikken)'. Een week voor het sterven zei de huisarts tijdens
een gesprek met de dochters van mevrouw dat zij euthanasie niet
kon rijmen met haar geweten. Mevrouw raakte in coma. De dochters
hebben aan de wijkverpleging gevraagd wat er zou gebeuren als zij
de zuurstoftoevoer zouden terugdraaien. Het antwoord luidde: "Dan
bespoedigen we het proces waar ze nu in verkeerf. \ervolgens
hebben de dochters de toevoer zelf teruggedraaid en een paar uur
later is mevrouw overleden.

Meneer Verhoef kreeg twee maanden voor zijn overlijden in het zie-
kenhuis te horen dat hij kanker had. Hij heeft op dat moment de
behandelend arts gevraagd of hij bereid was in een later stadium
cuthanasie toe te passen. De arts in het ziekenhuis heeft hierop
positief geantwoord. Meneer is na een week naar huis gegaan want
hi] wilde thuis sterven. Na zes weken heeft de man de huisarts om
euthanasie gevraagd maar de huisarts reageerde afwijzend: 'Het
was nog niet zover. De huisarts was van mening dat hij al genoeg
had gedaan {geen zuurstof toedienen), hij kon geen tweede arts
vinden en dan had hij de toestemming nodig van alle kinderen. Me-
" neer had geen euthanasieverklaring. De kinderen hebben toen een
schriftelijke verklaring getekend, zonder effect. Vervolgens is ge-
poogd contact te zoeken met de arts in het ziekenhuis maar dit |ukte
niet. Na een paar dagen heeft een van de kinderen de arts gebeld
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omdat meneer yreselijk veel pijn had. Omdat meneer niet meer kan
sfhkken is dg huisarts overgeschakeld van morfine-tabletien op injec-
ties, toegediend door de wijkverpleging. Na twee dagen is meneer
overleden.

Meneer Rietveld had maagkanker. Na een jaar kreeg hij sondevoe-
ding. In die periode heeft hij een euthanasieverklaring opgesteld en
afgegeven aan zijn huisarts. De huisarts heeft op dat moment geen
uitspraak gedaan over zijn opvattingen en eventuele medewerking.
Een maand voor zijn overlijden werd meneer Rietveld erg ziek en
had veel pijn. Op dat moment heeft hij gevraagd om euthanasie
waarop de huisarts zonder nader uitfeg afwijzend reageerde. Meneer
kreeg morfine (via zetpillen) en zijn partner heeft na de weigering
\t:an ge huisarts op eigen initiatief de laatste weken de dosis ver-
oogd.

Elif maanden voor het overiijden kreeg mevrouw Hof te horen dat zjj
?(anker. had met een levensverwachting van een half jaar. In eersie
instantie ging het wel goed. In deze pericde is al wel met de huisarts
over haar euthanasiewens op termijn gesproken. De huisarts zei in
dat gesprek 'tk ben er niet bijj mee, maar ik leat u niet in de steek’.
Enkele maanden later, toen het minder goed ging, heeft mevrouw
Hof haar euthanasieverklaring ingevuld. Een maand voor het overfij-
den werd mevrouw erg ziek en heeft de huisarts om euthanasie ge-
vraagd. In dat gesprek bleek dat de huisarts met zijn insternming
bedogfde dat hij euthanasie zou foepassen als medicijnen en midde-
len niet meer zouden helpen, terwijl mevrouw dacht dat de huisarts
zou helpen ais het voor haar niet meer hoefde. De kinderen van
mevrouw hebben de laatste twee weken gevochten om de wens van
mevrouw ten uitvoer te brengen en zijn op zoek gegaan naar een
andere art‘s. Uiteindelilk heeft de huisarts in de laatste fase een
twe_gde huisarts erbij gehaald. Deze stelde dat mevrouw niet hoefde
te lijden en dat de dosis morfine verhoogd zou kunnen worden. Dit is
gebeurd en een half uur later is mevrouw overleden.

Menee‘rl van Dorp had al jarenlang suikerziekie en drie.maanden
voor zijn overlijden kreeg hij te horen dat hi] kanker had. Meneer
heeft toen samen met partner en kinderen een gesprek met de huis-
arts gehad en in dat gesprek gezegd dat hij euthanasie wilde op het
mpment dat hij het gevoel had geen menswaardig bestaan meer te
leiden. De huisarts had hierop gereageerd met 'Prima, dat kan ik
respecterer’. Vervolgens heeft meneer bij de notaris een euthanasie-
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verklaring opgesteld. Meneer heeft verder elke behandeling gewei~
gerd. De kinderen hebben de huisarts 'moeten smeken om pijnstil-
lers want vader had erg veel pijn’. Twee waken voor zijn overlijden
wilde meneer van Dorp niet meer en hij heeft van iedereen afscheid
genomen. De familie heeft de huisarts toen gewaarschuwd maar de
huisarts zei op dat moment '/k had gezegd als iedereen eraan foe is
en ik ben er nog niet aan toe’. De kinderen hebben de huisarts weg-
gestuurd. Omdat meneger medicijnen moest hebben tegen zijn suiker-
ziekte, is een andere huisarts benaderd. Deze huisarts gaf aan niet
~omaar tot euthanasie over te kunnen gaan, maar was wel bereid de
insuline en morfine te verhogen. De dosis is opgevoerd en dezelfde
nacht is meneer overleden. De naaste was zeer tevreden over de

hulpveriening van de wijkverpleging.

Mevrouw Helden had al tien jaar kanker en was uitbehandeld. Zij is
een maand voor haar overlijden van het ziekenhuis terug naar huis
gestuurd. Thuis had zij erg veel pijn en vroeg de huisarts om eutha-
nasie. De huisarts zei hier niet op in te kunnen gaan omdat hij dan
vervolgd zou worden. Mevrouw had geen euthanasieverkiaring. Drie
weken later is mevrouw Helden na veel pijn overleden.

Bij meneer Stam was viif jaar geleden voor het eerst kanker gecon-
stateerd. Een paar maanden voor zijn dood was de kanker terug.
Meneer Stam was erg ziek van de medicijnen en al snel liet het Zie-
kenhuis weten dat er niets meer aan te doen was. Met de huisarts is
gesproken over de mogelijkheid van euthanasie wanneer de situatie
van meneer zou verergeren. Op advies van huisarts is contact ge-
~ocht met de NVVE en meneer heeft een euthanasieverkiaring gete-
kend. Twee weken voor zijn overfijden heeft meneer Stam de huis-
arts om een spuitje gevraagd. De huisarts beloofde over vijf dagen
(vlak voor het weekend) met een tweede arts langs te komen. Op de
dag van de afspraak kwam de huisarts niet en toen deze gebeld
werd bleek hij ziek te zijn. De vervanger kon niets toezeggen. De
dag daarna heeft de familie de weekendarts laten komen omdat
meneer veel pijn had. Toen ook deze arts euthanasie weigerde is
meneer Stam zeer kwaad geworden en vlak daarna raakte hij in
coma. De volgende dag s de huisarts langs gekomen en heeft een
morfine-injectie gegeven en zei dat het elk moment afgelopen zou
“kunnen zijn. 's Middags hebben de kinderen de arts opnieuw gebeld.
Hij is weer gekomen en heeft weer een injectie gegeven en vervol-
gens is meneer overleden.
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Meneer van der Laan had al jaren, voordat hij ziek werd, een eutha-
nasieverkiaring. Bi] het afgeven van de verklaring had de huisarts al
gezegd dat hij principieel tegen euthanasie was. Een half jaar voor
zljn overlijden, werd kanker geconstateerd. Meneer werd met succes
geopereerd en mocht weer naar huis. Thuis ging het niet goed en
meneer heeff de huisarts om euthanasie verzocht wat deze weiger-
de. Meneer van der Laan is vervolgens gestopt met eten en drinken
en keerde geheel in zichzelf. Een maand voor zijn overlijden bleek
meneer bronchitis en een schimmelinfectie te hebben. De familie
heeft de huisarts om morfine gevraagd. De dochter heeft de dosis
verhoogd en na een week is meneer overleden. De huisarts kwam
alleen langs als hij gebeld werd.

Meneer Homan had geen euthanasieverklaring. Een jaar voor het
overlijden werd kanker geconstateerd en de prognose was slecht;
enkele maanden. Meneer werd hiervan niet op de hoogte gesteld. In
eerste instantie ging het goed thuis. Na enkele maanden werd er
vochtophoping in de buik geconstateerd en op dat moment heeft de
huisarts verteld dat de ziekte ferminaal was. Meneer heeft in dat
gesprek meteen aan de huisarts gevraagd hoe hij tegenover eutha-
nasie stond. De huisarts heeft aangegeven dat zijn geloofsovertui-
ging euthanasie niet toestond. Cok de partner van meneer had op
dat moment moeite met de gedachte aan euthanasie. Zijn euthana-
siewens heeft hij in de periode daarna nog verschillende keren geuit
tegenover de wijkverpleging en de medewerker van de thuiszorg.
Meneer voelde zich in die tijd erg eenzaam en heeft na een maand
aan zijn dochter gevraagd of zij een andere huisarts kon zoeken. De
dochter had hier moeite mee, aangezien de relatie met de huisarts
altijd erg goed was geweest. De dag daarna is meneer in coma ge-
raakt en na 24 uur is hij overleden. '

Het ziekteproces van de meneer van der Plas heeft iets langer dan
een jaar geduurd. Meneer is terug van vakantie gekomen aomdat hij
zich erg ziek voelde. De huisarts zag het niet zo ernstig in. Meneer
van der Plas bleef zich ziek voelen en uiteindelijk is hij in het week-
end naar het ziekenhuis gegaan. In het ziekenhuis werd kanker in de
terminale fase geconstateerd met een prognose van een half jaar,
maar dit werd meneer pas verteld toen hii weer enige tijd thuis was.
Halverwege het laatste jaar heeft meneer een euthanasieverklaring
opgesteld. Drie maanden voor zijn overlijiden heeft hij aan zijn huis-
arts om euthanasie gevraagd. De huisarts vond meneer er nog hiet
aan toe en adviseerde meneer zich op te laten nemen in het zieken-
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huis om tot rust te komen. In het ziekenhuis heeft meneer weer ﬁnl
euthanasie gevraagd, maar ook de behandelend arts vend dat he
nog niet zo ver was. De partner heeft er voor gezorgd de:t meneer
weer naar huis kon. Hij is nog drie weken thuis geweest. Ziin partn.er
was vol lof over de thuiszorg. Meneer ging haflucineren en de huis-
arts wilde weer opname in het ziekenhuis. De dag voor Zin sterven
is de huisarts weer gebeld omdat meneer het zo moeilijk h?q. Qe
huisarts heeft meneer tweemaal zetpillen en een morfine-injectie
gegeven, waarna hij in coma raakte en enkele uren later overleed.

Samenvaﬁend .
De meeste clignten in- deze groep bespreken met de huisarts kun

euthanasiewens binnen afzienbare termijn in een fase waarin d_e
ziekte nog niet terminaal is. De artsen reageren bijna allemaal pofl-l
tief op het verzoek om euthanasie. in deze fase wordt oqk meesia

een euthanasieverklaring opgesteld. De keren dat een hunsarte_,'_a?n-
geeft uit principe geen euthanasie foe te passen, hebben de cll_en in
geen actie ondernomen. Na verloop van tijd vgrsiechtert de situa li
van de cliént dusdanig dat deze op het pupt arriveert dat het verzoek
om euthanasie binnen afzienbare termijn een congrget YE}FZOﬁ

wordt. De reden waarom het verzoek concreet wordi, is in _buna alle
verhalen de pijn. De dliénten (en/of naasten) vragen de“hunsarts om
euthanasie waarop de huisarts afwijzend reagegrt Waarbu.de volgen-
de redenen worden aangedragen dat het nog niet zover is of omdat
de huisarts er nog niet aan toe is. In enkele gevallen wordt geen

reden gegeven.

De weigering van de huisarts kan tot de voigende acties van de
client of de naasten leiden:

* Een andere huisarts wordt ingeschakeld_ o

= In veel gevallen wordt gevraagd om intensivering van de
iinbestrijding. .

* Fn} somm]ige gevallen nemen de naasten zelf het heft in han-

den door de dosis morfine te verhogen of de zuurstoftoevoer
te verminderen. ‘ B o
* Eén cliént is gestopt met eten en drlnken en één cliént is
woedend geworden en raakte daarna in coma. - '
Biina alle cliénten zijn uiteindelijk overledg_n als gevolg van intensive-
*ring van de pijnbestrijding. De naasten zijn van mening .dat als _ge:[
volg van het niet inwilligen van het verzoek om euthanasie, de clién
veel pijn heeft geleden en het stervensproces erg lang heeft ge-
duurd. Zij hebben het gevoel dat de arts is teruggekomen op Zin
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ee;rdere bfeiofte om in te gaan op het verzoek om euthanasie. D
clignten die in een eerder stadium een afwijzend antwoord hac.id ;
gekregen van hun huisarts met betrekking tot hun verzoek om euthzn
nasie, verzochten hun naasten in het laatste stadium om alsnog o;;
Egzr I’ge ga;n haar een andere arts. Verschillende naasten laten zich
heel vend uit over de hulpverlening van de thuiszorg in de laatste

Personen met kank e | i i is zif
porsc er die in het ziekenhuis of verpleeghuis zijn over-

igdenger Zon ha.c.j kanke; en de prognose was ongeveer twee jaar.
en jaar voor zijn overlijden heeft meneer een euthanasieverklarin
getekend. De huisarts heeft meteen gezegd geen euthanasie te zulgi
len toepassen. Bij de laatste ziekenhuisopname heeft meneer zijn
behandelend .arts op de hoogte gesteld van de aanwezigheid ve{n
een eythanasmverkiaring. Op dat moment heeft de aris in het zie-
kenhurs‘i gezegd: 'Daar hebben we het nog wel eens over. Meneer
raakte in coma. In het ziekenhuis heeft zich vervolgens eén aantal
personen gebogen over de situatie van meneer. In een gesprek met
zijn partr?er heeft het ziekenhuis verield dat het protocol van het
mekenhuts geen actieve euihanasie toestond. Men vroeg haar toe-
stemming om te stoppen met het geven van eten en drinken en dan
zou het stervensproces nog ongeveer een week duren. Mevrouw
heeft deze toestemming gegeven, maar uiteindelijk duurde het nog
elf dagen voordat meneer Zon overleed. Als men van tevoren had
geweten dat het ziekenhuis geen euthanasie zou toepassen, had
men gekozen voor een ander ziekenhuis. e

Mevrouw de Ruiter had een half jaar voor haar overlijden te horen
gekregen dat zij kanker had. Na een aantal maanden heeft er een
gesprek plaatsgevonden tussen het gezin en de huisarts waarin ook
euthanasie ter sprake is gebracht. De huisarts heeft mevrouw door-
verwezen naar de NVVE en vervolgens heeft mevrouw een verkla-
ring getekend. Zes weken voor het overlijden vroeg mevrouw voor
de eerste keer om euthanasie vanwege de pijn. De huisarts heeft
haar vervolgens laten opnemen in het ziekenhuis zodat er effectief
gewerkt kon worden aan pijnbestrijding. Ook in het ziekenhuis heeft
mevrouw om euthanasie gevraagd. De behandelend arts gaf als ant-
woord dat zij nog niet voldeed aan alle criteria, waaronder de eis dat
het verzoek duurzaam moet zijn. Deze arts werd ziek en zijn vervan-
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ger heeft twee andere artsen en de verpleegkundigen geraadpleegd.
Voorgesteld werd te stoppen met het toedienen van vocht en het
verhogen van de morfine waardoor mevrouw suf zou worden. Me-
vrouw bieef echter helder en bleef haar euthanasiewens herhalen.
Twee dagen voor haar overlijden kwam de behandelend arts weer
terug. Na consultatie met een tweede arts werd besloten 's avonds
over te gaan tot euthanasie. Die middag is mevrouw overleden.

oor zijn overlijden werd bij meneer Wessels kanker

Negen maanden v
geconstateerd. Meteen is met de huisarts gesproken over de moge-

lijkheid van euthanasie als zijn ziekte uitzichtloos zou worden en hij
zou lijden. De huisarts reageerde positief. Daarna heeft meneer
Wessels een euthanasieverklaring getekend. Later in het jaar moest
meneer opgenomen worden in het ziekenhuis. De huisarts heeft op
dat moment de mening van meneer gevraagd over euthanasie en
meneer heeft aangegeven dat hij nog niet zover was, In het zieken-
huis ging het erg slecht en na een aantal weken vroeg meneer con-
creet om euthanasie. De behandelend arts heeft het yverzoek bespro-
ken met de verpleegkundigen en de huisarts en de conclusie was
dat euthanasie niet nodig was want: ‘Het kon elk moment afgelopen
zij’. Het stervensproces heeft nog ftwee weken geduurd, waarin
meneer erg veel pijn had. Ondanks verhoging van de dosis maorfine
raakte meneer niet in coma en bleef hij om euthanasie vragen.

Meneer Staal had al jaren reuma en had door zijn reuma een relatief
hoge pijndrempel. Hij had al langer dan 10 jaar een euthanasiever-
klaring en iedereen in zijn omgeving wist hoe hij dacht over euthana-
sie. Meneer had al enige tijd last van maagpijnen, maar heeft heel
lang gewacht voor hij er mee naar de huisarts ging. Twee weken
voor zijn overlijden werd Kkanker geconstateerd en in de dagen daar-
na ging hij heel hard achteruit. Meneer had heel erg veel piin en
kreeg daarvoor morfine-iniecties. Ondanks deze injecties bleef hij
pijn houden en een van zijn kinderen (zelf verpleger) heeft het zie-
kenhuis gewezen op de euthanasieverklaring van zijn vader en heeft
op grond van deze verklaring gevraagd of meneer Staal via de pomp
morfine zou kunnen krijgen. In cerste instantie weigerde het zieken-
huis. Op de laatste dag (een week na het verzoek) is meneer alsnog
aan een pomp aangesloten en enkele uren later is meneer overle-

den.

Mevrouw Vink was al heel lang in het bezit van een euthanasiever-
klaring en heeft deze verklaring halverwege haar ziekteproces ver-
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nieuwd. Op dat moment heeft ze de verklaring ook met de huisarts
besproken, die liet weten tegen euthanasie te zijn. Twee jaar voor
haar overlijden is mevrouw geopereerd aan kanker. Na de operatie
heeft mevrouw te kennen gegeven geen verdere behandeling te
willen ondergaan. Enkele maanden voor haar dood bleek fmevrouw
een hersentumor te hebben. De verwachting was dat ze slechts en-
kele maanden te leven had. Daarna ging mevrouw hard achteruit en
er volgde opname in een verpieeghuis. De familie heeft bij de huis-
arts geinformeerd naar de standpunten van de twee aanwezige ver-
pleeghuizen ten aanzien van het toepassen van euthanasie. Volgens
de huisarts was er geen verschil. Bij aankomst in het verpleeghuis
werd de familie op het matje geroepen omdat mevrouw een euthana-
sieverklaring bij zich had: "Als mevrouw euthanasie wil dan had ze
beter thuis kunnen bljjven’. Vervolgens bleek uit contacten met het
andere verpleeghuis dat deze instelling in principe bereid is euthana-
sie toe te passen. Na enige weken heeft de familie mevrouw Vink
over laten brengen naar het andere verpleeghuis. Mevrouw raakte
door deze verhuizing erg in de war. Volgens het verpleeghuis sprak
de familie te veel met mevrouw over haar euthanasiewens en in
eerste instantie wilde ook deze instelling, ondanks eerdere toezeg-
gingen, niet meewerken, Uiteindelijk heeft men gevraagd aan de
familie of zij mevrouw morfine-injecties mochten geven. Deze toe-
stemming is gegeven en mevrouw is twee dagen later overleden.

Samenvattend

Alhoewel deze vier cliénten in een vroeg stadium van hun ziekte met
de huisarts in gesprek gaan over hun euthanasiewens, heeft dit in
een later stadium, wanneer de wens concreet wordt weinig effect
omdat de cliént vervolgens te maken kreeg met andere artsen in een
andere setting. De belangrijkste klacht van naasten is dat het ster-
vensproces zo lang heeft geduurd. Tevens krijgen de cliénten en hun
naasten geen of verkeerde informatie over het beleid van de instel-
ling met betrekking tot het toepassen van euthanasie, ook in het
geval er uitdrukkelifk naar gevraagd is.

De instellingen gebruiken als argumenten om geen euthanasie toe te
passen:;
* Het is niet meer nodig aangezien de verwachting is dat de
cliént spoedig zai sterven.

Het beleid van de insteliing staat wel intensivering van de
pifnbestrijding of het stopzetten van de behandeling maar het
beleid staat geen euthanasie toe.
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7.3.2 Personen mef een handicap en/of een chronische ziekte
Deze groep bestaat uit acht cliénten waarvan drie persorler;] (zmif:stg
lichamelijk gehandicapt zijn en vijf personen een chronische z
hebben, waaronder twee cliénten met dementie.

Personen met een handicap
Twee van de drie gehandicapte chent_en
hebben op jonge leeftijd een dwarslaesie opgelopen.

{een man en een VIOUW)
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Meneer Timmerman was vanaf zijn 19e jaar gehandicapt en was ten
tijde van zijn overfijden rond de veertig jaar. In die tussenliggende
jaren heeft hij vaak in het ziekenhuis gelegen. Het laatste jaar voor
zijn ziekte is hij afwisselend thuis en in het ziekenhuis geweest. In
deze periode begon hij naar de dood te verlangen. Het verbliif in het
ziekenhuis ging met steeds meer moeilijkheden gepaard. Meneer
was van mening dat hij geen duidelifkheid kreeg over zijn situatie. Hij
heeft zijn huisarts eenmaal verzocht om euthanasie. Zijn huisarts
weigerde dit en advisesrde de partner hulp te zoeken voor haar man
bij een psycholoog of psychiater. Maar dit wilde hij niet. Uiteindelijk
heeft hij een poging tot zelfdoding gedaan, is vroegtiidig gevonden
en naar huis gebracht. Het ambulancepersoneel heeft de Riagg ge-
waarschuwd maar het gesprek met de Riagg leverde niets op. De
volgende dag heeft haar man gewaarschuwd dat hij een nieuwe
poging wilde doen en vroeg zijn vrouw het huis te verlaten. Toen zijn
vrouw terugkwam leefde hij nog. Zijn vrouw heeft een ambulance
gewaarschuwd. Hefzelfde ambulancepersoneel dat hem de vorige
dag had thuisgebracht, heeft de politie gewaarschuwd en mevrouw is
ter plekke uitgebreid ondervraagd omdat men haar verdacht van
medeplichtigheid. De man is weggebracht naar het ziekenhuis zon-
der dat zijn vrouw wist of hij nog leefde. Pas later kreeg zij te horen
dat haar man overleden was. Zij heeft geen afscheid van hem kun-
nen nemen. Omdat meneer afscheidsbrieven aan verschillende per-
sonen had nagelaten, werd uiteindelik zelfdoding geaccepteerd.
Meneer heeft nooit een euthanasieverklaring gehad.

Mevrouw van Rooyen heeft als gevolg van een schietincident rond
haar 25ste jaar een dwarslaesie opgelopen. Mevrouw heeft na het
incident twee jaar in een verpleeghuis gelegen. Na deze twee jaar
wilde ze niet meer leven omdat haar sifuatie steeds slechter werd.
Ze heeft in deze periode allerlei zaken, zoals een testament en de
voogdij kinderen die bij haar ouders waren, via de notaris geregeld.
In die periode heeft zij ook een euthanasieverklaring opgesteld. De
behandelend arts in het verpleeghuis was in eerste instantie bereid
haar te helpen en in die periode is heel zorgvuldig naar euthanasie
toegewerkt, Zij heeft vervolgens afscheid genomen van haar naasten
en de verpleging. De behandeiend arts heeft een tweede arts bena-
derd, maar deze weigerde zijn medewerking en de zaak is op het
laatste moment afgeblazen. De ouders van mevrouw gingen verhui-
zen en omdat mevrouw in de buurt van haar ouders en kinderen
witde blijven is mevrouw zelf ook verhuisd naar een soort verzor-
gingshuis. Haar wens om te sterven werd sterker toen ze niet meer
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in staat was haar ouders te bezoeken. Uiteindelijk is mevrouw ge-
stopt met eten en drinken en is na twee maanden op 30-jarige leef-

tijd overleden.

Mertens heeft twee maal kart achter elkaar een hgrtlnfarct
hMa%nZirhad. Na een verblijf van twee weken in bet zigkenh_uls mocht
hij weer naar huis. Eenmaal thuis vielen aIIerle:_functleg_ Lftt en \:'verd
hij, uit onmacht over zijn ziekte, steeds agressiever. Hlj is opnieuw
opgenomen in het ziekenhuis, dit maal op Fje psychiatﬂsche afdellrla_?'..
In deze periode heeft hij een euthanaSIeve_rklarmg getekend. Hij
heeft daar vier maanden doorgebracht en we1gerde. vaak tg eten en
spuugde zijn medicijnen steeds uit. Een psychiater in h?t ZIekenhulls
heeft zich na een aantal gesprekken met meneer en zin partner in
eerste instantie bereid verklaard euthanasi_e toe te passen, maar na
overleg met de verpleging, die tegen was, IS het proces stopgezet. In
die periode is ook gesproken over het ontsi_aan van meneer Mertens
it het ziekenhuis om vanuit de thuissituatie het proces van eytha-
nasie op gang te brengen. Dit wilde mevrouw niet vanwege de kmdt_a—
ren. Na vier maanden is hij overgebracht naar een verpleeghuis
waar hij een aantal maanden heeft doorgebracﬂht._!n gesprekkgn m;et
een psycholoog bieef meneer herhalen dat hij niet verdelr witde le-
ven. Vervolgens verhuisde hij naar een ander ve‘rplee.ghu;s en da.afrt
werd hij zo agressief dat hij enkele verpleegkundigen in elkaar heg
geslagen. In die periode heeft hi volgens“n’levrouw een a_antal pogin-
gen tot zelfdoding gedaan en weigerde hij etke t?ehandel‘mg._ _Hu_ was
nauwelijks meer aanspreekbaar. Het verp[eeghm_;:.‘ heeft justitie inge-
schakeld om een IBS (in bewaring stelling) te kriigen omdat het ver-
pleeghuis zich niet capabel achtte meneer te verplegen. Infussen
had meneer een longontsteking opgelopen en er werd befstoten geen
antibiotica meer te geven. Meneer is viak daarna, een jaar na zijn

hartinfarct, een natuurlijke dood gestorven.
Personen met een chronische ziekte/ dementie

Meneer van de Linden had al 10 jaar de ziekte van Parkinson. Hij
kon moeilijk zelf eten, zat in een rolsioel en vert?_leef ree_n_:is enkele
jaren in een verzorgingshuis. Een half jaar voor zijn overl‘uden werd
bij meneer ook kanker geconstateerd maar dit is hem nooit mes:]ege—
deeld. Een jaar voor zijn overlijden heeft meneer een euthanasiever-
klaring opgesteld en deze besproken rr_i_et Zijn hulsgns. De huts:arts;
heeft in dit gesprek aangegeven dat hij meneer wilde he_eEper? me
een menswaardig afscheid van het levery. Ook met de directie van
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het verzorgingshuis heeft een gesprek plaatsgevonden, waarin het
tehuis aangaf te beschikken over een protocol dat het toepassen van
euthanasie oogluikend toestaat. In de laatste maand kreeg menser
van de Linden longontsteking. Een van zijn kinderen heeft hem toen
gevraagd of hij een penicilline-kuur wilde. Op dat moment wilde me-
neer nog niet dood en hij stemde in met de kuur. Meneer bleef zich
ziek voelen en kreeg steeds meer pijn bij het slikken. Dit was het
moment dat hij de huisarts om euthanasie heeft gevraagd maar de
huisarts zei er nog niet aan toe te zijn. Na het afwijzend antwoord
van de huisarts is meneer gestopt met eten en drinken en heeft twee
weken later getracht zijn polsen door te shijden. De huisarts heeft
een andere arts ingeschakeld en zij hebben besloten meneer andere
mediciinen tegen de pijn te geven. Viak daarna heeft meneer weer
getracht zijn polsen door te snijden en men heeft toen de Riagg
ingeschakeld om meneer over te plaatsen naar een verpleeghulis.
Vijf dagen later is meneer overleden als gevalg van verstikking op
een moment dat er niemand bij hem aanwezig was. Het verzorgings-
huis had de familie gezegd dat het nog wel enige tijd kon duren.

Mevrouw Kortekaas was ouder dan negentig jaar en had sinds haar
veertigste jaar MS. Zolang haar partner nog in leven was, was haar
ziekte niet zo’n probleem, maar sinds haar man overleden was, kon
ze zich steeds moeilijker alleen redden. Ze was al jarenlang lid van
de NVVE en in het bezit van een euthanasieverklaring. Volgens haar
dochter was mevrouw erg bang voor het moment dat het alleen niet
Meer Zou gaan en ze naar een verpleeghuis zou moeten. Ze heeft
haar huisarts tweemaal om euthanasie gevraagd. De huisarts wei-
gerde medewerking in verband met zijn geloof en heeft mevrouw na
haar tweede verzoek op rantsoen gezet wat betreft haar medicijnen.
Daarna heeft mevrouw een tweede arts benaderd maar ook deze
arts vond dat ze nog genoeg had om voor te leven. Daarna heeft
mevrouw, na advies van de NVVE te hebben ingewonnen, medicij-
nen gespaard. Haar kinderen waren volledig op de heogte van het
voornemen van mevrouw tot zelfdoding en ook van het moment
waarop. De dag na de zelfdoding is een van de kinderen bij
mevrouw Kortekaas langs gegaan. De geinterviewde naaste kon zich
verenigen met de zelfdoding van haar moeder. Wel had ze erg veel
moeite met het feit dat haar moeder alleen was op het moment van
overlijden.

Mevrouw Lucas had al jarenlang astma. Zij leefde met haar man
deels in Nederland, deels in het buitenland. Begin jaren negentig
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samen met haar partner een euthanasieverklaring opge-
:’?ee]:it. IZJ?:': huisarts was bereid haar te helpen als mevrouw erom zou
vragen. In de zomer voor haar overlijden had mevrouw in het t?u'l_ten-
land in het ziekenhuis gelegen en was daar met goede meducunen
weer op de been geholpen. In het najaar was het echtpaa_r in Neréezf-
land. Mevrouw Lucas kreeg het erg benagwd en.de huisarts advi-
seerde opname in het ziekenhuis. In het znekesjhun.s kregg meVI’OLEJ)W
niet de goede medicijnen en haar benauwdheid ging niet over.M e
huisarts heeft nog getracht mevrouw terug naar huis te haler}. e-
vrouw heeft de laatste week in het ziekenhuis om euthanasie ge-
vraagd, maar het ziekenhuis was teggn het verlgnen van euthalmasge.
Uiteindelijk heeft het ziekenhuis morfine toegediend en de volgende

dag is mevrouw overleden.

Onder de dertig follow-up interviews zijn twee cl!f'ént_en die demente-
rend waren. Beide vrouwen waren al .Eangere. tijd in 'de war, mael:r
hun toestand verergerde na opname m'het. ziekenhuis (als ge\gg_
van een gebroken heup en een VETSFODDI.I'.‘IQ in de qarm). Hun e:u :n
nasieverklaringen dateerden respectievelijk uit dg jaren zeventig
tachtig, toen er nog geen sprake was van dementie.

Mevrouw van Beek heeft het verzoek om euthanasie zelf niet get.;:t in
de laatste fase, maar haar naasten ‘waren op de .hoogte van I.!af?lr
wensen met betrekking tot euthanasie. De grtsen in het zieken EIJ_IS
weigerden medewerking omdat mevrouw W]lsozjbekwgam was. de;
vens kreeg haar zoon te horen dat euthanasie niet noEilg was o_mda
de artsen ervan uitgingen dat mevrouw snel zou overhjder.m _Ultem (ta-
lijk heeft het stervensproces nog twee weken geduurd_: mdeeése
instantie met veel piin, gevolgd door coma en een natuurlijke dood.

Ook mevrouw Zandbergen was voor opname in het 2|el‘<enhtilslal
enige tild in de war. Deze cliént heeft echier na opname in hrT zie-
kenhuis zelf nog verschillende keren aangegeven aan de verp eﬁm_g
en de behandelend arts dat ze niet meer \.NIld? levep. Het zieken rL]us‘:[
weigerde medewerking vanwege de christelijke signatuur van et
ziekenhuis. De naasten hebben vervo!gen§ contact opgenomen me
de huisarts, maar ook deze reageerde afwijzend. Na tang aand[:rlgfen
van de naasten heeft het ziekenhuis besloten mevrouw van het in-
fuus af te halen. Het stervensproces heeft daarna nog tien dagen

geduurd.
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Samenvattend

H_et.grootste probleem bij de drie cliénten die verlamd waren was d
ur?ichtloosheld van hun situatie {op nog jonge leeftijd) en, bij twe:
cliénten, het stopzetten van een op gang gebracht proces’ naar het
verlenen van‘eu’.[hanasie. Het resultaat van de, door hen als uitzicht-
loos gevoelde, situatie heeft geleid tot zelfdeding en tot het weiger
van eten en drinken en verdere behandeling. seren

Alhoeyvel de drie cliénten met een chronische ziekie reeds lang aan
een ziekte leden en zjj lange tijd zonder grote problemen met hun
ziekte hebben kunnen leven, is er op een bepaald moment een om-
slagpunt waarna de ziekte hen te zwaar wordt. Bij twee cliénten is
sprake van gngst voor het aftakelingsproces en deze cliénien heb-
ben het heft in eigen handen genomen op het moment dat zij er zelf
nog iets aan konden doen. Bij één cliént speelt de neerbuigende
wijze waarop deze persoon bejegend werd door de instelling na een
poging tot “zelfdoding een rol. Een naaste kan de zelfdoding van de
c!lent begrijpen maar de weigering van het toepassen van euthana-
sie heeft er .\.Nel toe geleid dat deze cliént in alle eenzaamheid is
gestorvgn. Bij de twee cliénten waarbij sprake was van beginnende
dementie speelde het feit dat de instelling de cliénten zelf als wilson-
bekwaam beschouwde een rol. In het ene geval heeft de naaste de
euthanasiewens verwoord omdat de cliént daar zelf niet meer toe in
staat was. In het andere geval heeft de cliént de wens zelf wel geuit
!\!et al_s bij de cliénten met een levensbedreigende ziekie die in eeﬁ
|nsteI[|ng' Veifbleven, speelt cok bij de cliénten in deze groep een
verandering in de setting waar zij verbleven een belangrijke rol in d

laatste fase van het stervensproces. )

De gegevens van het Telefonisch Meldpunt Euthanasi i

dat de groep chronisch zieken/gehandicappten in Vergaesliljiir!lztemnetzﬁg
totgle groep vaker in de laafste fase van hun leven in een inframura-
le instelling verblijven. Relatief gezien kwam het in deze groep dan
ook vaker voor dat de weigering om suthanasie toe te passen, fe
maken had met het afwijzende beleid van de instelling. Chroni,sch
zn_eke en‘gehandicapte cliénten uit het meldpunt overlijden verhou-
dfngsgewus vaker door zelfdoding (bij 20% van de cliénten) of door
Ezc?t ?;eer te eten en te drinken (23%) en minder vaak door het als-

H 0,
din% (Oi;})(afgoe/or;.van euthanasie (15%) of als gevolg van piinbestrij-
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7.3.3 Personen met een psychiatrische aandoening

Twaalf reacties op het Telefonisch Meldpunt hadden betrekking op
de ervaringen van cliénten met een psychiatrische aandoening. Drie
van deze reacties hebben we nader onderzocht.

Mevrouw van Eeden was al jaren onder psychiatrische behandeling
vanwege depressie en tad in het verleden als verschillende pogin-
gen tot zelfdoding gedaan. Zij vroeg vele malen om hulp bij zelfdo-
ding. Uiteindelijk-is het uitgelopen op zelfdoding. Het is ons niet be-
kend op welke wijze maar het was wel goed voorbereid op een mo-
ment dat mevrouw zeker wist dat ze niet gestoord zou worden.

Meyvrouw Bos had al jaren een neurctische aandoening en verschil-
lende pogingen tot zelfdoding gedaan. De roep om euthanasie nam
toe nadat de pariner van mevrouw Bos was overleden. De naasien
hebben twee weken voor het overlijden van mevrouw een gesprek
aangevraagd met de huisarts en de Riagg, met het dringende ver-
z0ek mevrouw hulp te bieden bij zelfdoding. Zowel de arts als het
Riagg waren van mening dat het allemaal niet zo erg was. Twee
weken later heeft haar moeder zelfdoding verricht door midde! van

verdrinking.

Mevrouw van Doorn woonde in een verzorgingshuis. Ook zij was al
jarenlang depressief en onder behandeling van de Riagg. Een week
voor haar overlijden is mevrouw gevallen en vanaf dat moment heeft
ze niet meer gegeten en alleen gezegd dat zij dood wilde. De huis-
arts weigerde medewerking ook nadat het verzorgingshuis in een
gesprek met de huisarts ie kennen had gegeven niet meer te weten
wat zij met mevrouw aan moesten. Op advies van de NVVE heeft de
familie de arts verzocht mevrouw morfine te geven. De huisarts
stemde hiermee in. 's Avonds heeft mevrouw van de verpleging mor-
fine gekregen en de vyolgende ochiend is z& averleden.

Samenvattend
De dlignten met een psychiatrische aandoening kregen een afwij-

zend antwoord op hun euthanasiewens ook al bestond de doods-
wens al enige jaren. Twee van de drie cliénten zijn overgegaan tot
" zelfdoding. De reacties van de omgeving komen overeen met de
reacties die cliénten met een psychiatrische aandoening uit het cli-

entenonderzoek kregern.
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De reacties op het Telefonisch Meldpunt laten zien dat alle twaalf

cliénten uit deze groep vele malen om euthanasie of hulp bij zelfdo-

ding hebb?p gevraagd. In deze groep komen verhoudingsgewijs de
meeste cliénten voor die door zelfdoding ziin overleden, namelijk
acht van de twaalf cliénten. Bij de cliénten overheersten in ,de Iaatsie
fas_e de gevoelens van boosheid en opstandigheid omdat de arts
weigerde om op het verzoek in te gaan. De naasten voelden zich
voora_n! machteloos door de weigering. In deze groep had de helft

de cliénten een euthanasieverkiaring. =

7.3.4  Personen met weinig of geen toekomstperspectief

Elf reacties op het Telefonisch Meld

ac punt betroffen personen die gee
of weinig toek_omstperspectief in hun leven meer zagen vanwegeghu;
ouderdom. Drie van deze elf reacties worden hier beschreven.

Mevrouw den Bon vroeg al jaren om euthanasie omdat zij levensmoe
was. _I__‘)eze wens heeft ze tegenover iedereen in haar omgeving ge-
uit. Zij k_reeg op hoge leeftijd een beroerte en is toen naar een vger-
pleeghuis verhuist. Ten tijde van de opname was mevrouw niet meer
heider. Viak na de.olpn'ame kreeg mevrouw fongontsteking en werd
behandeld met antibiotica. De naaste heeft het verpleeghuis gewe-
zen op ‘de ganwezigheid van een wilsbeschikking. Op grond van de
Zigg\{eflgheld van deze wilsbeschikking heeft het verpleeghuis de
doodlog ;c;of\ﬁc;%}ezet en mevrouw s uiteindelijk een zachte pijnloze

Mevrouw van Veen heeft, na jarenlang om euthanasie te hebben ge-
vraagd, op het moment dat zij ziek werd alle medische behandelin-
gen ggwelgerd_. Mevrouw had vocht achter haar longen. Ze heeft een
week in het _ZIekenhuis gelegen. Ze is uit het ziekenhuis ontslagen
en he.eft thmg- opnieuw de huisarts om euthanasie gevraagd. Toen
de huisarts dit weigerde is mevrouw, met instemming van de lkinde-
ren, gestopt met eten en drinken. De kinderen hebben nog getracht
de cgllega van de huisarts te benaderen maar zonder succes. Het is
dg kmd'eren nooit duidelijk geworden waarom de huisarts geén hul

wilde bieden. _De week voor haar overlijden werd mevrouw van VeerF:
steeds glaperlger. Op de dag dat de huisarts besloot haar zetpillen
en mor_ﬁne te geven is ze een natuurlijke dood gestorven. De naaste
voelt zmh schuldig omdat ze al die jaren, dat mevroum‘f van Veen
aangaf nist meer te willen leven, niets voor haar heeft kunnen doen

146 Verwey-Jonker nséiéuut

Bij mevrouw van Haak werd de eythanasiewens concreet toen me-
vrouw opgenomen werd in een verzorgingshuis en veel pijn had.
Door de verhuizing kreeg mevrouw een nieuwe huisarts. De huisarts
weigerde aan de wens van mevrouw te voldoen en het verzorgings-
huis adviseerde hulp van de Riagg. Ook aan de psycholoog van de
Riagg vroeg mevrouw om euthanasie. Omdat hij net als de huisarts
niet inging op het verzoek is mevrouw gestopt met eten en drinken.
De kinderen hebben advies aan de NVVE gevraagd en deze advi-
seerde om aan de arts om pijnbestrijding te vragen. Het verzorgings-
huis probeerde mevrouw van Haak onder druk te zetten om toch
weer te eten en te drinken en toen dit geen effect had, heeft het
verzorgingshuis advies van een psychiater ingewonnen. Deze psy-
chiater heeft antidepressiva voorgeschreven. Omdat mevrouw nog
steeds weigerde te eten en te drinken, wilde het verzorgingshuis
mevrouw over laten brengen naar een verpleeghuis. In eerste instan-
tie is dit tegengehouden door de psycholoog van de Riagg. Tijdens
de vakantie van de dochter is mevrouw toch overgeplaatst. De doch-
ter had heel veel moeite met de wijze waarob de hulpverleners in het
verzorgingshuis haar moeder bejegenden. Het verpleeghuis was niet
bereid over te gaan tot euthanasie, maar wel tot pijnbestrijding. Een
week later is hiermee begonnen en na enkele dagen raakie mevrouw
in coma. Na twaalf dagen is mevrouw overleden. De naaste was
zeer te spreken over de wijze waarop mevrouw in het verpleeghuis is

" bejegend.

Samenvattend
Het betreft hier drie vrouwen van boven de negentig jaar die on-

danks hun hoge leeftijd gezond waren en al jaren lang een euthana-
siewens hadden. Het verhaal van deze twee vrouwen siuit naadloos
aan op de groep cliégnten uit het cliéntenonderzoek die voor zichzelf
geen toskomstperspectief zagen (hoofdstuk zes). Deze vrouwen
vroegen al jarenlang om euthanasie en waren al jaren in het bezit
van een euthanasieverklaring. In alle drie gevallen zagen de artsen
geen reden om in te stemmen met het euthanasieverzoek omdat de
gezondheid (redelijk) goed was. Op het moment dat de gezondheid
achteruit ging, hoopten deze vrouwen dat hun verzoek om eutha-
nasie meer kans van slagen zou hebben.

" Tijdens het Telefonisch Meldpunt Euthanasie hebben elf naasten
gereageerd waarbij de aanleiding van het verzoek om euthanasie
ouderdom of levensmoeheid was. Deze clisnten verbleven op één
uitzondering na in een instelling (ziekenhuis, verzorgingshuis en
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vooral verpleeghuis). Van de cliénten had 91% een euthanasiever-
klaring wat relatief hoog is. Verhoudingsgewijs zitten in deze groep
ook de meeste cliénten waarbij de arts weigerde in te gaan op het
euthanasieverzoek en waarbij de cliént uiteindelijk een natuurlijke
dood is gestorven. Bij de naasten overheersen, net als bij de cliénten
met een psychiatrische aandoening, gevoelens van machteloosheid
over de wijze waarop het stervensproces is verlopen. Bij cliénten zelf
gaf de weigering om euthanasie te verlenen vooral onrustgevoelens.

7.4 Conclusies: problemen en sfrategieén

De yvijze waarop het proces van omgaan met een verzoek om eutha-
nasie verioopt vanuit het perspectief van de nabestaanden hangt, net
als bij het cliéntenonderzoek, vooral samen met de aanleiding waar-
om gevraagd werd om euthanasie.

Bij cliénten met een levensbedreigende ziekte speelt het hele proces
zich meestal af in een tijdsbestek van enkele maanden. Deze cli-
enten brengen hun euthanasiewens bij de huisaris ter sprake wan-
neer zij te horen hebben gekregen dat zij kanker (of een andere
ongeneeslijke ziekte) hebben. Zij hebben op dat moment een con-
creet verzoek binnen afzienbare termijn, dat wil zeggen op het mo-
ment dat er geen sprake is van een menswaardig bestaan of als de
pijn te erg wordt. In dit stadium krijgen de cliénten in het algemeen
te horen dat de huisarts in principe bereid is hen te helpen. Op het
moment dat de cliént concreet om euthanasie vraagt, geven huisart-
sen vaak als antwoord dat het wat hen betreft nog te vroeg is om
aan euthanasie te denken. Cliénten die in de loop van het ziektepro-
ces overgeplaatst worden naar een ziekenhuis of verpleeghuis heb-
ben weinig aan de afspraken die zij met de huisarts hebben ge-
maakt. Op dat moment krijgt de cfiént te maken met andere artsen
(en andere opvattingen) en met het beleid van de instelling met be-
trekking tot het toepassen van euthanasie. Pijn en pijnbestrijding
spelen bij cliénten met een levensbedreigende een belangrijke rol in
de laatste fase van de ziekte. Sommige cliénten hebben, na de wei-
gering van de arts om het verzoek om euthanasie in te willigen, het
stervensproces proberen te versnellen door niet meer te eten en te
drinken of door geen verdere behandeling toe te staan. Veel naasten
hebben het gevoel dat de wijze waarop de cliént behandeld is onvol-
doende is geweest. Sommige naasten hebben buiten medeweten
van de arts het stervensproces versneld.
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Bij cliénten met een chronische ziekte of een psychiatrische aandoe-
ning en bij cliénten die weinig of geen toekomstperspectief meer
zien, vericopt het proces over een veel langere periode, soms wel
jaren. Net als in het onderzoek onder de cliénten blijkt het heel moei-
lijk te zijn voor iemand die geen levensbedreigende ziekte heeft om
een euthanasieverzoek ingewilligd te krijgen. Soms heeft een cliént
in de loop van het proces een hulpverlener gevonden die de ernst
van het verzoek erkent en bereid is stappen in de richting van de
uitvoering van euthanasie fe setten. Maar deze artsen/psychiaters
kunnen binnen de insteliing waar de client op. dat moment verblijft
geen medestanders vinden en uiteindelijk gaat het dan proces fot
euthanasie niet door. Het is vooral in deze groepen dat cliénten zelf
hun sterven bespoedigen door niet meer te eten of te drinken of door
middel van zeffdoding. In het laatste geval kampen de naasten met
schuldgevoelens omdat de cliént in alle eenzaamheid is overleden,

Problemen

\We hebben de naasten gevraagd wat hun het meest gestoord heeft
aan de wijze waarop het stervensproces is verlopen. De belangrijk-
ste problemen die door de naasten gesignaleerd worden, zijn:

* Gebrek aan openheid en eerlijkheid over het standpunt van
de artsen

Bijna alle naasten waren van mening dat met name de huisartsen
niet eerlijk tegenover de overledenen waren geweest over hun be-
reidheid om euthanasie toe te passen. Artsen lieten in een eerder
stadium vaak weten de euthanasiewens van de overledene te zullen
respecteren. Als er echter concreet om euthanasie gevraagd werd,
reageerden de artsen afwijzend of draaiden ze erom heen door te
zeggen dat het nog te vroeg was om aan euthanasie te denken enfof
ontkenden ze dat ze ooit een toezegging hadden gedaan.

* De wijze waarop de overledene en ook de familie bejegend
werd als gevolg van de vraag om euthanasie

Soms werden de cliénten op een neerbuigende of een agressieve

manier bejegend op het moment dat zij om euthanasie vroegen.

Hetzelfde lot onderging ook de familie wanneer zij namens de cliént

" een beroep op de artsen deden. Er waren artsen die nauwelijks

meer iets van zich lieten horen nadat de cliént om euthanasie had
gevraagd. Deze naasten verwiiten de artsen dat ze hun patiénten in
de laatste stervensfase slecht begeleid hebben en in feite in de
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s;[cegzk I:]e'bbetn gl:]eiaten. Het was steeds de familie die moest opbellen
of de huisarts langs wilde komen omdat het niet goed gi

de cliént zoveel pijn had. ’ ging of omdat
* . Ondgidelijkheid over de duur van het stervensproces

fn ziekenhuizen en verpleeghuizen komt het voor dat de naasten
verteld wordt dat he't. overlijden van de cliént een kwestie van uren of
epkele dagen zou zijn en dat om die reden euthanasie niet nodig zou
zijn. Vervolgens duurde het stervensproces veel langer en hebben
:e 1[{masten het gevoel dat de overledene onncdig lang geleden

eeri.

* Een slechte medische behandeling

Een.aantal naasten is van mening dat de overledene een slechte
medische behandeling heeft gekregen. In het geval van een psychi-
sche of psychiatrische problematiek werd de ernst van de situatie
ontke_nd of gebagatelliseerd. In het geval van een somatische aan-
doening werd er onvoldoende aan pijnbestrijding gedaan door de
artsen. V'?a_ak ontkende de (huis)arts dat de overledene pijn zou lij-
dfen, tervyu! de familie dag en nacht geconfronteerd werd met iemand
die ernstig pijn leed. Soms bevestigde de wijkverpleegkundige of een
andere arts tegenover de naaste dat de behandeling onjuist was of
dat er te weinig aan pijnbestrijding werd gedaan.

* Gebrek aan voorlichting vanuit de inframurale instelling over
_ hun standpunt ten aanzien van euthanasie

Sommlge geinterviewden signaleerden als probleem dat zij van tevo-
ren niet of onjuist waren ingeficht over het standpunt van het zieken-
hwsfver.pﬁeeghuis over het toepassen van euthanasie. In een enkel
geval zijn de naasten er toe overgegaan hun zieke partner of ouder
over te brengen naar een ander ziekenhuis/verpleeghuis. We heb-
ben, daar waar de cliént in een intramurale instelling is overleden
gevraagd of de naaste op de hoogte was van de aanwezigheid var;
een protocol m.b.t. het toepassen van euthanasie. Slechis in drie
gevallen was de cliént of de familie op de hoogte gesteld van het
bestaan van een dergelijk protocol. Eenmaal heeft het ziekenhuis
verteld dat volgens het protocol geen actieve euthanasie toepast kan
wgrden. In €én geval kreeg de familie te horen dat de procedure, die
feidt tot euthanasie, voilgens het protocol een week in beslag ne::-:-mt.
Eenmaal gaf een verzorgingshuis aan dat volgens het protocol eu-
thanasie oogluikend is toegestaan.
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* Gebrek aan medewerking van de artsen om op zoek te gaan
naar een arts die wel bereid is om te helpen
Veel| naasten vinden dat artsen hun eigen verantwoordelijkheid heb-
ben en dat het hen goed recht is als zij om persoonlijke redenen niet
mee willen werken aan euthanasie. Wat ze hen wel kwalijk nemen,
behalve-dat ze dit niet eerlijk gemeld hebben bij eerdere gesprekken,
is dat de artsen geen medewerking hebben verleend bij het zoeken
naar eer aris die wel bereid zou zijn om medewerking e verlenen.
Als artsen in een vroeg stadium een afwijzend antwoord geven op
een euthanasieverzoek, kan iemand nog op zoek gaan naar een
andere arts. Een andere arts zoeken op het moment dat iemand op
sterven ligt, doet men niet zo snel. De enkeling die dit wel gedaan
heeft, kreeg nee op zijn rekwest omdat een andere huisarts niet

graag in de laatste fase wil ingrijpen.

Daarnaast signaleerden we op grond van de verhalen van de naas-
ten nog een aantal aanvullende problemen:

* Afwezigheid van de eigen arts als gevolg van ziekte, vakantie
of weekend- en avonddienst

De problemen als de cliént om euthanasie vraagt, worden groter op
het moment dat de arts ziek wordt, op vakantie gaat of als het avond
of weekend is en men te maken krijgt met een vervanger. Uit de
verhalen wordt duidelijk dat de eigen arts zeer terughoudend is om
euthanasie toe te passen, maar dat een vervanger dubbel zo voor-
zichtig is en de zaak het liefst voor zich uitschuift. Dit doet zich zowel
voor in de thuissituatie als in het ziekenhuis.

* Het stopzetten van het proces naar de uitvoering van de
euthanasie omdat er geen consensus is tussen de hulpverle-
ners over de ernst van de situatie of over de mate waarin de
euthanasiewens serieus genomen moet worden

Zowel bij cliénten met een somatische aandoening als bij cliénten

met een psychiatrische aandoening komt het voor dat de behande-

lend arts overtuigd is van de duurzaamheid van het verzoek om
euthanasie bij de clidnt en de ernst van de situatie die het toepassen
van euthanasie kan rechtvaardigen, maar dat de arts het proces
heeft stopgezet omdat er verschil van mening was tussen de artsen

* enfof verpleegkundigen onderling.
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*

Het grijze gebied van pijnbestriiding en het toepassen van
euthanasie

Net als uit het onderzoek van Pool {1998) blijkt ook hier uit de verha-
len van de naasten dat er een schemergebied is tussen het besfrij-
den van pijn (met als resultaat dat de cliént sneller zal overlijden) en
het toepassen van euthanasie. Sommige naasten vragen zich af of
de arts uiteindelijk toch geen euthanasie heeft toegepast. De vraag
van de naaste is dan of de arts niet eerder had kunhen overgaan tot
intensivering van de pijnbestrijding.

* Verschillende settings

Een persoon die ziek is heeft vaak te maken met verschillende in-
stanties. lemand kan goede afspraken maken met de huisarts, op
het moment dat hij of zij opgenomen wordt in een ziekenhuis of in
een verpleeghuis staat men weer met lege handen en moet er weer
onderhandeld worden. Vooral voor mensen die erg ziek zijn, zal het
moeilijk zijn steeds opnieuw de strijd aan te gaan. [n die situatie iijkt
de steun van familie erg belangrijk.

* Pijnbestrijding, coma en wilsonbekwaamheid

Veel clitnten die om euthanasie vroegen deden dit omdat zij veel
pijn leden. Artsen weigerden in die gevallen vaak euthanasie toe te
pasen omdat het volgens hen mogelijk was met een effectieve pijn-
bestrijding het leven draaglijk te maken/houden. Pijnbestrijding heeft
wel tot gevolg dat de zieke cliént suf wordt of zelfs in coma raakt.
Soms kregen de naasten dan te horen dat euthanasie niet meer
mogelijk was omdat de cliént door deze sufheid of coma niet meer
wilsbekwaam zou zijn.

* De factor tijd

Bij cliénten die erg ziek zijn, gaat de factor tijd een belangrike rol
spelen. Het op gang brengen van een euthanasieprocedure kost in
intramurale instellingen, die werken volgens een protocol, tijd. Soms
wagchtte de instelling zo lang met het op gang brengen van de proce-
dure dat de cliént in de tussenliggende periode overleed. Soms werd
de tijdsfactor gebruikt tegenover familie om niet over te gaan tot
euthanasie omdat de cliént waarschijnlijk voor het einde van de peri-
ode al overleden zal ziin. Vervolgens bleek dan dat het stervenspro-
ces veel langer duurde dan men geschat had.
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Strategieén

Uit de verhalen van naasten blijkt dat cliénten of gaasten ng_mg

mogelijkheden hebben om het verzoek om euthanasie kr§cht bij te

setten. Naast het vroegtijdig pespreken van de euthanasneyyens en
het invullen van een euthanasieverkiaring, worden eigentijk maar
twee strategiedn genoemd.

* De eerste sirategie is het overbrengen van de clignt naar een
ander ziekenhuis of verpleeghuis of het naar huis haler} van
de clignt in de hoop dat de andere instelling of de huisarts
positiever tegenover het verzoek zal staan. .

* De tweede strategie is het inschakelen van of haet om advies
vragen aan de NVVE. De naasten, die in deze periode de
NVVE hebben ingeschakeid, zijn bijna altijd tevreden over de
hulp of het advies van de NVVE.

Kijken we naar de acties van de (huis)artsen dan komt qit de verha-
len een aantal strategieén naar boven die artsen gebruiken om het

foepassen van euthanasie ie vermijden. 3 N
* De meest gebruikte strategie is de clignt of de familie te ver-

tellen dat het nog niet zo ver is.

£ Een tweede strategie is aangeven dat euthanasie niet meer
nodig is omdat het stervensproces zijn einde nac!ert.
* Een derde strategie is de cliént die euthanasie vraagt, te

verplaatsen naar een andere setting. Uit sommige verhalen
komt een beeld naar voren dat de huisarts, die gevraagd
werd om euthanasie toe te passen, de beslissing probeerde
te omzeilen door de deshetreffende cliént te laten opnemen
in het ziekenhuis. Verzorgingshuizen deden hetzelide doqr
de clignt over te plaatsen naar een verpleeghuis. Ziekenhui-
zen lieten de cliént naar huis gaan of opnemen in een ver-
pleeghuis. _

* Een vierde strategie is de client, die om euthanasg' vraagjr,
mijden. In een aantal gevallen liet de arts zich, na zijn afwij-
zende reactie, nauwelijks meer zien. ) L

* Een viifde strategie is het intensiveren van de punbgstrudlng
door middel van morfine waardoor de cliént suf of in coma
raakt en vervolgens euthanasie weigeren omdat de cliént

wilsonbekwaam is.
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Gevolgen van het niet inwilligen van het verzoek om euthana-
sie/hulp bij zelfdoding

De gevolgen van de weigering om euthanasie te verlenen is, bij
cliénten met een levensbedreigende ziekte, dat zij veel pijn hebben
geleden en/of een lang stervensproces hebben meegemaakt. Voor
de andere groepen cliénten betekende de weigering dat er voor hen
niets anders opzat dan elke behandeling te weigeren, niet meer te
eten en/of te drinken of over te gaan fot zelfdoding.

Wat voor gevolgen heeft het niet inwilligen van een verzoek om eu-
thanasie bij de naasten gehad? De naasten merkten vaak op dat zij
schuldgevoelens hadden over de wijze waarop het stervensproces
gefopen is in de laatste fase. Zij hadden het gevoel zich onvoldoen-
de ingezet te hebben om de laatste wens van de overledene uitge-
voerd te krijgen. Zij lieten weten dat de cliént gevraagd had om een
menswaardig einde. De cliénten hebben, naar het gevoel van hun
naasten, geen menswaardig einde gekregen. Deze schuldgeveoelens
waren het grootst bif naasten waar de cliént uiteindelijk door zelfdo-
ding is gestorven. Deze schuldgevoelens kregen een extra dimensie
omdat deze cliénten in alle eenzaamheid zijn overleden. Daarnaast
waren er ook naasten die het stervensproces hebben versneld door
de dosis pijnbestrijdingsmiddelen te verhogen of door de zuurstoftoe-
voer te verminderen.

Van de 30 cliénten waren 23 cliénten in het bezit van een euthana-
sieverklaring. We hebben de naasten gevraagd welke betekenis zij
uiteindelijk hechten aan de aanwezigheid van een euthanasieverkia-
ring. In hoeverre heeft de aanwezigheid van een euthanasieverkla-
ring invloed gehad op het proces? Zeventien personen vinden dat de
aanwezigheid van een euthanasieverklaring geen of een negatieve
invioed heeft gehad op het verzoek om euthanasie. EIf naasten zijn
van mening dat de aanwezigheid van een euthanasieverklaring geen
enkel effect heeft gehad. Drie naasten vinden dat de waarde van
een euthanasieverklaring onderuit wordt gehaald omdat de arts toch
altijd anders kan handelen. Eén naaste vindt dat de aanwezigheid
van een euthanasieverklaring een negatief effect heeft gehad omdat
de overledene dacht dat hij alles goed geregeld had. Twee personen
zeiden op de hoogte te zijin van het feit dat het tekenen van een
euthanasieverklaring geen garantie biedt dat er ook euthanasie zal
worden toegepast. Zes naasten zijn van mening dat de aanwezig-
heid van de euthanasieverklaring weliswaar niet geleid heeft {ot het
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toepassen van euthanasie maar dat de euthanasie\;]erglazli_ng ewil1 ;);
ii iti invloed heeft gehaa. Iwe

andere wijze een positieve Inv . !

ﬁzgﬁ de verklaring erioe geleid dat men gestopt is met verdere be

[ i instelfing, op grond van de aanwezig-
deling. Drie maal heeft de inste _

Ei?d vangde verklaring, nader overleg gevoerd‘mclet %eaek;ﬁsggﬁédEgg
is van mening dat de verklaring geen invioe e
Egtasfdirzg.van de huisarts. Door de verklaring was de familie wel op
de r?oogte van de wens van de cliént en hebben de naasten gepro-

peerd deze wens uit te dragen.
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HOOFDSTUK ACHT

SAMENVATTING EN CONCLUSIES

8.1 Inleiding

Het onderzoek naar het proces van het omgaan met de vraag om
euthanasie of hulp bij zelfdoding vanuit het perspectief van de cliént
heeft plaatsgevonden in opdracht van de NVVE. Het onderzoek dient
met name om vanuit de invalshoek van de clignt meer inzicht te
verschaffen in wat er gebeurt als clienten met een verzoek om eu-
thanasie of hulp bij zelfdoding komen en welke knelpunten er in het
proces van hiermee omgaan optreden.

De probleemstelling van Het onderzoek luidt als volgt:

- Hoe verloopt het proces van omgaan met het verzoek om
euthanasie of hulp bij zelfdoding vanuit het perspectief van
de cliént en de naaste omgeving vanaf het moment dat de
wens gearticuleerd wordt en vanaf het moment dat de cliént
denkt om binnen een afzienbare termijn tot een concreet
verzoek te komen?

- Welke belemmeringen en knelpunten kunnen er optreden in
het proces van omgaan met het verzoek om euthanasie of
hulp bij zelfdoding vanuit het perspectief van de cliént, de
naaste omgeving en de petrokken arts?

Het onderzoek bestond uit twee deelonderzosken:

- Een onderzoek onder 29 cliénten die een verzoek om eutha-
nasie hebben gedaan. Deze cliénten hadden zich aangemeid
na een oprogp in het tijdschrift van de NVVE 'Relevant in
januari 1996. Bij acht clignten betrof het een verzoek op de
langere termijn {uit voarzorg). Bij de overige clienten ging het
om een concreet verzoek om euthanasie of hulp bij zelfdo-
ding binnen afzienbare termijn. Er hebben steeds twee ge-
sprekken met de cliénten plaatsgevonden. Bif clignten die
toestemming gaven voor een gesprek met een naaste en/of
de huisaris, is zo mogelijk ook een gesprek met deze perso-
nen gevoerd.

- Een onderzoek onder nabestaanden. De NVVE heeft in de
laatste week van september 1996 een Telefonisch Meidpunt
Euthanasie opgezet. Doel van dit meldpunt was ervaringen
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van nabestaanden te inventariseren die in verband met de
dood van een naaste geconfronteerd waren met een verzoek
om euthanasie. Uit de reacties op het meldpunt zijn dertig
personen geselecteerd op grond van het tijdstip van overlij-
den (na 1991) en op grond van het gegeven dat bij de cliént
het verzoek om euthanasie niet is ingewilligd. Met deze
groep heeft een uitgebreider telefonisch interview plaatsge-
vonden.

In dit afsluitende hoofdstuk geven wij op basis van de onderzoeksre-
sultaten een antwoord op bovengenoemde probleemstelling. In § 8.2
beschrijven we het proces aan de hand van een aantal fasen. In §
8.3 pogen we een verklaring te vinden voor een aantal knelpurden
die we zijn tegengekomen.

Het onderhavige onderzoek is een kwalitatief onderzoek waarbij we
het proces van een aantal cliénten gevolgd hebben. De ervaringen
van de cliénten die we in dit onderzoek beschrijven hebhen geen
algemeen geldende waarde in die zin dat zij een representatief beeld
geven van hoe het proces in het algemeen verloopt in Nederland.
Het geeft een beeld hoe het proces kan verlopen en tegen welke
problemen mensen met een verzoek om euthanasie of hulp bij zelf-
doding kunnen aanlopen. Het onderzoek is mede bedoeld om na te
gaan op welke punten de euthanasiepraktijk verbeterd zou kunnen
worden. Dit houdt in dat we uitvoerig ingaan op de knelpunten die
we zijn tegengekomen. Het betekent niet dat een verzoek om eutha-
nasie altijld met problemen gepaard zal gaan. Zo heeft 7% van de
personen, die het Telefonisch Meldpunt Euthanasie gebeld hebben,
pesitieve ervaringen rond het verlenen van euthanasie bij een naaste
familielid. ’

8.2 Het proces vanuit het perspectief van de cliént

We hebben vijf fasen onderscheiden in het proces van omgaan met

een verzoek om euthanasie of hulp bij zelfdoding:

fase 1: Het nadenken over het levenseinde.

fase 2: De eerste gesprekken die cliénten voeren met hun naaste
omgeving en met hun arts over het levenseinde.

fase 3. Het opstellen van een euthanasieverklaring.

fase 4: De periode dat het verzoek om euthanasie concrete vormen
krijgt.
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fase 5: (Het nadenken over) de uitvoering van het verzoek om eu-
thanasie of hulp bij zelfdoding. .

Niet alle clignten, die bij het onderzoek zijn betrokk_en, hebbep het
hele proces doorlopen. Uitgaande van het proces in fasen zijn er
clidnten -die een verzoek om euthanasie hebben voor de toekomst
{uit voorzorg). Daarnaast zijn er clidnten die een concreet verzoek
hebben binnen afzienbare termijn. Door middel van het r}abestaan—
den-onderzoek zijn er gegevens ve.rzameld over ervaringen van
clidnten die het hele proces hebben doorlopen en zijn overleden
sonder dat het verzoek om euthanasie is ingewiliigd.

Ferste fase: aanleiding

Als gevolg van persoonlijke omstandigheden gaan mensen 'nadenken
over hun levenseinde. De directe aanleidingen zijn: ervaringén met
het overlijden van naasten, een slechter wordende gezondheid, een
acute ziekte, een belastende psychische gemoedstoestand, een
langdurige psychiatrische aandoening of het gemis aan toekomstper-

spectief.

Bij clignten die een verzoek om euthanasie ui‘t voorzarg doen en
gezond zijn, ligt de aanleiding vooral in de ervaringen die ze heb%)en
opgedaan met het overlijden van jernand uit hun naaglte omgeving.
De invalshoek bij deze cliénten is het zo goed mogelijk vastleggen
wat hun wensen zijn ten aanzien van hun levenseinde, mO(_:ht de
situatie zich voordoen dat zij als gevolg van coma of dementie hun
wens zelf niet meer kunnen uitdragen.

Bij clienten met gezondheidsproblemen  of psych?che problemen
vormt de dood een (reéle) werkelijkheid die naderbij kpmt..Voor hen
is deze fase emotioneler, onzekerder en minder uitgekristalliseerd.

Tweede fase: eerste gesprekken over het verzoek om euthanasie

De wijze waarop de eerste gesprekken met de naaste omgeving en
de huisartsen verlopen, wordt beinviced door bovengenoemde lnzgt
van de cliént. In deze fase zijn twee reactiepatronen te onderschei-

den,

Clignten, die in deze fase nog geen concreet verzoek om euthangsie
hebben maar uit voorzorg bepaalde zaken willen vastleggen, uiten
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hun verzoek in algemene termen. Als er in deze fase met de naas-
ten of .de huisarts over gesproken wordt, ondervinden de cliénten
naar eigen ervaring weinig tegenwerking en krijgen zij ook weinig
negatieve reacties. '

Ook c[iénten met een levensbedreigende ziekte, zowel uit het cliénten-
als uit het nabestaanden-onderzoek, die in deze fase willen praten
over een verzoek om euthanasie op termijn, wanneer hun ziekte in
de Iagtste fase komt, vinden gehoor bij hun naaste omgeving en bij
de huisartsen voor hun verzoek en krijgen advies hoe zij hun wensen
onder andere door middel van een euthanasieverklaring kunnen
vastleggen.

Cliélnten die in deze fase, voor het opstellen van een euthanasiever-
klanrlg, willen praten over een concreet verzoek binnen afzienbare
termijn en geen levensbedreigende ziekte hebben, ontmoeten meer
weerstand bij de naaste omgeving en de huisartsen. Op zich kunnen
de naa_lsten en huisartsen zich voorstellen dat de clignten hun wen-
sen willen vastleggen in een euthanasieverklaring maar er worden
vraagtekens gezet bij de aanleiding van het verzoek. Deze reactie
maakt dat cliénten zich onzeker gaan voelen over de toekomst wan-
neer hun verzoek om euthanasie concrete vormen kan aannemen.

Derde fase: het opstellen van een euthanasieverklaring

Deze fase bestaat uit: het invullen van de euthanasieverkliaring, het
benoemen van een of meerdere gevolmachtigden en het afgeven
van de euthanasieverklaring aan de huisarts en zijn reactie hierop.

Hf:‘-__t opstellen of invullen van de euthanasieverklaring levert bij de
cllenf[en die gezond zijn en bij de clignten met een levensbedreigen-
de znekt.e weinig problemen op. Zij hebben goed voor ogen in alge-
mene zin onder welke omstandigheden zij euthanasie willen. Bij de
andere clignten gaat het invulien moeizamer. Dit blijkt ook uit het feit
fiat er soms enige maanden heen gaan tussen het aanvragen en het
invullen van de verklaring. Oudere cliénten signaleren problemen
omdgt zij de bewoordingen in de verklaring niet helemaal begrijpen
en niet precies weten wat zij in feite tekenen. Dit wordt versterkt
wanneer de cliént zich onzeker voelt over de toekomst en wanneer
dg naaste omgeving enfof de arts in eerdere gesprekken twijfeis
u_ltspreken over de motieven van de cliént om een euthanasieverkla-
ring op te stellen. '
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indien de cliént een gevolmachtigde wil aanstellen, wordt met deze
gevolmachtigde gén of meer gesprekken gevoerd. Bij de keuze van
een gevolmachtigde speelt een goede vertrouwensrelatie tussen de
cliént en de gevolmachtigde een belangrijke rol. Heeft de cliénf geen
naasten of is de relatie met de naasten verstoord, dan blijft het be-
noemen van een gevolmachtigde vrijwel altijd achterwege. Kantteke-
ningen ‘over de functie en taak van de gevolmachtigden warden in
deze fase alleen gezet door gevolmachtigden van clignten die uit
VOOrzorg een euthanasieverklaring opstelien. Deze gevolmachtigden
worden uitdrukkelijk gevraagd op te treden namens de cliént als
deze in een situatie geraakt waarbij sprake is van wilsonbekwaam-
heid. Zij vinden het moeilijk om zich precies een voorstelling te ma-
ken wat er van hen verwacht wordt omdat de cliént in dit stadium
nog niets mankeert. Door er met de cliént over te praten proberen zlj
duidelijkheid te krijgen wat er van hun verwacht wordt. In de ge-
sprekken met gevolmachtigden wordt in deze fase in algemense ter-
men over de taak en functie van een gevolmachtigde gesproken.

De euthanasieverkiaring wordt ingevuld. Vervolgens wordt tijdens
cen bezoek aan de huisarts de euthanasieverkiaring overhandigd
met de vraag aan de huisarts of deze bereid is-euthanasie toe te
passen wanneer de situatie, zoals de cliént die voor ogen heeft, in
de verre toekomst of binnen afzienbare termijn zich zou voordoen. Er
zijn aan aantal patronen te ontdekken in de reactie van de huisarts:

- De huisarts zegt in principe niet negatief tegenover euthana-
sie te staan en is bereid, als de situatie zich voordoet, reke-
ning te houden met de wensen van de cliént.

- De huisarts neemt de verklaring in ontvangst zonder verder
te vermelden wat zijn standpunt is.

- De huisarts zegt om principiéle redenen tegen euthanasie te
zijn en geeft aan geen medewerking te willen verlenen aan
het verzoek van de cliént.

- De huisarts geeft aan hoe zijn standpunt is met betrekking tot
een verzoek om euthanasie en betrekt daarin de situatie van
de cliént en de reden tot het verzoek.

De meest voorkomende situatie is dat de huisarts in deze fase aan-
geeft dat hij in principe bereid is tot euthanasie of dat de huisarts de

" euthanasieverklaring in ontvangst neemt zonder verder commentaar.

Het gevoel dat de cliénten overhouden aan deze reactie van de huis-
arts is dat hun wensen ten aanzien van hun levenseinde goed zijn
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geregeld en dat de huisarts hun verzoek om euthanasie zal inwilligen
als het zover is.

Cliénten die een negatieve reactie van de arts krijgen (en dit is een
minderheid) kunnen twee dingen doen: zich neerleggen bij de hou-
ding van de arts of op zoek gaan naar een andere arts, die geen
principiéle bezwaren heeft tegen euthanasie. Cliénten, en dit zijn met
name ouderen, die een goede relatie hebben met de arts leggen
zich, in deze fase, neer bij het standpunt van de huisarts en onder-
nemen geen actie. Cliénten die zich niet neerleggen bij het stand-
punt van de arts, gaan op zoek naar gen nieuwe arts. Uit het onder-
zoek blijkt dat het vinden van een nieuwe arts bij clidnten met een
levensbedreigende ziekte wel lukt, zij het met moeite. Bij cliénten die
denken aan euthanasie omdat zij weinig of geen toekomstperspectie-
ven voor zichzelf zien zonder dat er sprake is van een levenshedrei-
gende ziekte ligt het moeilijker. Zij slagen er nauwelifks in een huis-
arts te vinden die positief reageert op een verzoek om euthanasie op
deze gronden. '

In het cliéntenonderzoek zijn naar verhouding weinig cliénten die in
deze fase reeds concreet met hun huisarts praten over hun laatste
levensfase. Indien zij dit wel doen dan zijn het vooral oudere clignten
die praten in termen van ‘Als ik blind word of 'Als ik volledig afhan-
kelijk word van mijn omgeving. De huisarts reageert door te wijzen
op het feit dat het nog niet zover is, maar dat de huisarts de cliént
zal steunen en begeleiden in deze fase. Ock al krijgen cliénten hier-
door soms enige twijfels of de huisarts een verzoek om euthanasie
in de toekomst werkelijk zal inwilligen, men is toch tevreden over het
verloop van het gesprek. In het nabestaanden-onderzoek ziin het
vooral de cliénien met een levensbedreigende ziekte (kanker) die op
deze wijze het gesprek met de huisarts ingaan aan de hand van hun
euthanasieverklaring. Zij krijgen dezelfde reactie ais de cliénten die
praten in termen van ‘als...’. Ook deze cliénten zijn gerustgesteld
voor als ze in de nabije toekomst in de laatste levensfase komen.

Vierde fase: concretisering van de euthanasiewens

De concretisering van het verzoek om euthanasie speelt niet bij
cliénten die een verzoek op tangere termijn (uit voorzorg) hebben
gedaan. De vierde fase treedt op als de gedachten over de laatste
levensfase bij de cliénten concrete vormen gaan krijgen. De ziekte
die men heeft komt in een kritiek stadium, de gezondheid gaat berg-
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afwaarts of door ingrijpende gebeurtenissen (bijvoorbeeld het overlij-
den van de partner) neemt de zin van het leven af..

Uit het onderzoek biijkt dat een concreet verzoek twee betekenissen
kan hebben voor een cliént, namelijk:

een concreet verzoek waarbij de clignt nu vraagt om eutha-
nasie of hulp bij zelfdoding .
een concreet verzoek waarbij de cliént vraagt om egthanaSIe
of hulp bij zelfdoding binnen een afzienbare termifn als. de
situatie zich dusdanig verslechterd dat zij niet verder willen

feven.

Welke .stappen ondernemen cliénten in deze fase om hun verzoek
om euthanasie of hulp bij zelfdoding ingewilligd te krijgen?

Kijken we allereerst naar de gegevens afkomstig uit het cliéntenon-
derzoek. Dit onderzoek laat zien dat de acties die cliénten onderne-
men zeer verschillend zijn, zowel in aantal als in het soort acties. De
cerste stap die de cliénten in het cligntenonderzoek nemen i; l'!et
verzoek om euthanasie over brengen aan de (huisjarts. Dit wil niet
zeggen dat alle verzoeken in duidelijke termen gf_aformu!eerd.zijn‘.
Soms wordt er alleen gepraat in termen van ik wil niet meer of ik wil
dood zonder dat er gesproken wordt over euthanasie.

Het lijkt erop dat er vooral negatief of ontwijkend wordt gereg.geerc_i -
door de huisarts. Bij een ontwilkend antwoord weet dg cliént niet
waarom de arts niet ingaat op het verzoek. Bij weigering geeft de

arts de volgende redenen: .
* De arts is principieel tegen het toepassen van euthanasie.

* Euthanasie is volgens de wet verboden. _

* De gezondheid van de cliént is nog te goed om euthanasie te
rechtvaardigen. o

* De arts twijfelt of de cliént echt euthanasie wil.

Uit het onderzoek biijkt dat cliénten in zo'n situatie de volgende stap-
pen ondernemen: ' .
Clisnten blijven hun verzoek om euthanasie herhalen bi]
naasten en huisartsen. Er zijn cliénten die bij elk bezoek_ van
naasten of de huisarts blijven aandringen om euthanasie of
hulp bij zelfdeding. .

Clignten gaan actief op zoek naar een andere hmsa'rtﬁ.
Cliénten gaan op zoek naar informatie over medicijnen en
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proberen zelf de middelen te verkrijgen voor zelfdeding.

- Clienten nemen contact op met de ledenhulpdienst van de
NVVE.

- Clignten doen een poging fot zelfdoding.

- Clisnten veranderen hun verzoek om euthanasie in een ver-
zoek om hulp bij zelfdoding. Deze cliénten vragen de huisarts
die een verzoek om euthanasie heeft afgewezen om midde-
(en om het dan maar zelf te doen, omdat ze van mening zijn
dat de arts niet strafbaar is als ze de middelen zelf innemen.

- Cliénten veranderen hun verzoek om euthanasie in een ver-
zoek om hulp na zelfdoding. Deze cliénten besluiten tot zelf-
doding en vragen de huisarts een verklaring van een nafuur-
liike dood af te geven omdat ze hun naasten niet willen be-
lasten met het feit dat zij over gegaan zijn tot zelfdoding.

- Clignten gaven zich op voor het onderhavige onderzoek om-
dat zij hoopten dat de onderzoekers hen zouden kunnen
helpen aan namen van artsen of aan medicijnen.

Het cliéntenonderzoek geeft aan dat het aantal acties die cliénten
hebben ondernomen om alsnog het verzoek om euthanasie ingewil-
ligd te krijgen zeer verschillend is. Er zijn cliénten die er veel aan
hebben gedaan om gehoor te krijgen voor hun euthanasiewens.
Deze cliénten hebben hun euthanasiewens voortdurend uitgedragen,
zijn zeer actief op zoek gegaan naar een andere huisarts en/of zijn
zelf op zoek gegaan naar medicijnen met als doel. zelfdoding. Zjj
vragen soms om hulp na zelfdoding en zoeken soms de publiciteit
op. Daarnaast komen in het cligntenonderzoek cliénten voor die
redelijk veel acties hebben ondernomen. Zij komen af en toe terug
op hun verzoek, hebben pogingen ondernomen om een andere huis-
arts te vinden, hebben contact gezocht met de NVVE en/of verande-
ren hun verzoek om euthanasie in hulp bij zelfdoding. Tot stot is er
een groep cliénten die na de weigering van de huisarts nauweljks of
geen stappen hebben ondernomen. Deze cliénten weten niet wat te
doen, behalve contact te zoeken met de NVVE en/of deel te nemen
aan dit onderzoek. Soms blijt het verzoek om euthanasie groten-
deels verborgen voor de huisarts omdat de cliénten niet verder ko-
men dan het afgeven van de euthanasieverkiaring.

Uit het cliéntenonderzoek komt een aantal factoren naar voreén ‘die

mogelijk een rol spelen bij het aantal en de soort stappen -die cli-
enten ondernemen in deze fase.
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* de karakterpersoonlijkheid van de cliént zelf o

De persoonlijkheid van de cliént zelf speelt een belangrijke rol in het
proces. Personen, die gewend zijn op te komen voor hun belangen,
nemen niet gauw genoegen met een negatief antwoord. Voor een
deel loopt de mate van assertiviteit onder de cliénten parallel n?‘a.at de
leeftijd. Jongere cliénten zijn grotere vechters dan oud_erg cliénten
die het vaak moeilijk vinden in te gaan tegen de (autoriteit van de)
huisarts. Maar ook onder de ouderen zijn er mensen die, zoals d_e
naasten aangeven, weten wat ze willen en dat ook duidellijk malfen in
hun optreden naar anderen. De naasten noemen deze ché.nten men-
sen met een sterk karakter'. Daarnaast lijkt ook de sociale klasse
van de cliént in deze een rol te spelen. Cliénten met een hogere
opleiding zijn beter in staat hun verzoek te verwoorden en de relatie
met de huisarts is meer gelijkwaardig.

* de urgentie van de situatie

Voor mensen met een levensbedreigende ziekte is het urgenter om
hun wensen ten aanzien van hun levenseinde goed te regelen dan
voor mensen die niet ziek zijn, psychisch in de knel zitten of gewoon

niet meer willen.

* het sociale netwerk van de cliént

Het sociale netwerk speelt op verschillende manieren een rol. E“ne'r-
zijds kan de aanwezigheid van een sociaal net_\/\{erk eengteun zijn in
de strijd om het verzoek om euthanasie ingewilligd te krijgen. ‘Ander—
zijds hebben de clignten met een sociaal netwerk meer moeite hun
verzoek om euthanasie te henadrukken omdat dit bij hun naas.t_en
verdriet en ook wel schuldgevoelens oproept. Cliénten die nauwelijks
of geen naasten hebben staan er helemaal alieen voor €n hebben
niemand om op terug te vallen. Daar staat tegenover dat er ntf—;mand
is voor wie zij in leven souden moeten blijven of waarmee zij reke-

ning hoeven te houden.

* de relatie met de huisarts _
Cliénten die redelijk gezond zijn en weinig of nooit naar de huisarts
gaan, vinden het moeilijk om met de huisarts over een geladen on-
derwerp als euthanasie @ praten. Cliénten die altijd een goede rela-

_tie met hun huisarts hebben gehad, zijn bang deze re]atie e \:’EI’S'[O-
" ren en zien op tegen het zoeken naar een andere huisarts. Cliénten

die geen goede relatie met hun huisarts hebben, al dan niet vanwe-
ge hun vraag om euthanasie, hebben minder moeite tegen hun huis-

arts in verweer fe komen.
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*

de wijze waarop de huisarts zijn afwijzend antwoord op het
. concrete verzoek om euthanasie verwoordt

Cllénte_n c_iie van de huisarts te haren hebben gekregen dat de huis-
arts principieel tegen euthanasie is, gaan op zoek naar een huisarts
die geen principiéle bezwaren heeft. Arisen die afwijzend reageren
omdat de gezondheid van de cliént het toepassen van euthanasie
niet zou rechtvaardigen, voegen hier vaak ontmoedigend aan toe dat
geen enkele arts op deze gronden euthanasie zal verlenen. Dit leidt
ertoe dat deze cliénten nauwelijks of geen moeite doen om op zoek
te gaan naar een andere huisarts.

De stappen die cliénten in deze fase nemen, wanneer zij geen le-
vensbedreigende =ziekte hebben, hebben nauweliks succes. Dit
beeld wordt bevestigd door de gegevens uit het nabestaandeﬁ—on-
derzoek. Onder hen bevindt zich een aantal personeh die besluiten
na de;e fase over te gaan tot zelfdoding. De cliénten die deze weg
niet zien zitten, blijven met lege handen achter en beschouwen hun
ﬁz%k als hopeloos en hopen op een verslechtering van hun gezond-
id.

Qe clignten in het cliéntenonderzoek die een levensbedreigende
ziekte hebben en geconfronteerd worden met een afwijzende reactie
van de huisarts, slagen er uiteindelijk in om een huisarts het vinden
die bereid is rekening te houden met hun euthanasiewens. In het
onderzoek onder nabestaanden bestond de grootste grosp (meer
dan <'je helft van de cliénten) uit personen met een levensbedreigen-
de ziekte. Ook deze cliénten gingen met hun huisarts in gesprek
over hun euthanasiewens op het moment dat duidelijk werd dat de
Ziekte ernstige vormen aannam. De huisartsen reageerden in het
aIger_neen positief in die zin dat zij tijdens het gesprek aangaven in
principe bereid zijn in de toekomst het verzoek om euthanasie in te
willigen. De cliénten voelden zich gerustgesteld. Zij hadden het ge-
voel dat er in de foekomst rekening gehouden zou worden met hun
wensen. Een minderheid van de artsen gaf aan dat zij principieel
tegen euthanasie zijn en dat zij het verzoek om euthanasie niet zou-
den heonoreren. Qp dat moment hebben deze cliénten in het nabe-
staandenonderzoek geen actie ondernomen.

Vijfde fase: het stervensproces

TO.JF_ slot is er de vijfde fase: het stervensproces. De cliénten in het
cliénten-onderzoek hebben deze fase (ten tiide van het onderzoek)
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nog niet bereikt. Aan de hand van het nabestaandenonderzoek zijn
we nagegaan wat er in deze fase gebeurde als het verzoek om eu-
thanasie ook in de stervensfase niet werd ingewilligd.

Wat gebeurde "er bij cliénten met een levensbedreigende ziekte op
het moment dat zij vroegen om inwilliging van hun euthanasiever-
zoek? Het nabestaanden-onderzoek laat zien dat de aanwezigheid
van pijn de belangrijkste reden bij deze groep cliénten was om con-
creet om euthanasie te vragen. [n het onderzoek deden zich twee
situaties voor: -
* De clignt werd thuis verzorgd en vroeg om euthanasie en de
arts weigerde omdat deze van mening was dat het nog niet
. 2o ver was of omdat hij de situatie nog niet zo ernstig vond
" dat het toepassen van euthanasie gerechtvaardigd was.
* De cliént werd niet thuis verzorgd maar in een ziekenhuis of
verpleeghuis en de instelling was niet bereid om euthanasie

foe te passen.

In de thuissituatie kon dit leiden tot de volgende acties van de cliént:
de cliént weigerde verder te eten en te drinken en/of weigerde verder
iedere behandeling. De naasten probeerden in deze situatie de cliérnt
te helpen door herhaaidelijk de arts te benaderen en te wijzen op de
onhoudbare situatie. Ook gingen zij op zoek naar een andere arts of
drongen zij aan op intensivering van de pijnbestrijding. In het uiterste
geval namen de naasten het heft in handen door bijvoorbeeld zelf de
dosis medicijnen te verhogen. De clidnten en ook de naasten namen
het de arts vooral kwalijk dat deze terugkwarm op zijn eerdere belof-
te. De naasten vonden vaak dat de medische behandeling van de

arts onvoldoende of inadeguaat was.

Wanneer de cliént in een ziekenhuis of verpleeghuis verbleef, bleken
de afspraken met huisartsen weinig waarde te hebben. De cliénten
kregen dan te maken met het beleid van de instelfing met betrekking
ot het toepassen van euthanasie en dit beleid bleek bij deze cliénten
het toepassen van euthanasie niet toe te staan. De enige actie die
cliénten dan ter beschikking stond was, net als in thuissituatie, elke
behandeling te weigeren en/of niet meer te eten en te drinken. Naas-
ten konden in zo'n situatie niet veel anders doen dan te proberen de
- cliént over te plaatsen naar een andere instelling waar het toepassen
van euthanasie wel is toegestaan of te proberen de clignt naar huis
te krijgen, in de hoop dat de huisarts wel wilde meewerken. In de
prakiijk hebben deze pogingen van naasten geen succes gehad.
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In beic_ie s.i'tu?ties waren de naasten van mening dat de cliénten een
onnodig pijnlijk en lang stervensproces hebben meegemaakt.

B_rj clienten met een psychiatrische aandoening of een chronische
ziekte of handicap lag de laatste fase van hun leven in het verlengde
van het proces zoals we die in fase vier hebben beschreven. Deze
cl‘lenten hebben hun dood zelf vercorzaakt door middel van .zelfdo-
ding of door niet meer te eten en te drinken. Naasten konden niet
veel anders doen dan hun partner/fouder te steunen in deze laatste
fase door het zelfgewilde einde van de cliénf te respecteren.

In het nabestaanden-onderzoek kwamen, in vergelijki
clié_nt_enonderzoek, weinig cliénten voor die wilden gtél:\k/g‘lng orrgggthzit
weinig of geen toekomstperspectief zagen in hun leven. Uit het cli-
éntenonderzoek blijkt het ontbreken van een sociaal netwerk bij deze
groep cliénten een van de redenen van hun doodswens te zijn. Dit
Zou kgnnen betekenen dat deze cliénten niet over naasten beschik-
ten die op het Telefonisch Meldpunt Euthanasie hadden kunnen
reageren. De enkele cliént die in het nabestaanden-onderzoek voor-
kwam uit deze groep was uiteindelijk (na lange tijd) gestorven als
gevolg van gezondheidsproblemen en het weigeren van verdere
behandeling.

8.3 Belangrijke knelpunten en de achterliggende factoren

Het onbegrfp en de machteloosheid bij cliénten dat hun verzoek om
euthanasie of hulp bij zelfdoding geen gehoor vindt

De laatste jaren wordt in de media vrij veel aandacht besteed aan
suthanasie. De cliénten in het onderzoek blijken deze berichten over
euthanasie in de media nauw te volgen. Op grond van documentai-
res zoals 'dood op verzoek' hebben zij het gevoel dat euthanasie
kan en mag en, als iemand erom vraagt, ook vrij vaak wordt toege-
past. Verschillende cliénten vragen zich af waarom wel wordt inge-
gaan op het verzoek om euthanasie bij de persoon in deze docu-
mentaire en waarom bij hen niet.

Tevgns wijzen de clignten in het onderzoek veelvuldig op het zelfbe-
schikkingsrecht. Mensen moeten in hun leven veel keuzes maken.
Ig'der mens is in zijn leven zelf verantwoordelijk voor zijn keuzes en
ziin beslissingen. Cliénten vinden dat zij niet alleen over het leven
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maar ook over de dood moeten kunnen beschikken en voeien zich
daarin gedwarsboomd door de huidige wetgeving cg. door het stand-
punt van de arts wanneer deze weigett in te gaan op hun verzoek.

Tot slot voelen zij in hun naaste omgeving de terughoudendheid om
over je eigen dood te praten, vooral bij jonge(re} mensen die nog
volop in het leven staan. Het tahoe om te praten over euthanasie is
misschien wel verdwenen maar het taboe om te praten over eutha-
nasie bij jezelf wordt nog wel degelifk gevoeld.

Het ‘valse gevoel van veiligheid’ dat een cliént ervaart als hi’ de
euthanasieverklaring bij de huisarts heeft neergelegd

Kijkend naar het proces van omgaan met een verzoek om euthana-
sie vanuit het perspectief van de clignt ligt de breuklijn in het proces
op het moment dat een theoretisch verzoek om euthanasie omgezet
wordt in een concreet verzoek of wanneer een concreet verzoek op
termijn omgezet wordt in een verzoek om euthanasie op dat mo-
ment. De kiem voor veel problemen op deze breuklijn wordt gelegd
op het moment dat de huisarts de ingevuide en ondertekende eutha-
nasieverkiaring in ontvangst neemt. Wat betekent het voor een cliént
die met zijn euthanasieverklaring naar zijn huisarts toe stapt met de
vraag: *Bent u in principe bereid indien de situatie zich zou voordoen
om euthanasie toe te passen? Cliénten die op die vraag als ant-
woord krijgen: 'tk ben in principe niet tegen euthanasie’ of "k ben in
principe bereid euthanasie toe fe passer’, zullen deze uitspraak
positief beoordelen. Voor veel clignten is het echter niet duidelijk dat
het om een voorwaardelijk ja gaat. Slechts een enkele huisarts ver-
telde in zijn gesprekken met patienten Kkanttekeningen te plaatsen bij

zijn positieve antwoord.

Wat gebeurt er vervolgens als een cliént in een later stadium bij de
huisarts komt met een concreet verzoek om euthanasie? De cliént
denkt, op grond van de toezegging van de arts, dat als hij concreet
vraagt om euthanasie, de arts op dat moment zal overgaan tot het
toepassen van euthanasie. De arts zal echter pas euthanasie foe-
passen op het moment dat hij van mening is dat voldaan wordt aan
de zorgvuldigheidseisen en aan de voorwaarden die hij zelf stelt. Uit
het onderzoek komt naar voren dat artsen met hun toezegging in

8 Hiermee bedogten we hij/zi.
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een eerder stadium bedoelen dat zij bereid zijn euthanasie toe te
passen als het om een terminale ziekte in de [aatste fase gaat, als er
" geen zinvolle behandeling meer mogelijk is en als er een vertrou-
wensrelatie is met de cliént. Tevens moet de arts zelf ook overtuigd
zijn dat het toepassen van euthanasie gerechtvaardigd is. Dit is voor
cliénten die hun euthanasieverklaring neerleggen bij de arts vaak
niet duidelijk. In feite doet zich bij het afgeven van de euthanasiever-
klaring, zonder dat er sprake is van een concreet verzoek, al een
communicatiestoornis tussen cliént en huisarts voor.

De terughoudendheid van de arts om in te gaan op een concreet
verzoek om euthanasie of hulp bif zelfdoding

Zoals hiervoor blijkt, hebben veel cliénten het gevoel dat artsen heel
ver meegaan in hun verzoek om euthanasie zolang het verzoek niet
concreet is. Op het moment dat het verzoek concreet wordt, ervaren
clignten een aantal strategie&n bij de arts om niet in te gaan op het
verzoek. Deze strategieg&n kunnen zijn, een strategie van: :

* uitstellen

Artsen die deze strategie hanteren zeggen tegen de cliént dat het is
nog niet zover of dat de situatie is niet zo ernstig dat er geen behan-
deling meer mogelijk is of dat de gezondheid van de cliént nog goed
is. Deze strategie komt het meest voor.

* onfwijken

Artsen die deze strategie hanteren, weigeren euthanasie toe te pas-
sen en laten de cliént eigenlijk in de steek door het contact met de
cliént na de weigering zoveel mogelijk te mijden. Deze strategie zijn
we vooral in de verhalen van de nabestaanden tegengekomen.

* ontkennen

Artsen die deze sirategie hanteren, reageren niet of nauwelijks op
het verzoek om euthanasie van de cliént. Cliénten hebben het ge-
voel dat het verzoek om euthanasie door de aris niet serieus geno-
men wordt.

Het beeld, dat in het onderzoek naar voren komt, is dat veel huisart-
sen in principe weliswaar bereid zijn om euthanasie te verlenen maar
in de praktijk de uitvoering ervan zoveel mogelijk voor zich uit schui-
ven in de hoop dat euthanasie uiteindelijk niet nodig zal zijn. Een
verkiaring voor deze handelingswijze ligt voor een dee! bij de ondui-
delijkheden van de huidige euthanasiepraktijk. Een arts die eutha-
nasie verleent of hulp bij zelfdoding biedt, heeft te maken met:
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- De huidige wetgeving waarin het toepassen van euthanasie

en hulp bij zelfdoding nog steeds strafbaar is.
De meldingsprocedure waarin een aantal aandachtspunten
genoemd worden voor het melden van euthanasie of hulp bij
zelfdoding.
~De uitspraken van het medisch tuchtrecht over het verlenen
van euthanasie of hulp bij zelfdoding.
\Voor artsen die euthanasie of hulp bij zelfdoding toepassen en dit
melden met in achtneming van de zorgvuldigheidseisen blijft de on-
sekerheid bestaan of zij vervolgd zullen worden. Artsen zullen om

“vervolging te voorkomen euthanasie vermijden bijvoorbeeld door

middel van pijnbestrijding. Of Zij zullen alleen euthanasie verlenen
als zij zeker weten dat de situatie waarin de cliént verkeert euthana-
sie of hulp bij zelfdoding rechtvaardigt. Of zij zullen euthanasie verle-
nen zonder dit te melden.

Dat huisartsen op zeker spelen, blijkt ook als we kijken naar de voor-
waarden die de in het onderzoek betrokken artsen hanteren bij het
inwilligen van een verzoek om euthanasie. Bijna alle artsen in het
onderzoek beperken het toepassen van euthanasie tot die gevallen
waarbij sprake is van een terminale ziekte in de laatste fase. Op
onze vraag of psychisch lijden voor hen ook een grond kan zijn voor
het toepassen van authanasie, erkennen zij dat psychisch lijden een
reden voor euthanasie kan zijn, maar zij voelen zich niet capabel om
in zo'n geval te beslissen of euthanasie gerechtvaardigd is. De be-
slissing om euthanasie toe te passen bij psychiatrische patiénten
moet, volgens huisartsen, bij psychiaters liggen en niet bij huisart-
sen. Ook ouderen met angst voor aftakeling in de toekomst, die een-
zaam zijn of levensmoeheid zijn, vallen volgens de artsen niet onder
de voorwaarden waaronder euthanasie juridisch is toegestaan. De
huisartsen vinden dat deze cliénten niet voldoen aan de juridische
voorwaarden waarbij er spreke dient te zijn van ernstig lijden dat
duurzaam en uitzichtloos is met slechte vooruitzichten.

Met andere woorden: huisartsen die in principe bereid zijn euthana-
sie toe te passen zijn dit doorgaans alleen in die situaties waar spra-
ke is van een terminale ziekte in de laatste fase. En ook dan zijn er
artsen die het verlenen van euthanasie zo lang mogelijk uit stellen

c.q. niet inwilligen.
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Ongefijkheid in de relatie cliént/huisarts

Een van de knelpunten die uit het onderzoek naar voren komt is de
ongelijke (machts)verhouding in de relatie clignt/arts. De cliént blijft
afhankelijk van de arts of deze mee wil werken aan de uitvoering van
een verzoek om euthanasie of zoals wel gezegd wordt: “het is de
arts die de sleutel van de medicijnkast heeft. Het onderzoek laat
zien dat het heel moeilijk is voor cliénten om een oplossing te vinden
wanneer een arts principieel tegen het toepassen van euthanasie is
of als een arts op het moment dat de cliént een concreet verzoek om
euthanasie doet, weigert mee te werken,

in Nederland bestaat voor mensen het recht op vrije artsenkeuze. In
de praktijk ligt de zaak anders. Cliénten in het onderzoek, die op
zoek gingen naar een andere huisarts, stuitten op het probleem dat
huisartsen in de regio waar zij woonden de afspraak hadden dat zij
geen patiénten van elkaar overnemen. Daarnaast zijn artsen huiverig
om patiénten over te nemen wanneer het gaat om een patiént die
een verzoek om euthanasie heeft. Zij willen voorkomen te boek te
staan als huisartsen die euthanasie toepassern.

Zoals uit het voorafgaande duideliik wordt, stelleri veel artsen als
voorwaarde voor het toepassen van euthanasie dat er sprake moet
zijn van een vertrouwensrelatie met de cliégnt. Het opbouwen van een
vertrouwensrelatie vraagt tijd en die tijd is er niet altijd als het om
een concreet verzoek gaat. In zo'n situatie zal een arts zeer terug-
houdend ziin om een cliént als patiént te accepteren.

Ock clignten vinden deze vertrouwensrelatie met hun huisarts heel
belangrijk. Voor een cliént met een pariner (en kinderen) heeft de
beslissing om op zoek te gaan naar een andere huisarts gevolgen
voor het hele gezin. Cliénten, die een goede relatie met hun huisarts
hebben en tevreden zijn over zijn wijze van behandeling, gaan niet
graag op zoek naar een andere huisarts ook al weigert hun huisarts
in te gaan op het verzoek om euthanasie. Soms weegt de goede
relatie met de huisarts zwaarder dan zijn weigering om het verzoek
om euthanasie in te willigen en ondernemen de cliénten verder geen
stappen.

in het onderzoek komt nog een ander aspect naar voren in de relatie

clisnt/arts. Alhoewel het onderzoek, door zijn kwalitatieve invalshoek,
beperkt was wat betreft de omvang van het aantal cliénten zijn er
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aanwijzingen dat de sociaal-maatschappelijke positie van_Eie cliént
een rol speelt in de gesprekken met de arts?n. Jongfa c.!'lenten en
cliénten met een hogere sociaal-maatschappelijke positie lijken meer
op voet van gelijkheid met de arts te kunnen praten en te onderhan-
delen over hun euthanasiewens, dan ouderen en personen met een
psychiatrische aandoening. De eerst gencemde groepen nemen veel
minder vaak genoegen met een nee van de huisarts dan de maat-

schappelijk zwakkeren.
Gebrek aan continufteit in de relatie cliént/huisarts

Een knelpunt in de relatie clisnt/huisarts is ook gelegen ip het feit dat
het proces van omgaan met een verzoek om euthanasie, vagk een
proces van jaren is. Bij veel cliénten blijkt er een breuk te zitten in
het proces omdat zij in de loop der jaren te malfen kregen met een
andere huisarts, bijvoorbeeld omdat de oude huisarts met pensioen
is gegaan of omdat de client in de loop van het proces verhuisd is
naar een andere gemeente. Viooral ouderen werden met deze breuk
geconfronteerd. Hierdoor kunnen cliénten halverwege het proces te
maken krijgen met een huisarts die een andere opvatting over eutha-

nasie hesft.

Dit probleem doet sich in meerdere situaties voor. Zo krijgen clié_nten
ook met een andere arts te maken als zij als gevolg van hun z;ek’ge
in de laatste fase van hun teven in een ziekenhuis of _ve'rpleeghuls
worden opgenomen of als de eigen huisarts op vakantie is of geen

dienst heeft in het weekend.
Het sociale netwerk van de cliént

Het sociale netwerk van de clignt lijkt een zeer belangrijke factor te
zijn in de wijze waarop het proces verioopt. Naasten die het ver_zpek
om euthanasie van de cliént ondersteunen kunnen een ppsntleve
invloed hebben op het verloop van het proces. Goede relaties met
naasten betekent ook dat cliénten terughoudend zijn in hun euthana-
siewens en de concrete peslissing zo lang mogelijk uitstellen. .Met
andere woorden een hecht sociaal netwerk lijkt minder snel te 1eldt?3.n
tot een concreet verzoek om euthanasie. Als de cliént uiteindelijk
vraagt om euthanasie, ~al dit verzoek door de naasten ondersteund

en, als de cliént erg ziek is, gedragen worden.
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Clignten zonder sociaal netwerk hebben niemand voor wie zij in le-
ven zouden moeten biijven of waarmee zij rekening zouden moeten
. houden. Voor hen is dit een van de redenen waarom ze nu om eu-
thanasie vragen. Omdat zij alleen zijn, missen zij echter ook de
steun van naasten. Door het ontbreken van de steun van naasten
komen vooral oudere cliénten, bij een weigering van de arts om het
verzoek om euthanasie in te willigen, met lege handen te staan. Er is
niemand tot wie zij zich kunnen wenden in hun strijd. Het zijn vooral
deze clignten die hulp zoeken bij de ledenhulpdienst van de NVVE.

Intramurale instellingen en een verzoek om euthanasie

Uit het nabestaanden-onderzoek blijkt dat er bij de cliénten en naas-
ten veel onduidelifkheid is en blijft over het beleid van de instelling
met betrekking tot euthanasie. Cliénten kunnen nog zulke goede
afspraken met hun huisarts maken over hun euthanasiewens, op het
moment dat zij opgenomen worden in een ziekenhuis of verpleeg-
huis hebben deze afspraken weinig waarde. Informatie vragen over
het beleid van de instelling ten aanzien van euthanasie leidt niet
altijd tot duidelijkheid. Op het moment dat een cliént vraagt om eu-
thanasie, blijkt pas of euthanasie wel of niet tot de mogelijkheden
behoort. Als een instelling zich op dat moment afwijzend opstelt, is
het moeilijk of zelfs onmogelijk voor naasten om nog naar alternatie-
ven te zoeken.

Daarnaast is het wel of niet inwiliigen van een verzoek om euthana-
sie of hulp bij zelfdoding sterk afhankelijk van individuele hulpverle-
ners en de consensus tussen de hulpverleners binnen de instelling.
Het leidt tot grote teleurstelling als een eerder ingezet proces, cat
moet uitmonden in euthanasie, halverwege wordt stopgeiet omdat er
tussen hulpverleners geen consensus aanwezig is over de vraag of
het verzoek om euthanasie gerechtvaardigd is.

Cliénten die geen levensbedreigende ziekte hebben
Zowei- bij clienten met een psychiatrische aandoening, als bij {oude-
re} cliénten die geen of weinig toekomstperspectief voor zichzelf
zien, is er sprake van een cumulatie van problemen.
Ouderen met angst voor aftakeling in de toekomst, eenzaamheid en

levensmoeheid vallen, volgens veel artsen, niet onder de voorwaar-
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den waaronder euthanasie straffeloos is toegestaan. Zij voldoen niet
aan de voorwaarden waarbij er sprake dient te zijn van ondraaglijk
lijden dat duurzaam en uitzichtloos is met slechte vooruitzichten. Zij
hebben als extra handicap het ontbreken van continuiteit in de relatie
met de huisarts. Zij kunnen bovendien moeilijker een nieuwe huisarts
vinder als blijkt dat de huisarts hun verzoek niet wil inwilligen. Zjj
beschikken ook niet over een eigen sociaal netwerk dat hen kan
ondersteunen in het realiseren van hun wens om euthanasie. Oude-
re cliénten wijzen vaak op de moeite die ze al jaren hebben gedaan
om verder te leven nadat hun partner is overleden en/of naar de pijn
die men lijdt als gevolg van gezondheidsproblemen. Zij beschouwen
hun situatie als uitzichtioos, terwijl de artsen van mening zijn dat ze
nog (redelijk) gezond zijn.

Huisartsen voelen zich niet capabel te oordelen over de situatie van
personen met een psychiatrische aandoening en verwijzen in zo'n
situatie naar de geestelijke gezondheidszorg. De cliégnten met een
psychiatrische aandoening hebben jaren van psychiatrische behan-
deling achter de rug en vonden geen baat bij deze behandeling. Zij
zijn van mening dat hun psychisch lijden voldoende is aangetoond
en kiezen voor de dood. Zij willen daarvoor echter geen beroep doen
op die hulpverleners, psychiaters, die hen in het verleden geen sos-

laas konden bieden.

Clidnten met een psychiatrische aandoening en cliénten zonder foe-
komstperspectief voelen zich machteloos ten opzichte van de huis-
arts. Te meer daar het geen zin heeft op zoek te gaan naar een
andere huisarts, aangezien de mening van de artsen in dit opzicht
algemeen gedeeld iijkt te worden. Onderhandelen is erg moeilijk als
men niets heeft om mee te onderhandelen. Het enige dat in zo'n
geval resteert, is het onder druk zetten van de relatie door aan te

blijven dringen op euthanasie.

De afgelopen jaren hebben veel discussies plaatsgevonden naar
aanleiding van het Chabot-arrest en het pleidooi van Drion voor le-
venbegindigende middelen voor ouderen die klaar zijn met het leven.
Clisnten met een psychiatrische aandoening en oudere cliénten voe-
len zich in de steek gelaten omdat ondanks deze discussies er fun-
damenteel niets veranderd is in hun situatie.
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Hulpverlening door de NVVE

Het zijn vooral de ouderen zonder naasten, die steun zoeken bij de
NVVE voor hun standpunt en hulp zoeken om hun wens e sterven
ten uitvoer te brengen. Zij hebben de verwachting dat de NVVE ac-
tief kan helpen door het noemen van een arts die hen zou willen
helpen of door medicijnen te verstrekken voor zelfdoding. Zij voelen
zich dan ook door de NVVE in de steek gelaten als blijkt dat de
NVVE niets voor hen kan doen. Naast de NVVE is er geen enkele
instantie meer waar zij terecht kunnen met hun euthanasiewens.

De naasten uit het nabestaanden-onderzoek zijn veel positiever over
de hulp van de NVVE. Zij vroegen advies hoe te handelen op het
moment dat de arts een concreet verzeek van een clignt met een
Ziekte in de terminale fase niet wilde inwilligen en kregen goed ad-
vies.

In hoeverre is de vraag om euthanasie een vraag om levenshulp?

Huisartsen zien een verzoek om euthanasie bij ouderen en psychia-
trische patiénten eerder als een vraag om levenshulp, dan een vraag
om euthanasie. Hoe zijn de artsen in het onderzoek met dit pro-
bleern omgegaan?

Er zijn artsen die op een concreet verzoek van een cliént alleen
gereageerd hebben door te wijzen op het feit dat in het geval van de
clignt miet voldaan wordt aan de zorgvuidigheidseisen. Deze artsen
leggen de nadruk op het gegeven dat zij, wanneer Zzij meewerken
aan het verzoek van de cliént, strafbaar zijn en vervolgd kunnen
worden. Zij doen een moreel beroep op de cliént hen niet in die situ-
atie te brengen.

Daarnaast zijn er ook artsen die proberen iets te doen aan de ach-

terliggende redenen voor het verzoek:

* Zij pogen de angst van de cliént voor het stervensproces
weg te nemen door middel van de belofte de cliént in dat
stadium te begeleiden en te ondersteunen.

* Zij stellen zich open op en nemen de tijd voor gesprekken .

met de cliént, hiermee aangevend dat zij niet in kunnen gaan
op het verzoek, maar wel bereid zijn in gesprek te blijven en
de reden van het verzoek serieus te nemen.
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De artsen die op deze wijze hulp bieden hebben meestal een goede
vertrouwensrelatie met de cliént. Het probleem van deze cliénten
wordt niet opgelost, maar deze cliénten hebben wel het gevoel dat

de huisarts hun situatie serieus neemt.

Daarnaast zijn er artsen die:

1) De Riagg of een psychiater inschakelen in de hoop dat zij
iats kunnen doen aan de achteriggende reden van het ver-
zoek.

2) De cliént -adviseren tot opname in een psychiatrische instel-
ling of een verzorgingshuis.

3) Een collega huisarts vragen contact op te nemen met de

clidnt, in de hoop dat deze collega de clignt duidelijk kan
maken dat het verlenen van euthanasie in de situatie van de
cliént niet tot de mogelijkheden behoort.

vanuit het perspectief van de cliént lost dit hulpaanbod niets op. Cli-
enten met een psychiatrische aandoening en een suthanasiewens
zijn juist afgeknapt op de behandeling door de Riagg of psychiaters
en voor hen is het falen van de hulpverlening een van de redenen
waarom ze het leven niet meer zien zitten. Eenzame ouderen in het
onderzoek, die mede naar aanieiding van hun euthanasiewens, het
advies kregen van de huisarts naar een verzorgingshuis te gaan
zagen hun eenzaamheid eerder toenemen dan afnemen.
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Bijlage 1.1: Topic-lijst interviews met cliénten

A - TOPIC-LIJST GROEP CLIENTEN MET EEN VERZOEK OP
LANGERE TERMIJN (UIT VOORZORG)

i Aanleiding voor de cliént om na fe gaan denken over eutha-
nasie

Dif zal meestal de start van het gesprek zijn.

Wat is de aanleiding dat de cliént is gaan nadenken over euthana-

sie/zelfdoding?

ingeval het om een ziekte gaat dan vragen naar welke ziekte, hoe

lang al en in welk stadium? .

s het een gevolg van een ervaring (bijvoorbeeld een sterfgeval in

de omgeving) dan vragen wat deze ervaring is? Was deze ervaring

positief of negatief?

is het vanwege het ouder worden dan ook doorvragen in welk

opzicht ouderdom eéen rol speelt, bijvoorbeeld omdat men veel

naasten heeft verloren of omdat de gezondheid langzaam achteruit

gaat.

i Eigen opvattingen van cliént over euthanasie/ zelfdoding
Zowel vragen naar opvattingen vroeger als nu en eventuele veran-
deringen als gevolg van ervaringen in naaste omgeving. Volgt men
de discussies in de media over dit onderwerp?

i Formele kant
Heeft men een euthanasieverklaring/weigering van behandeling

“opgesteid? Zo ja, wanneer?

Is dat een euthanasieverklaring/weigering van behandeling zoals de
NVVE deze uitgeeft? Of heeft men zelf esn wilsbeschikking opge-
steld? Wat heeft men daarin opgenomen bijvoorbeeld: comaverkla-
ring, verklaring met het oog op het blijvend moeten verlaten van
gigen omgeving, dementieverklaring? Heeft men ook een niet-
animeren verklaring opgesteld? Is men in het bezit van een niet-

" reanimeren-penning? Heeft men ook een volmachtverklaring opge-

steld? Zo ja, wie heeft men benoemd tot gevolmachtigde?
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v Gesprekken met naasten

Heeft men er met naaste(n} over gesproken?

Zo ja, met wie en op welke wijze? Wat is de reactie van deze
personen (per persoon vragen)? Heeft men deze reactie verwacht?
Hoe is men het gesprek ingegaan? Het is mogelijk dat men er wel
over kan praten met partner maar niet met kinderen of omgekeerd.
Is het vaker onderwerp van gesprek geweest? Wat is het resultaat
van het gesprek/de gesprekken geweest? Bijvoorbeeld: heeft men
samen een wilsbeschikking opgesteld met partner? Is partner of zijn
kinderen bereid als gevolmachtigde op te freden? Heeft men het
gevoel dat van weerskanten duidelijk is hoe men erover denkt?
Hebben deze gesprekken problemen opgeleverd?

Zo niet, waarom niet? Gaat men het binnenkort wel bespreken?
Wat zijn de verwachtingen over dit gesprek? Hoe denkt men het
aan te pakken? Verwacht men bezwaren/problemen en waarom?
Van wie verwacht men bezwaren? Wat verwacht men van de
uitkomsten van dit gesprek?

v Gesprekken met huisarts/behandelend arts

Heeft men er met de huis- en/of behandelend arts over gesproken?
Zo ja, wanneer? Was dit een of waren dit meerdere gesprekken?
Hoe is men het gesprek ingegaan, heeft men bijvoorheeld een
aparte afspraak gemaakt of moest men om een andere reden bij de
arts ziin? Hoe heeft de (huis)arts gereageerd? Heeft men deze
reactie verwacht? Kan men zich vinden in de reactie van de (huis)a-
rts? Heeft men er met de (huis)arts over gesproken aan de hand
van de euthanasieverklaring? Of heeft men daarna pas verklaring
getekend? Wat heeft de (huis)arts gedaan met de euthanasieverkla-
ring? Is hij/zij erop ingegaan en op welke wijze? Heeft (huis)arts
eigen opvattingen over euthanasie of over hulp bij zelfdoding
kenbaar gemaakt? Als de {huis)arts tegen s, heeft U over mogelijke
oplossingen gesproken (andere huisarts/vervanger inschakelen)?
Wat voor gevoel heeft men overgehouden aan het gesprek/de
gesprekken met de arts? Heeft men verfrouwen in de - toekamst
wanneer men in een situatie komt dat euthanasie/zelfdoding een
concrete optie wordt?

Zo nief, waarom niet?

%) Gesprekken met andere hulpverleners ‘
Heeft de cliént nog met andere hulpverleners gesproken over de
euthanasiewens? Wie is/ziin deze hulpverlener(s)? Wanneer heeft
men hierover gesproken (voor of nadat erover gesproken is met
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naasten en/of arts)? Wat is de reactie van deze personen geweest?
Wat leverden deze gesprekken op? Meeft men advies gekregen
(bijvoorbeeld hoe het verzoek aan te pakken) of probeerde de
hulpverlener de cliént te ontmoedigen of wil men er niet over pra-
ten?

Vit Contact gezocht met NVVE?

Zijn er contacten geweest met de NVVE?

Zo ja, waarom heeft men contact gezocht? Ging het alleen om lid te
worden/een euthanasieverklaring aan te vragen of om informatie
hoe het verzoek aan te pakken? Heeft men contact gezocht omdat
er problemen zijn/waren met naasten en/of arts? Heeft men alleen
telefonisch contact gezocht of heeft men ook persoonlijk gesproken
met een medewerker van de ledenhulpdienst? Wat hebben deze
contacten opgeleverd? Is men tevreden over de dienstverlening van
NVVE? Zo niet, wat zou men graag anders willen zien?

Vil Oordeel over de wijze waarop toepassen van euthanasie/
hulp bij zelfdoding geregeld is

In hoeverre is cliént op de hoogte van wet en de procedure rondom
euthanasie en hulp bij zelfdoding? Wat vindt men van de wize
waarop het nu geregeld is? Op welke punten zou de regeling
veranderd moeten worden? Bij de huidige regeling ligt de beslissing
over wel/geen foepassing van euthanasie bij de arts: vindt men dit
terecht of zou men het graag anders geregeld willen zien? Bij de
huidige regeling voor hulp bij zelfdoding liggen de mogelijkheden
om middelen te verschaffen voor een niet-gewelddadige dood bij de
arts: vindt men dit terecht of zou men het graag anders geregeld

willen zien?

X Algemeen oordeel
Aan het eind van het gesprek aan clisnt vragen of men, alles

overziend, tevreden is met de wijze waarop tot nu toe wordt omge-
gaan met zijn/haar verzoek om euthanasie/hulp bij zelfdoding. Heeft
men vertrouwen in de toekomst dat voldoende rekening wordt
gehouden met zijn/haar wensen? Zo niet, wat dat betekent voor de

gemoedsrust van de cliént nu en in de naaste toekomst.
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B. TOPIC-LIJST GROEP CLIENTEN MET EEN CONCREET
VERZOEK BINNEN AFZIENBARE TERMLIN

/ Aanleiding voor de cliént om na te gaan denken over eutha-
nasie

(zie A. 1)

I Eigen opvattingen van cliént over euthanasie of zeffdo-

ding/was er al eerder sprake van een verzoek uit voorzorg?

Zowel vragen naar opvattingen vroeger als nu en eventuele veran-
deringen als gevolg van ervaringen in naaste omgeving. Volgt men
de discussies in de media over dit onderwerp?

Hoe dacht men vroeger en hoe denkt men nu over euthanasief
zelfdoding? Had de cliént zijn/haar opvattingen al kenbaar gemaakt
voordat er sprake was van een concreet verzoek? Had men toen al
sen euthanasieverklaring getekend? Heeft men er al eerder over
gesproken met naasten voordat verzoek concreet werd? Had men
al een verklaring afgegeven aan huisarts? Had men er al over
gesproken met huisarts in een periode dat men nog niet ziek was?

i Formele kant
(zie AN
v Het moment/de periode dat de cliént concreet aan euthana-

sie/zelfdoding ging denken en waarom?

Wanneer is het moment gekomen dat het verzoek om euthana-
sie/hulp bij zelfdoding concreet werd? Welke fase van de ziekte was
dat? Wat was de reden hiervan? Welke stappen/actie heeft de cliént
in dit stadium heeft ondernomen? Heeft men toen getracht eerst
formele kant te regelen of heeft men er eerst over gepraat? Met wie
heeft men in eerste instantie erover gesproken: met partner/kinde-
ren, andere naasten (w.0. gemachtigde) of (huis)arts en andere
hulpverieners?

Indien clignt al euthanasieverklaring had voordat het verzoek con-
creet werd, heeft men deze geactualiseerd, weer onder de aandacht
gebracht?

v Eerst gesprek(ken) met naasten op het moment dat het
verzoek concreet werd

Met welke naasten (gemachtigde/partner/kinderen) heeft men erover

gesproken en met wie heeft men er als eerste over gesproken?
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Wilden naasten er over praten? (Het is mogelijk dat men er wel over
kan praten met partner maar niet met kinderen of omgekeerd) Hoe
is men het gesprek ingegaan? Ging(en) het(de) gesprek{ken)
gemakkelijk? Wat is de reactie van de naasten geweest (per per-
soon navragen)? Had men deze reactie verwacht?

Wat waren en zijn de opvattingen van naasten over euthanasie/zelf-
doding? Respecteren zij de wens van de cliént ook al deze niet
strookt met hun eigen opvattingen?

Veranderde de relatie met de naasten door dit eerste gesprek?
Stelden deze gesprek(ken) de cliént gerust voor de toekomst? Wat
is het resultaat van het gesprek/de gesprekken geweest?
Bijvoorbeeld: heeft men-samen een wilsbeschikking opgesteld met
partner? Is partner of kinderen bereid als gevolmachtigde op te
treden? Heeft men het gevoel dat van weerskanten duidelifk is hoe
men erover denkt? Hebben deze gesprekken met naasten proble-
men opgeleverd?

Vi Eerste gesprek(ken) met huisarts/behandelend arts toen het
ging om concreet verzoek
Wanneer heeft de cliént er voor het eerst over gesproken met
(huis)arts? Was men alleen of was partner/kinderen erbij? Hoe is
men het gesprek ingegaan: heeft men bijvoorbeeld een aparte
afspraak gemaakt of moest men om een andere reden bij de arts
zijn? Wat was op dat moment de relatie met de (huis)arts? Hoe
heeft de huisarts gereageerd? Had men deze reactie verwacht? Kan
men zich vinden in reactie huisarts? Zijn er in dit gesprek afspraken
gemaakt?
Heeft de aris alternatieven aangedragen? Heeft men er met de
huisarts over gesproken aan de hand van de euthanasieverklaring?
Of heeft men daarna pas verklaring getekend? Wat heeft de huis-
arts gedaan met de euthanasieverklaring? s hij/zij er op ingegaan
of niet?
Heeft huisarts eigen opvattingen over euthanasiefhulp bij zelfdoding
kenbaar gemaakt? Indien de (huis)arts te kennen gaf tegen eutha-
nasie/hulp bij zelfdeding te zijn: ziin er alternatieve mogelijkheden
besproken? Was de cliént tevreden over dit gesprek? Was men
gerust voor de toekomst dat het zou gaan zoals men het graag zou
willen?
indien het gesprek niet zo goed was verlopen, heeft men toen
andere stappen ondernomen?
Welke knelpunten doen zich voor in de gesprekken met arts en
welke punten zou men graag veranderd willen zien? Wat voor
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gevoel heeft men overgehouden aan het gesprek/de gesprekken
met de arts? Heeft men vertrouwen in de toekomst wanneer men in
een situatie komt dat men denkf aan de uitvoering van het verzoek
tot euthanasie/hulp bij zelfdoding?

vii Eerste gesprek(ken) met andere hulpverleners over con-
creet verzoek
(zie AVI)

Vil Wat was hetl resultaat van deze periode dat men voor het

eerst zijn/haar concrete wens naar voren heeft gebracht?
Hoe kijkt de cliént terug op deze periode? Had men het gevoel dat
het goed zal gaan, later wanneer de ziekte ernstiger zal worden en
het verzoek om euthanasie/zelfdoding sterker zal worden? Welke
afspraken zijn er in deze periode gemaakt? Zijn er concrete toezeg-
gingen gedaan: bijvoorbeeld aan de hand van verschillende scenari-
o’'s? Welke belemmeringen en knelpunten is men tegengekomen in
deze periode dat men voor het eerst sprak over concreie wens?
Wat zou er veranderd moeten worden voor mensen die verzoeken
om euthanasie/hulp bij zelfdoding?

X Hoe is het daarna verder gegaan?

(Het hangt van de fase waarin de cliént zich bevindt of volgende
topics aan de orde zullen komen)

s de cliént er weer op terug gekomen omdat er een wijziging optrad
in zijn/haar situatie bijvoorbeeld als gevolg van verslechtering van
het ziekteverloop of door opname in ziekenhuis/verpleeghuis?

De onderwerpen die naar aanleiding van deze periode(s) ter sprake
komen, ziin mede afhankelijk van de wijze waarop het proces in de
alloreerste gesprekken verlopen s. Onderscheid kan gemaakt
worden tussen clidnten waarbij het in de eerste fase goed verliep
(euthanasie/hulp bij zelfdoding was bespreekbaar) en cliénten die
in)de cerste fase een afwijzing kregen (van naasten of van (huis)ar-
s).

1. Cliénten waarbij de eerste gesprekken positief verliepen

- verdere gesprekken met partner/kinderen

Is er na de eerste gesprekken nog over euthanasie/zelfdoding
gesproken en op welke wijze: moest cliént het onderwerp zelf
specifiek aanroeren of werd er gewoon opentlilk over gesproken?
Wat was de reden dat er weer over gesproken werd (bijvocrbeeld
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verslechtering situatie of opname)?

Traden er veranderingen op in de opvattingen over euthanasie? Zijin
er in later stadiurm nog afspraken gemaakt?

- verdere gesprekken met (huis)arts en andere huipverleners

s er na de eerste gesprekken nog over euthanasie/zelfdoding
gesproken en op welke wijze: moest de clignt het onderwerp zelf
specifiek aanroeren of werd er gewoon openiijk over gesproken?
Wat was de reden dat er weer over gesproken werd (bijvocrbeeld
verslechtering situatie of opname)?

Traden er veranderingen op in de opvattingen over euthanasie bij
arts/hulpverleners? Zo ja, wat waren deze veranderingen (positief of
negatief) en wat voor gevolgen hadden deze? Heeft dit de relatie
met de (huis)arts veranderd? Zijn er in later stadium nog afspraken
gemaakt? Indien in deze pericde een opname heeft plaatsgevon-
den: heeft de cliént met de huisarts hierover gesproken in verband
met het verzoek om euthanasie”? Heeft de huisarts bemiddeld in dit
opzicht in contacten met de arts van de instelling waar cliént werd
opgenomen?

- wat leverde de gesprekken in deze latere periode op?

Bleef het eerdere positieve gevoel over de wijze waarop het loopt
bestaan? |s men gerust voor de toekomst, dat er rekening wordt
gehouden met wensen van de client? Welke belemmeringen en
knelpunten is men tegengekomen in deze latere periode? Wat zou
er veranderd moeten worden voor mensen die verzoeken om

euthanasie/hulp bij zetfdoding?

2. Cliénten waarbij afwiizend gereageerd werd in de eerste
fase

(Bij deze cliénten is befangrijk na te gaan of en welke stappen zijn

ondernomen om de afwijzing om te zetten in acceptatie.)

- verdere gesprekken met partner/kinderen

Is de cliént in latere gesprekken nog teruggekomen op het onder-

werp? Zo niet, waarom niet?

Zo ja, heeft dit geleid tot een andere opvatting? Als de (huis)arts

negatief had gereageerd: is men samen met partner/kinderen naar

ecen andere oplossing gaan zoeken? Zo nee, waarom niet?

Zo ja, heeft men een andere oplossing gevonden?

- verdere gesprekken met (huis)arts en andere hulpverleners

Heeft de cliént het onderwerp in latere fase opnieuw ter sprake ge-

bracht? Heeft dit een positief of negatief resultaat gehad? Wilde

(huis)arts meewerken aan &en oplossing? Zo ja, op welke wijze

(bijvoorbeeld zoeken naar andere arts)? Zo niet, wat heeft men toen
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gedaan? Heeft men zonder (huis)arts gezocht naar een oplossing of
heeft men het verder opgegeven?

- wat leverde deze latere periode op?

Hoe ervaart men de afwijzende houding van de arts? Kan men deze
houding begrijpen?

Wat voor gevolgen heeft deze houding voor het verdere leven
cliént? Is men bang voor de toekomst? Welke belemmeringen en
knelpunten is men tegengekomen in deze latere pericde?

Wat zou er veranderd moeten worden voor mensen die verzoeken
om euthanasie/hulp bij zelfdoding?

X Uitvoering van het verzoek tot euthanasie/hulp bif zelfdoding
(Dit onderdeel befreft cliénten die afspraken hebben gemaakt voor
de uitvoering.)

Welke afspraken zijn gemaakt en met wie over welk middel, op
welke wijze, door wie, wanneer en wie zijn daarbij aanwezig? Heeft
men de arts verschillende scenario’s doorgesproken?

Zijn er afspraken gemaakt met naasten? Heeft er consultatie plaats-
gevonden met andere arts?

Bij personen die hulp bij zelfdoding zoeken is het mogelijk dat zjj in
het verleden reeds pogingen tot zelfdoding hebben ondernomen.
Hoe is deze poging/zijn deze pogingen verlopen? Heeft U daarbij
hulp gehad en zo ja, van wie?

Wat is er mis gegaan en op welke wijze is het mis gegaan? Wat is
er daarna gebeurt (bv. opgenomen geworden in een psychiatrische
kliniek)? Wilt U nu andere/betere afspraken maken?

Ziet U nog een mogelijkheid om andere/betere afspraken te maken?

X1 Contact gezocht met NVVE?
(zie AVID)

Xl Oordeel over de wize waarop toepassen van
euthanasie/hulp bij zelfdoding geregeld is
In hoeverre is cliént op de hoogte van wet en de procedure rondom
euthanasie en hulp bij zelfdoding? Wat vindt men van de wijze
waarop het nu geregeld is? Op welke punten zou de regeling
veranderd moeten worden? Bij de huidige regeling ligt de beslissing
over wel/geen ifoepassing van euthanasie bij de arts: vindt men dit
terecht of zou men het graag anders geregeld willen zien? Bij de
huidige regeling voor hulp bij zelfdoding liggen de mogelijkheden
om middelen te verschaffen voor een niet-gewelddadige dood bij de
arts: vindt men dit terecht of zou men het graag anders geregeid
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willen zien?

Xt Algemeen oordeel

Aan het eind van het gesprek aan cliént vragen of men, alles
overziend, tevreden is met de wijze waarop tof nu toe wordt omge-
gaan met zijn/haar verzoek om euthanasie/hulp bij zelfdoding. Heeft
men vertrouwen in de foekomst dat voldoende rekening wordt
gehouden met zijn/haar wensen? Zo niet, wat dat betekent voor de
gemoedsrust van de cliént nu en in de naaste toekomst.
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Bijlage 1.2: Topic-lijst interviews met gevolmachtig-
de/naaste

De vragenlijst van de gevolmachtigde/naaste bestaat uit twee delen:

- algemene vragen over de houding, opvattingen en ervarin-
gen van de gevolmachtigde/naaste met betrekking tot (ver-
zoeken tot) euthanasie/hulp bij zelfdoding.

- specifieke vragen over de cliént.
De vragen die in dit gedeelte aan de orde komen, hangen
vanzelfsprekend mede af van de inhoud/uitkomsten van de
gesprekken met de cliénten en met het feit of de cliént een
theoretisch dan_ wel concreet verzoek heeft gedaan. Knel-
punten die door de cliénten zijn aangedragen zullen in deze
gesprekken extra aandacht kriigen.

Algemeen gedeelte

Eigen opvattingen van naaste' over euthanasie/hulp bij zelfdoding.
In hoeverre speelt het geloof een rol? Wijken deze opvattingen af
van de opvattingen van cliént AZ?

Heeft men zelf een euthanasieverklaring? Zo ja, sinds wanneer, om
welke reden en hoe ziet die eruit? Zo niet, waarom niet? Is men lid
van NVVE?

Heeft men in de naaste omgeving ervaringen (behalve met cliént)
meegemaakt met euthanasie/hulp bij zelfdoding? Zo ja, wat waren
deze ervaringen? Positief of negatief?

Bent U op de hoogte van huidige stand van zaken wat betreft de
wet en de meldingsprocedure? Volgt U discussies hierover in de

media?

1 pedoeld wordt gevolmachtigde behalve als er geen gevolmachtigde
aanwezig is, dan naaste.

Cliént A is de persocon met een verzoek om euthanasie/hulp Bbij zelfdo-
ding.
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Specifiek gedeeite

[ De euthanasieverklaring

Indien gevolmachtigde:

Wanrjeer ijl‘eeft clignt A voor het eerst gevraagd of U gevolmachtig-
de wilde zijn? Wist U toen al wat dat inhield? Welke reden gaf cliént
A voor invulling euthanasieverklaring? Waarom vroeg cliént het
speciaal aan U? Heeft U (uitgebreid/meerdere keren) over het
waarom van de verklaring gesproken met cliént? Heeft U (uitge-
breid/meerdere keren) gesproken over wat het inhield om gevol-
machtigde te zijn?

Was U onmiddellijk bereid of moest U er eerst over nadenken? Wat
waren de redenen dat U onmiddelliik bereid was? Wat waren de
redenen dat U er over moest nadenken? Hoe lang heeft U erover
r?agedacht? Heeft U iemand anders voorgesteld om als gevolmach-
tigde op te treden? Zo ja, waarom? Vindt U Uzelf, gezien uw relatie
met cliént A, de meest vanzelfsprekende persoon om als gevol-
machtigde op te treden?

Heeft U zelf ook een exemplaar van de verklaring?

Heeft U afspraken gemaakt met cliént A wanneer U als gevolmach-
tlgde_ zal/moet optreden? Heeft U toen afspraken gemaakt over een
specifieke situaties waarin U als gevolmachtigde zal/moet optreden?
Om welke situaties gaat het daarbij?

i(n gjvaﬂen waar euthanasieverklaring (nog) niet is opgesteld/gete-
end:

Heeft client A met U gesproken over het opstellen van een euthana-
sieverklaring”?

7o ja, wanneer is dat geweest? Welke reden gaf cliént A voor het
voornemen om een euthanasieverklaring in te vullen? Wat was Uw
reactie hierop? Heeft U de consequenties van het invullen van een
verklaring met cliént A besproken? Zo niet, wat zou U ervan vinden
als client A een euthanasieverklaring zou opstellen? Weet U wat
een euthanasieverklaring inhoudt? Heeft cliént A gevraagd of U als
gevolmachtigde wil optreden? Wanneer was dat? Heeft client A
aangegeven waarom zij/hij U graag als gevolmachtigde wil hebben?
Wat was uw reactie hierop? Zou U als gevolmachtigde voor cliént
willen optreden? In welke situaties? Weet U wat het inhoudt? Vindt
U uzelf, gezien uw relatie met cliént A, de meest vanzelfsprekende
persoon om als gevolmachtigde op te treden?
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Als het verzoek om euthanasie/hulp bij zelfdoding concreet is:

i Wens om te sterven

Bent U op de hoogte van wens van clisnt A om (op een bepaald
moment) nigt meer verder te willen leven? Welke reden(en) geeft
clignt A voor deze wens? Hoe serieus schat U de wens van cliént A
om te sterven in? Heeft cliént A deze wens ook met andere naasten
besproken dat U weet? Was U daarbij aanwezig? Weet U hoe

" andere naasten denken over dit verlangen?

i Verzoek om euthanasie/hulp bif zelfdoding

eerste gesprek '

Weet U dat clignt A een wens heeft om geholpen te worden door
middel van euthanasie/hulp bjj zelfdoding? Betreft het een verzoek
om euthanasie of om hulp bij zelfdoding?

Wanneer voor het eerst over gesproken? Had U dit verwacht? Wat
was uw reactie hierop? Had cliént A deze reactie verwacht?

Bent U op de hoogte van het verzoek om euthanasie/hulp bij zelfdo-
ding aan de huisarts (indien cliént dit verzoek gedaan heeft)? Heeft
client A U gevraagd dit verzoek te steunen (als gevolmachtigde)?
Wat was uw reactie hierop? Had clignt A deze reactie verwacht?
Was U aanwezig bij dit gesprek met de (huis)arts? Indien aanwezig,
wat was de reactie van de arts? Had U deze reactie verwacht? Was
U het eens met de reactie van arts? Indien niet aanwezig, weet U
wat de reactie van de arts was? Had U deze reactie verwacht? Was
U het eens met de reactie van de arts? Heeft U het gevoel dat de
arts goed met het verzoek van cliént is omgegaan? Zo ja, op welke
wijze? Zo niet, wat heeft de arts fout gedaan? Is cliént A voldoende
duidelijk geweest in zijn/haar verzoek?

Indien cliént verblijit in verzorgingshuis: Heeft U met het verzor-
gingshuis gesproken over de wens van cliént om niet meer verder
te willen leven? Heeft U gevraagd hoe zii aankijken tegen euthana-

sie/hulp bij zelfdoding?

Naar aanleiding van eerste gesprek:
Heeft U naar aanieiding van dit eerste gesprek contact opgenomen

met de huisarts? Zo ja, wanneer eh wat was de reactie van dehuis-
arts? Was U het daarmee cens? Zo niet, heeft U dit wel overwo-
gen? Co : ‘

Heeft U naar aanleiding van dit eerste gesprek contact opgenomen
met andere naasten (kinderen)? Zo ja, wanneer en wat was de
reactie van deze personen? Was U het eens met deze reactie?
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Heeft U naar aanleiding hiervan opnieuw met cliént A over gespro-
ken? Zo niet, heeft U dit wel overwogen?

Tweede en verdere gesprekken

s clignt A na het eerste gesprek nog teruggekomen op zijn/haar
wens om ie sterven? Wanneer en hoe vaak? Wat was de reden
daarvan? Wat is uw reactie daarop geweest? Was uw reactie
anders dan de eerste keer? Zo ja, positiever/negatiever? Heeft
client U toen steun gevraagd in zijn/haar verzoek om euthana-
siefhulp bij zelfdoding (aan de huisarts)? Wat is uw reactie daarop
geweest? Heeft U toen nog stappen ondernomen richting huisarts
en wat hielden deze stappen in? Wat was de reactie van huisarts?
Heeft U toen nog stappen ondernomen richting andere naaste
familieleden (kinderen) en wat hielden deze stappen in? Wat was de
reactie van andere familieleden?

i Relatie met cliént A

Hoe ziet U uw relatie met clignt A? Is uw relatie veranderd door de
wens van cliént A om te sterven ¢.q. door het verzoek om euthana-
sie/hulp bij zelfdoding? Op welke wijze?

Is de relatie tussen cliént A en andere naasten veranderd als gevolg
van het verzoek?

v Situatie op het moment van interview _

Hoe kijkt U op dit moment aan tegen de situatie van cliént? Denkt U
dat er binnenkort een moment komt dat het verzoek van ciiént
concreet wordt? Zo ja, wanneer? Heeft U met cliént (als gevolmach-
tigde) afspraken gemaakt over dat moment? Zo niet, waarom niet?
Wat zou er moeten veranderen aan de situatie van cliént dat een
verzoek om euthanasie/hulp bij zelfdoding bespreekbaar is?

Vindt U dat er, gezien de situatie waarin cliént A zich bevindt,
sprake is van ernstig lijden? Wat houdt het lijden in? Is dit lijden
duurzaam en uitzichtloos? Denkt U dat er verbetering op zal treden
in de situatie van cliént A? Vindt U dat de wens van cliént om te
willen sterven weloverwogen is? Bent U het eens met cliént A?
Heeft U het gevoel dat deze wens (heel) al lang aanwezig is? Sinds
wanneer? Heeft U alternatieven/oplossingen aangedragen voor de
situatie van client A om de siluatie draagliker te maken? Hoe
reageerde cliént A op deze alternatieven?
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Bijlage 1.3: Topic-lijst interviews van huisartsen

De vragenlijst van de huisarts bestaat uit twee delen: '

- algemene vragen over de houding, opvallingen en ervarin-
gen van de arts met betrekking tot (verzosken tot) euthana-
sie/hulp bij zelfdoding :

- . specifieke vragen over de cliént.
De vragen die in dit gedeelte aan de orde komen, hangen

vanzelfsprekend mede af van de inhoud/uitkomsten van de
gesprekken met de cliénten en met het feit of het verzqek
van de clignt een theoretisch dan wel concreet verzoek is.
Knelpunten die door de cliénten zijn aangedragen"zui!en in
deze gesprekken vanzelfsprekend extra aandacht krijgen.

Algemeen gedeelte

Eigen opvattingen van de huisarts over euthanasie/hulp bij zelfdo-
ding. In hoeverre speelt het geloof een rol? In hoeverre §peelt
geloof een rol in de gemeenschap waarin men woont? Wat zijn de
opvattingen over de huidige meldingsprocedure rondom euthana-
sie/hulp bij zelfdoding? ) _

In hoeverre heeft U een verzoek om euthanasie/hulp bij zelfdod!ng
zelf meegemaakt in de praktijk? Hoe vaak? Om wat voor situaties
ging dat? Heeft U deze gemeld? Zo ja, hoe is daft verder verlopen?
Zo niet, waarom niet? Maken de huidige meldingsprocedure het
voor de arts gemakkelijker om mee te werken aan een verﬂzoek of
juist moeilijker? In welke situaties moeilijker c.q. makkeluger en
waarom? In hoeverre speelt hierbij de berichten in de media een

1?

Elr-(i)eeﬂ U afspraken gemaakt met collega-huisartsen hoe om wordt
gegaan met een verzoek? Welke factoren zijn van Wezeglljk belang
om wel of (juist) niet in te gaan op een verzoek {lichamelijke/geeste-

lijke gezondheid)?
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Specifiek gedeelte

! De euthanasieverkiaring

Heeft U een euthanasieverklaring van cliént A*? Wanneer heeft U
de euthanasieverklaring gekregen? Heeft U deze persoonlik van
client A ontvangen (of zat deze in het dossier dat U overnam). Was
dit tijdens het spreekuur of tijdens een bezoek bij cliént A thuis?
(Indien cliént A als patiént is overgenomen van andere arts) Vond U
de verklaring in het dossier? Heeft U er met cliént A over gesproken
bij het eerste contact dat U zelf had met cliént A? Is cliént A zelf
over de euthanasieverklaring begonnen of heeft U het onderwerp ter
sprake gebracht?

Heeft cliént A met U gesproken over deze verklaring voordat deze
door cliént A is opgesteld? Heeft U met cliént A over de verklaring
gesproken toen U die kreeg of heeft U hem alleen in ontvangst
genomen?

Had clignt A op het moment dat u de verklaring kreeg een 'concreet’
verzoek of werd de verklaring afgegeven mocht er in de toekomst
de situatie zich voordoen dat euthanasie/hulp bij zelfdoding gewenst
werd? Heeft U afspraken gemaakt met cliént A over de toekomst
hoe u met een dergeliik verzoek omgaat?

Als het verzoek om euthanasie/hulp bif zelfdoding concreet is:

if Wens om te sterven
Bent U op de hoogte van wens van cliént A om (op een bepaald
moment) niet meer verder te willen leven? Welke reden(en) geeft

cliént A voor deze wens?

i Verzoek om euthanasie/hulp bij zelfdoding

Eerste gesprek
Heeft clisnt A U gevraagd om euthanasie/hulp bij zelfdoding?

Befreft het een verzoek om euthanasie of om hulp bij zelfdoding?
Wanneer heeft cliént A voor het eerst dit verzoek gedaan? In welk
situatie verkeerde clidnt A? Wat was de gemoedsrust van cliént A?
Kon cliént A er rustig over praten?

Heeft cliént A speciale afspraak gemaakt om erover te praten? Was,
behalve de cliént, nog iemand anders (een naaste) aanwezig bij dit

3 Clignt A is de persoon met een verzoek om euthanasie/hulp bij zelfdo-
ding.
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gesprek? Op welke wijze is cliént A het gesprek ingegaan?

Wat zijn de beweegredenen van cliént A om een verzoek te doen?
Wat hield het verzoek in? Wat verwachtte cliént A van U?

Wat was Uw reactie toen cliént A voor het eerst het verzoek heeft
gedaan? Had u een dergelijk verzoek verwacht van cliént A? Hoe is
dit gesprek verlopen/afgelopen? Zijin er tijdens dit eerste gesprek
afspraken gemaakt?

Hoe serieus schat U het verzoek van cliént A in? Indien de cliént
een eerdere poging tot zelfdoding heeft verricht: speelt het feit dat
cliént eerder poging tot zelfdoding heeft verricht een rol? Zo ja, op
welke wijze’?

Tweede en verdere gesprekken

Heeft cliént A zelf het verzoek weer ter sprake gebracht? Of bent U
erop terug gekomen? Waarom kwam het verzoek weer ter sprake?
Wanneer was dat? VWat waren de omstandigheden dat het verzoek
opnieuw gedaan werd? Moe vaak heeft U er samen over gespro-
ken? Wanneer? Is er op grond van deze gesprekken sprake van
een proces waar cliént A en U {samen) naar toe groeit?

v Reactie van de arts:

Wat is uw houding tegenover het verzoek van cliént A7 |s deze in
de loop van de tijd veranderd als gevolg van de contacten die U
met cliént A over zijn/haar wens om euthanasie/hulp bij zelfdoding?

indien de arts negatief gereageerd heeft:

Waarom heeft U negalief gereageerd, welke omstandigheden
hebben uw reactie bepaald? Heeft U alternatieven aangedragen?
Wat was de reactie van cliégnt A hierop? Weet U of clignt A actie
heeft ondernomen naar aanleiding van uw weigering em in fe gaan
op het verzoek? Zo ja, welke? Wat vindt U daarvan? Zo nee,
waarom denkt U dat cliént A niets heeft gedaan?

Indien de arts positief gereageerd heeft:

Kunt U aangeven welke omstandigheden bepalend zijn geweest
voor uw positieve reactie? Heeft U met cliént A gesproken over hoe
het verzoek in de toekomst uitgevoerd zou (kunnen) worden? Zijn er
afspraken gemaakt tussen U en uw patiént?
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v Relatie met patiént

Heeft U vaak contact met clignt A? Hoe ziet U uw relatie met cliént
A? ls er sprake van een vertrouwensrelatie? Zo ja, op welke ma-
nier? Zo niet, waarom niet? Is uw relatie veranderd door het ver-
zoek? Op welke wijze?

%) Overleg met derden

Naasten

Weet U of cliént A met zijn/haar partner en/of kinderen gesproken
heeft over de wens tot euthanasie/hulp bij zelfdoding? Weet U wat
de reactie van deze naasten was op de wens van cliént A7 Heeft U
contact opgenomen met partner en/of kinderen (indien aanwezig)
over de wens van cliént A? Zo ja, wanneer, in welk stadium? Met
welk doel en op welke wijze (persoonlijkitelefonisch) heeft U contact
opgenomen? Wat was de uitkomst van dit contact? Zo niet, waarom
niet? Hebben partner enfof kinderen zelf met U contact gezocht? Zo
ja, wanneer, in welk stadium? Met welk doel en op welke wijze
(persoonlijk/telefonisch) hebben zij contact opgenomen? \Wat was
de uitkomst van dit contact?

Collega’s

Heeft U naar aanieiding van verzoek contact gezocht/consult ge-
vraagd aan collega’s? Zo ja, met wie, wanneer, in welk stadium?
Belreft dit een collega die cliént A in behandeling heeft enfof op de
hoogte is van de situatie van cliént A? Met-welk doel en op welke
wijze (persoonlijk/telefonisch) heeft U contact opgenomen? Wat was
de uitkomst van dit contact? Indien cliént onder behandeling is
(geweest) van een psychiater, heeft U contact gehad/gezocht met
de behandelend psychiater? Zo niet, waarom niet? Indien clignt A in
verzorgingshuis verblijfft: Heeft U contact opgenomen met direc-
tiefverzorging van verzorgingshuis? Wanneer is dat geweest? Heeft
U gesproken over situatie van clignt A? Heeft U afspraken gemaakt
met tehuis? Kijkt U anders aan tegen een verzoek van iemand die
in een instelling verblijft?

Vil Situatie op het moment van interview

Hoe kijkt U op dit moment aan tegen de situatie van cliént? Denkt U
dat er binnenkort een moment komt dat het verzoek van cliént reéel
wordt? Zo ja, wanneer? Heeft U met cliént afspraken gemaakt over

dat mement? Zo niet, waarom niet? Wat zou er moeten veranderen ..
aan de situatie van cliént dat een verzoek om euthanasie/hulp bij

zelfdoding bespreekbaar is? Gelet op de aandachtspunten ~die
genoemd worden in de meldingsprocedure: In hoeverre is er sprake

18 Verwey-Jonker Instituut

van ernstig liiden, wat houdt het lijden in, en in welke mate is er
sprake van duurzaam en uitzichtloos lijden en wat zijn de vooruit-
zichten van cliént A? Is het verzoek van cliént A weloverwogen en
duurzaam? Heeft U alternatieven/oplossingen aangedragen voor de
situatie van cliént A om de situatie draagliiker te maken? Hoe
reageerde cliént A op deze alternatieven?
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Bijlage 1.4: Registratie-formulier telefonisch meldpunt

Ingevuld door:

Nummer beller: Nummer cases:

is de persoon om wie het gast (de naas-
te) avereden?

15

2 nee

Wat was de zanleiding en het mo-
ment dat nazste vioeg om eutha-
nasie? (Ook aangeven aan welke
ziekte naaste Hdiieed)

Op welke wize, me! welle woorden werd de wens
om euthanasis geuit?

Hae vaak werd de wens geuit?
1 een keer

2 meerders keren

3 sleads weer

Aan wis vioeg de raasie suthana-

sia? {meerdere mogeljkhaden}

1 partner

2 (een van de) kinderen

3 huisdokter

4 specialistiverplesghuisarts!
dignstdoend arts

5 |emand van de verpleging

& iemand anders {invullen}

Watke problernen ondervindtfondervond nazste by
zji/haar verzoek am euthanzsie? (meerdsre ant-
waarden mogelifk)

art3 weigertiweigerds

er wortt/werd gewoen riet op gereageerd

e arts draaiticraaide ef om heen

wardthwerd niet duideffk

naeste zou geen pin hebben

insteling 5 tegen

het was weekend en er was niemand beschilbaar
er was een varvanger die niet wiide helpen
anders {imvllen)

L

Waar verblijftverbles! naaste?
thuis

2iekenhuis

verpleeghuis
verzorgingshuis/balaardenoord
elders (invullen)

@ oW

Indign qverladen: Hoe fs hivzi
overisden?

uiteindeljk toch euthanasie
a.g.v. pinbestrijding {morphine]
in coma geraakt

zelfinding

door nigt {2 eten en te drinken
natuurlike dood

door behandeling te weigeren
anders {imnllan)

S T I ST AN

Wat zjn/ waren de gevolgen dat er geen euthanasie
d veor de g it van

naaste en, indien overleden, voor het stervenspro-

ces?

lwaad/opstandiy

onrustigrstrijdend ten onder

vindivond gesn rust

kanfkon geen afscheid nemen van nazsten -

kankon geen afscheid nemen van hel leven

hat stervensproces wordtiwerd onncdig verlengd

verstaorde relatie met artsthulpuerlener

ultputting

lat het eind toe veel pin galeden

10 anders {invullen)

LR - S TR KR

Wat voor gevae! heelt U zelf overgehou-
den van de hele situstie?

1 booshaid

7 machteloosheid

3 werdrlet

geen afscheld kunnen nemen van
overledene

schuldgeveelens

geen acceplatie van dood naaste
angst vaor eigen stervensproces
anders {invullen}

-

@~ oo

Heeft U nog met arls of verpleging
gesproken aver of geplett voor het
verzoek wan naaste?

133

2 nee

Indien overledan: Wanneer en waar is overledens
gestorven?

datym + jaar:
welie gemesnts:

Heefiihad nasste een euthanasleverkla-
ring?

12

2 nee

3 beller weet het niet

Leeflijd naaste?

. jaar

Geslach! nazste?
t man
2 wrouw

Refalie bellernaasle?

Waar heeft beller apraep gelszen/gehoord?

Is beller bereid mee le doer azn
uitgetreidar tefeforisch intendsw?

% ja - e e TG
noteren!

2 nee

3 niet gevaagd

1 partner 1 Margriet

2 zoon 2 Vara-gids

3 dochter 3 ap radio

4 broer 4 op lelevisia

5 zbster 5 In krant

6 vriend 6 op kabelkrant

7 vriendin 7 in Relevant (blad van NVWE)
8 anders (Invullen} & anders

Indien naaste na 1897 overleden: Naam beller:

telefoonnummer belier:

ruimte voor extra ap- of aanmerkingen:

© grijze gebied van momhinebeleid
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Bijlage 1.5: TopicHijst ten behoeve van de telefonische
interviews met nabestaanden

{ Sociaal netwerk van de overleden cliént

i Verhaal van nabestaanden vanaf moment van de euthana-
sieverklaring/ziekte

i Vragen die open gebleven zin in het formulier van het
Telefonisch Meldpunt

v Euthanasieverkiaring

Wanneer verklaring ingevuld? Was dat voor de ziekte of daamna
toen ziekte zich al manifesteerde? was overledene lid van NVVE?

Is euthanasieverklaring besproken met huisarts? Zo ja, wat was
reactie van huisarts?

Is euthanasieverkiaring besproken met ziekenhuisiverpleeghuis/sp-
ecialist?

Wie heeft dat besproken: overledene of partner/kinderen?

In welk stadium: wat dat nog voor de concrete wens of toen wens
concreet werd?

Heeft de gevolmachtigde zich nog actief beziggehouden met het
verzoek om euthanasie? Op welke wijze?

v Andere betrokkenen

Waren nog andere naasten betrokken geweest bij de situatie behal-
ve u? Hoe keken zij san tegen wens var overledene? Was er
verschil van mening onder deze betrokkenen of stonden ze allen
achter de wens van overledene? Heeft de huisarts of specialist de
(andere) betrokkenen nog benaderd over de wens van overledene?

v Confacten

Hoe verliepen contacten met huisarts? Hoe was de relatie met
huisarts? Waren er nog andere hulpverleners (thuiszorg)? Indien in
ziekenhuis/verpleeghuis: hoe verliepen contacten met verpleging/art-
sen. Was er een verschil tussen reacties verpleging en artsen?
Werd overledene of naasten op de hoogte gesteld van het protocol
t.a.v. euthanasie in de instelling?
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Vil Concreet verzoek

Vanaf welk moment is overledene gekomen met een concreet
verzoek? Was overledene in sfaat (gezien ziekte) de wens goed te
varwoorden? Met wie voor het eerst over gesproken? eerst met
naasten of met aris? Hoe werd daarop gereageerd door naasten/
arts? Hoe vaak is overledene terug gekomen met verzoek? Veran-
derden de reacties van de overledene c.q. naasten in de loop van
het stervensproces?

Vili  Stervensproces

Hoe is het stervensproces uiteindelijk verlopen? Heeft men behan-
deling gesfopt? Heeft men alleen aan pijnbestrijding gedaan? Is
overledene vanuit ziekenhuis naar huis gekomen o fe sterven?
Wat heeft u het meest gestoord aan de wijze waarop het gelopen
is? Heeft u ideeén hoe het anders/beter zou kunnen gaan?

X In bezit euthanasieverklaring

Indien overledene in bezit was van euthanasieverklaring: heeft het
feit dat er een euthanasieverklaring lag effect gehad op het hele
proces? Zo niet, welke conclusies trekt nabestaande daaruit? [ndien
overledene geen euthanasieverklaring had:"zou het verschil hebben
uitgernaakt als overledene een euthanasieverklaring had gehad?
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Bijlage 7.1: (Overige) tabellen horend bij de fekst van
§7.2 '

- "Tabel 1: Is de cliént om wie het gaat overleden?

Cliént overleden? n %
Ja . 192 88
Nee 18 8
Onbekend/niet ingevuld g 4 .
Totaal 219 100

Tabel 2: Wanneer is cliént gestorven?

Jaar van overlijden B n %
<1980 ) 4 2
80 - '84 7 3
"85 - '89 | 17 8
‘90 -’94 78 ) 36
>1004 93 42
Niet overfeden 18 8
Onbekend/niet ingevuld 2 1
Totaal - ) 219 100

Tabel 3: Geslacht van de cliént

Geslacht cliént n %
Man 92 @2
Vrouw 117 537
" Onbekend/niet ingevuld 10 5
Totaal — 218 . 100
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Leeftiid cliént

Tabel 4: Lesftijd van de cliént

a

%

Jonger dan 30 jaar g 4
30 tm 39 jaar g 4
40 t/m 49 jaar 11 5
50 t/m 59 jaar 28 13
60 t/m 69.jaar 37 17
70 t/m 79 jaar 51 23
80 t/m 8% jaar 36 17
80 jaar en ouder 16 7
Cnbekend/niet ingevuld 22 10
Totaal 215 100
Tabel 5: Provincie waar cliént woont/woonde?
Provincie n %
Friesland 4 2
Groningen 5 2
Drenthe 4 2
Overijssel 7 3
Flevgiand 5 2
Gelderland 30 14
Utrecht 18 8
Noord-Helland 41 18
Zuid-Holland 45 20
Zeeland 6 3
Noord Brabant 17 8
Limburg 2 1
"Onbekend/niet ingsvuid 35 16
Totaal o 219 100
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Tabel 6: Heeft/had de cliént een euthanasieverklaring?

Euthanasieverkiaring

n

%

Ja 171 73
Nee 41 19
West niat § 2
Onbekend/niet ingevuld 2 1
Totaal 218 100

Tabel 7: Hoe vaak werd het verzoek om euthanasie door de clignt

geuit?
Verzoek geuit n %
Geen één keer 3 1
Eén keer 13 6
Meerdere keren 138 63
Steeds weer 57 26
Onbekend 8 4
Totaal 218 100
Tabel 8: Heeft u nog met arts of verpleging gesproken over of
gepleit voor het verzoek van cliént?
Voor cliént gepleit n %
Ja 162 74
Nee 40 18
Cnbekend/niet ingevuld 17 8
Totaal 218 100
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Euthanasie en hulp bij zelfdoding staan sterk in de
belangstelling. De laatste jaren is veel onderzoek ver-
on 030 - 2300799 richt naar de euthanasiepraktijk vanuit het perspectief
30 - 2300683 ' van de juridische en medische actoren maar nauwelijks
vanuit het perspectief van de persoon die vraagt om
euthanasie of hulp bij zelfdoding. Dit onderzoek gaat uit
van het perspectief van de persoon die om euthanasie of
hulp bij zelfdoding vraagt. Hoe verlcopt het proces van om-
gaan met een verzoek om euthanasie of hulp bij zelfdoding,
wat zijn de problemen en knelpunten waar personen met
een verzoek tegenaan lopen en welke strategieén gebruiken
personen om gehoor te krijgen voor hun verzoek?
De resultaten van dit onderzoek kunnen een bijdrage leveren
aan de wijze waarop de euthanasiepraktijk in de toekomst

gestalte zal krijgen.

ISBN 90-71973-58-1
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Tussen wens en werkelijkhe

1 onderzoek naar het proces van omgaan mel
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