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  4  Actievoeren rond proces Heringa
     Rond het proces tegen Albert Heringa, voor de hulp bij de 

zelfdoding van zijn moeder, voerde de NVVE de actie Hulp   
is geen misdaad. Een demonstratie op het Plein in Den Haag, 
een debat in café Dudok en een ‘solidariteits’-ontbijt bij de 
rechtbank in Zutphen. Een terugblik.

  8   Professor in Kwaliteit laatste levensfase
    Op 1 juli trad Suzanne van de Vathorst aan als bijzonder hoog- 

leraar Kwaliteit van de laatste levensfase en van sterven.        

  10  Opinie over behandeling en overlijden van Friso
    De langdurig bewusteloze toestand waarin prins Friso verkeerde 

voordat hij overleed, riep veel vragen op. Hans van Dam legt uit 
wat een coma, een vegetatieve of laagbewuste toestand is en 
wat de gewenste grens is aan kunstmatige levensverlenging.

  12   Jong, niet levensmoe en toch actief voor NVVE
     Een aantal jongeren gaat een jongerenafdeling van de NVVE   

oprichten. Een gesprek over hun motivatie: ‘Je bent zo jong, je 
bent toch niet levensmoe?’

  16   Onderzoek passende zorg in laatste levensfase 
     Prof. dr. Gerrit van der Wal is voorzitter van de KNMG-stuurgroep 

die zich buigt over de vraag wat passende zorg in de laatste         
levensfase is en hoe patiënten daar afspraken over kunnen        
maken.

  20  Doodzieke Jan Jongstra regelde zijn dood zelf  
    Jan Jongstra had slokdarmkanker en besloot zelf zijn leven te 

beëindigen. Met de heliummethode.

  22  Yvonne van Baarle over opheffing Uit Vrije Wil  
    De initiatiefgroep Uit Vrije Wil heft zichzelf op en draagt haar   

gedachtegoed over aan de NVVE. Voorzitter Yvonne van Baarle: 
‘Het kwam voort uit frustratie.’

  25   NVVE in actie voor vergoeding zorg Levens-
eindekliniek

    De NVVE voert actie om zorgverzekeraars ertoe te bewegen de 
zorg die wordt geboden door de Levenseindekliniek, te vergoe-
den. Tot nu toe is alleen Menzis daartoe bereid.  
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MARKERINGSPUNT
Veertig jaar NVVE is geen momentopname, geen eenmalige viering van een 
lustrum. Veertig jaar NVVE is een mijlpaal. Een moment om al werkend te 
bezien wat is bereikt en wat de agenda voor vandaag en morgen is. Dit jaar 
besteedt Relevant veel aandacht aan deze mijlpaal. Niet alleen in de spe-
ciale uitgave van Relevant, die deze zomer verscheen, maar eveneens in 
de reguliere edities. 
Zo ook in dit nummer. NVVE-directeur Petra de Jong doet dat in haar column. 
Zij verwijst vooral naar wat ná de totstandkoming van de euthanasiewet is 
bereikt voor bijzondere groepen: mensen met dementie, mensen met een 
psychiatrische ziekte en mensen die hun leven als voltooid ervaren. 
Een markeringspunt in de recente geschiedenis is voor haar de Levensein-
dekliniek. Eigenlijk is dit een markeringspunt in zowel de geschiedenis van 
de NVVE als voor de toekomst. Een wet die euthanasie regelt is mooi. 
Tegelijkertijd blijven ook met deze wet in de hand mensen afhankelijk van 
hun arts. Als die aanhoudend aarzelt of weigert, dan bleef er tot voor kort 
weinig over. Naar een andere arts gaan was een theoretische mogelijkheid, 
maar bleek in de praktijk lastig. Weinig artsen zitten te wachten op een 
nieuwe patiënt met maar één vraag: help mij sterven. 
De Levenseindekliniek is hier dan een ware uitkomst. Bij weigering hebben 
patiënten een volwaardig alternatief en de dokter vindt in de ervaren men-
sen bij de Levenseindekliniek vaak beslissende steun. In haar nog korte 
bestaan heeft de Levenseindekliniek goede papieren opgebouwd. 
Ook de artsenorganisatie KNMG heeft bij monde van Eric van Wijlick een 
belangrijke aarzeling laten varen, namelijk dat via de Levenseindekliniek 
geen langdurige behandelrelatie kan worden opgebouwd, waardoor zorgvul-
dige besluitvorming op de tocht zou komen te staan. Uit alle toetsing van 
de hulp die de Levenseindekliniek geeft, blijkt overtuigende zorgvuldigheid, 
juist bij mensen uit de ‘bijzondere groepen’.Kortom: de Levenseindekliniek 
heeft overtuigende geloofsbrieven. Het ziet ernaar uit dat de Levenseinde-
kliniek nog jarenlang een krachtig vangnet is voor mensen die bij hun eigen 
dokter vastlopen en voor de dokter die met zijn patiënt vast dreigt te lopen. 
Het wordt hoog tijd dat alle ziektekostenverzekeraars deze hulp vergoeden. 
Waarom zouden ze dat niet doen? Euthanasie is bij wet geregelde hulp uit 
de basiszorg en waar die hulp zorgvuldig is, dient deze gewoon te worden 
vergoed, zoals andere reguliere hulp. Vandaar dat u bij deze Relevant een 
voorbeeldbrief aantreft waarmee u uw zorgverzekeraar daartoe kunt aan-
sporen.
De Levenseindekliniek vergroot de ruimte voor autonomie. In dit begrip ligt 
vanaf het eerste uur de kern van de inspanningen van de NVVE. Een mens 
moet de beschikking hebben over zijn eigen sterven. Het heeft tientallen 
jaren gekost om voor zoiets gewoons als zelfbeschikking over sterven 
ruimte te creëren. Allerhande levensbedreigende keuzes, zoals roken, 
alcohol drinken, hard rijden, kinderen inentingen onthouden, zijn ingebur-
gerd en dus gewoon. Maar voor zichzelf de laatste weldaad mogelijk 
maken, was tot voor kort taboe. 
De euthanasiewet heeft daar een einde aan gemaakt en dat is een stap 
voorwaarts in beschaving. Mensen mogen beschikken over hun dood en de 
dokter mag hierbij geëigende humane hulp geven. 
Nu nog deze hulp tot gewone hulp laten uitgroeien. Dan kunnen mensen 
met een gerust hart hun dokter hulp vragen en zijn ‘verlegenheidkeuzes’ 
zoals de heliummethode – waarbij iemand een plastic zak over het hoofd 
moet trekken (in dit nummer beschreven in het verhaal van Jan Jongstra), 
of stoppen met eten en drinken, wat beslist bij voorbaat geen zachte dood 
is, hooguit als de arts veel verzachtende middelen toedient – niet meer 
nodig. En dan is voor mensen die hun leven als voltooid ervaren, op een 
maatschappelijk veilige manier een dodelijk middel verkrijgbaar.  n 
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Het proces-Heringa is het eerste ‘proefproces’ sinds lange tijd rond het zelfgekozen levenseinde. Met tal van 

acties grijpt de NVVE het aan om ‘Den Haag’ een boodschap te sturen: legaliseer hulp bij zelfdoding. 

                                          door Koos van Wees

De aftrap
Het is 2 september, één dag voor het proces tegen Albert 
Heringa. In het Haagse café Dudok verzamelt zich een tien-
tal NVVE-medewerkers. Opdracht: op het nabijgelegen 
Plein de aftrap van de campagne Hulp is geen misdaad in 
goede banen leiden, evenals het debat daarover later die 
dag. Beide gebeurtenissen zijn de eerste in een reeks die 
uiteindelijk de geesten rijp moet maken voor legalisering 
van hulp bij zelfdoding.
De sfeer is geladen. Zo’n 250 leden hebben zich aange-
meld voor de demonstratie. Die hebben recht op een vlek-
keloos georganiseerde bijeenkomst. Daarnaast is er ge-
zonde spanning over wat de komende 24 uur te gebeuren 
staat. Niet alleen in Dudok en op het Plein, ook de vol-
gende dag, rond het proces van Albert Heringa in Zutphen. 
Een tiental medewerkers krijgt uitgebreide instructies. Op 
elke hoek van het Plein moeten mensen staan om de le-
den op te vangen. ‘De demonstratie begint dan wel om drie 
uur, onze leden kennende komen de eerste al een uur eer-
der’, wordt hen voorgehouden.
Dat blijkt te kloppen. Al ver voor aanvangstijd begroeten de 
medewerkers in witte hesjes met splinternieuw NVVE-logo 
de eerste demonstranten op het Plein. Daar staat een niet 
van echt te onderscheiden Ridderzaal-deur, ogenschijnlijk 
zwaar eiken, maar in werkelijkheid van op het toneel ge-
bruikt decorhout. Hier komt het Manifest 294 te hangen: 
‘Schrap art. 294 lid 2 uit het wetboek, want hulp is geen 
misdaad, en mensen moeten zelf mogen beslissen over 
hun levenseinde’.
De demonstranten krijgen vlaggetjes en buttons met de 
tekst ‘Hulp is geen misdaad’. Een echtpaar van beiden 80 
jaar vertelt waarom het er staat. ‘We hebben altijd gewacht 
op die Pil van Drion. Dat die er nog niet is vinden we jam-
mer. We hadden goede afspraken met onze huisarts over 

euthanasie, maar die is met pensioen gegaan. En de nieu-
we huisarts heeft al laten weten er niet aan mee te willen 
werken. We wonen in Ede, een ander vinden is niet zo mak-
kelijk.’ Ze zijn vol begrip voor Albert Heringa. ‘Als de arts je 
niet helpt doe je het zelf, of vraag je je kinderen. Daar 
hebben wij ook al aan gedacht, maar we hebben het ze nog 
niet durven vragen.’
De demonstratie begint. Voorafgegaan door  muzikant Tom-
mie Freke, die een hypnotiserende melodie uit zijn sopraan-
saxofoon blaast, gaat het twee keer stapvoets in colonne 
rond het Plein. Dan spijkert NVVE-directeur Petra de Jong 
Manifest 294 aan de deur. ‘Morgen staat Albert Heringa 
terecht, omdat hij zijn moeder hielp sterven. Hij kan daar-
voor zelfs drie jaar cel krijgen. Maar hulp is geen misdaad. 
Artikel 294 is niet meer van deze tijd’, roept ze door een 
megafoon. Ze bedankt alle demonstranten. De aftrap van 
de acties zit erop.

NVVE VOERT ACTIE 
ROND PROCES-HERINGA

Demonstratie op het Plein in Den Haag. NVVE-directeur De Jong 
spijkert het Manifest 294 op de ‘Ridderzaal-deur’.



Het debat in Dudok: Pia Dijkstra en Henk van Gerven. 
Rechts: acteur Wilbert Gieske.

Het debat
‘Geachte Kamerleden’, draagt acteur Wilbert Gieske een 
brief voor waarin iemand zijn wanhoop uit over de dood van 
zijn moeder. Ze was niet ziek genoeg voor euthanasie, maar 
wel óp. Haar dood werd uiteindelijk erg akelig. Wanneer 
wordt dat nou eens goed geregeld, vraagt de briefschrijver.
Plaats van handeling is een zaal van café Dudok in Den 
Haag. De brieven waaruit Gieske leest, werden verstuurd 
ter ondersteuning van het pleidooi van het burgerinitiatief 
Uit Vrije Wil, om bij een voltooid leven geholpen te mogen 
worden dat te beëindigen.
De zaal is gevuld met enkele kamerleden, deskundigen en 
een handjevol toehoorders. Door hulp bij zelfdoding straf-
baar te houden worden mensen eerder beschadigd dan be-
schermd, is de teneur. Oud-politica Hedy d’Ancona, lid van 
Uit Vrije Wil, windt zich op. ‘Het gaat om zelfbeschikking, 
dat wordt me ontnomen.’
Ze vertelt dat ook zij brieven kreeg, persoonlijk, en dat men-
sen het haar kwalijk namen dat ze niet kon helpen. ‘Waar-
om treed je naar buiten als je niet eens weet naar wie je 
kan doorverwijzen?’, was het verwijt. ‘Het is zo belangrijk 
dat je je vrienden, familie en kinderen kan vragen om hulp. 
Dat dat strafbaar is, is zeer onbeschaafd’, zegt ze.
De discussie gaat over Manifest 294, de petitie waarin ka-
binet en parlement worden opgeroepen hulp bij zelfdoding 
door niet-artsen te legaliseren. Verpleeghuisarts Bert Kei-
zer vindt het maar niks dat in het manifest een rol wordt 

toebedeeld aan stervenshulpverleners. Maar uit het pu-
bliek klinkt de opmerking dat het in Zwitserland goed werkt. 
De stervenshulpverlener doet de gesprekken, neemt con-
tact op met de huisarts, en die schrijft het recept.
Keizer is niet overtuigd. De afhankelijkheid blijft, betoogt 
hij. Als de dokter het niet ziet zitten, komt er geen recept. 
NVVE-voorzitter Margo Andriessen brengt nuance aan. Er 
kán gebruik worden gemaakt van een begeleider, het is geen 
plicht. Als hulp bij zelfdoding legaal wordt, komen er tal van 
humane methoden om te sterven, voorspelt ze.
De aanwezige kamerleden van VVD, SP en ChristenUnie ge-
ven daarop weinig hoop. De briefschrijvers hadden ook met 
de huidige wet geholpen kunnen worden, menen ze, als de 
ruimte van die wet maar wordt benut. ‘Het is een brug te ver 
daarvoor art. 294 te schrappen’, zegt SP’er en voormalig 
huisarts Henk van Gerven. Vanwege de zorgvuldigheid moet 
altijd een arts bij zelfdoding worden betrokken, vindt hij. 
Alleen D66, bij monde van Tweede Kamerlid Pia Dijkstra, is 
vóór schrappen. Maar ook partijcoryfee Els Borst meent dat 
een dokter altijd nodig blijft. ‘Die pil moet via de dokter. Ik 
voel er niets voor die gifkast door anderen te laten beheren.’

Openlucht-ontbijt in Zutphen
Zes uur ’s ochtends, 3 september, de eerste dag van het 
Heringa-proces. Op het ’s Gravenhof in Zutphen worden de 
eerste voorbereidingen getroffen voor het openlucht-ontbijt 
later die ochtend. De NVVE-crew is laat in de avond van 
Den Haag naar Zutphen verhuisd. Er is een steunbijeen-
komst voor Albert Heringa bij de rechtbank, daarna schui-
ven de deelnemers aan bij het ontbijt.
Vanuit het hele land zijn NVVE-leden naar Zutphen geko-
men. Als Heringa bij de rechtbank aankomt, barst spon-
taan applaus los. Mensen zijn emotioneel, schieten soms 
vol. Cameraploegen verdringen elkaar. NVVE-directeur     
Petra de Jong begroet Heringa met drie kussen. ‘Al deze 
mensen zijn hier om jou te steunen, en ik zit op je schou-
der’, zegt ze. ‘Het voelt wat zwaar, maar ik ben wel wat ge-
wend’, grapt Heringa.
Petra de Jong verklaart tegenover de camera’s rekening  
te houden met een schuldigverklaring zonder straf voor 
Heringa. Ze gaat ervan uit dat dan de politiek iets moet 
doen aan de strafbaarheid van hulp bij zelfdoding.

Bij het ontbijt wordt eigenlijk alleen maar gesproken over 
het proces. ‘We zijn gekomen voor steun aan Heringa, dit 
ontbijt is een toegift’, verklaart een stel uit Zutphen. Ze 
prijzen de moed van Heringa. ‘Ik weet niet of ik gedurfd zou 
hebben wat hij heeft gedaan.’ Wat ze van het proces ver-
wachten? ‘Dat er een uitspraak komt waarmee ze iets 
moeten in Den Haag. Zo is het steeds gegaan bij rechtsza-
ken rond euthanasie, dus hopelijk ook nu weer.’
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Het proces, dag 2
Albert Heringa is voor aanvang van de tweede zitting, 24 
september, goedgemutst. Dat hij de eerste dag emotioneel 
werd, verontrust hem niet. ‘Emotioneel ben ik altijd ge-
weest. Pas de laatste tien jaar geef ik dat wat meer de 
ruimte’, zegt hij. Maar als tijdens de zitting nadrukkelijk 
wordt gevraagd naar zijn gemoedstoestand toen hij ‘Moek’ 
hielp, blijkt dat nog niet zo makkelijk.
‘Ik ben mijn hele leven gewend alles te rationaliseren’, ver-
klaart hij. Dan toch, na enig aandringen en met een stem 
die af en toe stokt: ‘Mijn moeder gaf me de gelegenheid te 

Het proces, dag 1
‘De verdachte mag gefotografeerd en gefilmd worden’, ho-
ren fotografen en cameramensen in de rechtszaal voor aan-
vang van het proces. Het kost moeite in de bejaarde, kleine 
Heringa (70) een ‘verdachte’ te zien.
Hij vertelt de rechtbank dat zijn moeder al eens terloops 
had aangegeven niet verder te willen leven. ‘Wanneer werd 
het indringend?’, vraagt de rechter. ‘Toen ze tegen mijn 
dochter zei de geboorte van haar tweede kind niet mee te 
willen maken. Dat was reden eens te praten’, antwoordt 
Heringa.
De huisarts reageert terughoudend op een euthanasiever-
zoek. Voor Heringa komt het sein te handelen als hij merkt 
dat zijn moeder zelf pillen spaart. ‘Met wat ze spaarde werd 
het niks, dacht ik.’
Hij heeft zelf malariapillen. ‘Ik had wel eens gehoord dat dat 
het middel was, en had dat altijd in mijn achterhoofd gehou-

den’. Zijn moeder slikt uiteindelijk 161 pillen, waarvan 125 
vermalen in yoghurt.
Medisch-ethicus H.A.M. Manschot zegt de rechtbank dat 
Heringa niet anders kon. ‘Als hij had gezegd: het mag niet 
dus ik doe het niet, dan zou dat hem hebben opgezadeld 
met enorme schuldgevoelens.’ 
Deskundige Fréderique Delfesche, die onderzoek doet naar 
voltooid leven, raakt bij Heringa een gevoelige snaar. Ze 
noemt het ‘droevig dat deze vrouw niet mocht sterven met 
de hand van diegene die zij liefhad in de hare’. Heringa snikt.
Oud-NVVE-voorzitter Eugène Sutorius, op de achtergrond be-
trokken bij de verdediging, toont zich niet ontevreden. ‘We 
hebben gezegd: we moeten deskundigen hebben. Die bren-
gen het tot leven. Anders heeft de rechtbank niets anders 
dan het wetboek. Je ziet aan de mimiek van de rechters dat 
het hen raakt.’

worden wie ik ben. Ik heb altijd de verantwoordelijkheid ge-
voeld er ook voor haar te zijn. Ik had me schuldig gevoeld 
als ik haar niet had geholpen.’
Zijn advocaat Willem Anker reageert opgelucht. Die laatste 
zin toont de spagaat waarin Heringa zat. Overmacht, meent 
hij. Hij pleit voor schuldig zonder strafoplegging. Daarnaast 
is een boodschap richting ‘Den Haag’ nodig. Er is behoefte 
aan ruimte voor hulp bij zelfdoding, betoogt de advocaat. Hij 
wijst de rechtbank op het wetsontwerp van Uit Vrije Wil, dat 
stervenshulp mogelijk maakt aan 70-plussers. De stervens-
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Albert Heringa (rechts) wordt bij de rechtbank in Zutphen opgewacht door ‘supporters’ en pers.

Advocaat Willem Anker (links) en Petra de Jong (rechts) staan de pers te woord.



EIGEN VERANTWOORDELIJKHEID
         
Afgelopen augustus heeft de NVVE, met velen van u, op waardige wijze 
haar 40-jarig bestaan gevierd. Ik heb daarnaast mijn eigen lustrum ge-
vierd, ik ben namelijk 5 jaar directeur van de vereniging. Daar hoort een 
blik achterom, maar vooral ook een kijk op de toekomst bij. 
De afgelopen jaren hebben we ons vooral gericht op het verbeteren van 
de uitvoering van de euthanasiewet. In eerste instantie zijn met name de 
vergeten groepen – de psychiatrische patiënten, de dementen en de 
mensen met een voltooid leven – op de kaart gezet. 
In de discussie rond dementie en het zelfgewilde levenseinde hebben 
onze wilsverklaringen een prominente rol gespeeld. Die discussie is nog 
niet verstomd. Artikel 2, lid 2 van de euthanasiewet, waarin de wilsver-
klaring wettelijk is verankerd, laat aan duidelijkheid niets te wensen over, 
maar wordt door artsen zelden gehonoreerd. De minister heeft aangege-
ven dat een wetsverandering er niet in zit, maar dat er een werkgroep 
wordt ingesteld die de artsen handvatten gaat aanreiken om de wet goed 
uit te voeren. De groep mensen met een voltooid leven heeft een stem 
gekregen via het Burgerinitiatief. 
De mijlpaal voor mij was wel de komst van de Levenseindekliniek, dankzij 
uw massale steun voor dit project. Ambulante teams die mensen met 
een afgewezen euthanasieverzoek alsnog kunnen helpen, mits aan de 
zorgvuldigheidseisen kan worden voldaan. 
De verbetering van de uitvoering van euthanasie staat in de steigers en 
de basis kan worden uitgebouwd. Dat maakt dat we ons kunnen gaan 
richten op andere relevante zaken. Voor de komende jaren zie ik aan de 
horizon nog een aantal belangrijke punten: de strafbaarheid van hulp bij 
zelfdoding afschaffen en het beschikbaar krijgen van een laatstewilpil.
Voor het afschaffen van strafbaarheid van hulp bij zelfdoding, ofwel het 
schrappen van artikel 294, lid 2, is veel uitleg en voorlichting nodig, om 
draagvlak te creëren. In de discussies merk ik dat het heel lastig is de 
euthanasiewet en het schrappen van artikel 294 los van elkaar te zien. 
Terwijl het toch om wezenlijk andere zaken gaat: levensbeëindiging op 
verzoek (van een patiënt en uitgevoerd door een arts) en zorgvuldige 
zelfdoding (met hulp van een derde). In het laatste geval hoeft het niet 
om een zieke te gaan. In al deze gevallen gaat het om een zelfgekozen 
levenseinde in eigen regie. Moek Heringa, die haar leven voltooid achtte 
en met hulp van haar zoon op waardige wijze haar leven beëindigde, is 
een mooi voorbeeld. 
Het verschil tussen euthanasie en hulp bij zelfdoding (door een niet-
arts) zit dus in zelfbeschikking; levensbeëindiging zonder afhankelijk-
heid van een arts en daarmee ook onafhankelijk van de euthanasiewet. 
We zullen nog veel inspanning moeten leveren om dit steeds weer dui-
delijk te maken. 
Legaliseren van hulp bij zelfdoding betekent niet dat de laatstewilpil er ook 
direct is, maar wel dat de weg vrij is voor mogelijke beschikbaarheid van 
een dergelijk middel. In de ‘ja-maar’ discussie wordt altijd direct het be-
zwaar van misbruik van deze middelen geopperd. We hebben echter vol-
doende andere wetsartikelen en technische mogelijkheden om misbruik te 
ondervangen. Moord en aanzetten tot zelfmoord moeten strafbaar blijven. 
Bovendien ben ik, door mijn jarenlange dokterservaring, ervan overtuigd 
geraakt dat mensen te veel aan het leven hangen om er zomaar uit te 
stappen. Laat iedereen de verantwoordelijkheid dragen voor zijn eigen 
leven, en dan ook voor zijn eigen sterven. Ik ben er niet bang voor.

PETRA DE JONG 
directeur NVVE
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hulpverlener zou dan ook een fami-
lielid kunnen zijn, of goede vriend.
Heringa krijgt het laatste woord. 
De emotie klinkt door in zijn stem 
als hij verwijtende woorden spreekt 
richting de officier van justitie, die 
drie maanden voorwaardelijke cel-
straf met een proeftijd van twee 
jaar tegen hem eist.
‘U verzuimt aan te geven hoe zelf-
doding op een waardige wijze kan 
gebeuren. Dat is een gemiste kans 
een voorzet te geven aan de poli-
tiek.’ En: ‘Van mij verwachten dat 
ik mijn moeder aan haar lot had 
overgelaten, is onzedelijk en im-
moreel.’
Aan het eind van het proces laat 
de rechtbank weten op 22 oktober 
uitspraak te doen.

Ontbijten op ’s Gravenhof in Zutphen.



de huisartsen die met euthanasie te maken krijgen. Ik vind 
dat zij tijdig een gesprek over het levenseinde moeten aan-
knopen met patiënten die met bepaalde klachten komen. 
Artsen zouden zich de vraag moeten stellen: “Ben ik verrast 
als deze patiënt binnen een jaar komt te overlijden?” Als 
nee het antwoord is, dan is dat het moment om dat gesprek 
aan te gaan.’ 
In Rotterdam komen euthanasie en palliatieve sedatie ook 
nadrukkelijk aan de orde in opleidingen tot medisch specia-
list, al is binnen ziekenhuizen euthanasie vrij zeldzaam. 
‘Daar hebben ze meer moeite met het stoppen van een 
behandeling, zelfs als die niet zinvol is’, stelt Van de            
Vathorst. Om die uitspraak meteen te nuanceren: ‘Maar 
daar wordt tegenwoordig veel over nagedacht en medici 
spreken over casussen waar ze mee zitten. Wat te doen met 
mensen die bij de spoedeisende hulp worden binnenge-
bracht en een briefje bij zich dragen dat ze niet gereani-
meerd willen worden? Het blijkt vreselijk moeilijk voor art-
sen om zich daarbij neer te leggen. Ook als de patiënt be-
handeling weigert, staan ze vaak perplex.’
Ze noemt het opvallend dat artsen die ten onrechte niet 
behandelen, harder worden veroordeeld dan artsen die ten 
onrechte (door)behandelen. ‘Het idee “dood-kun-je-altijd-
nog” leeft sterk. Maar er lijkt een kentering ophanden. Art-
sen en patiënten zien steeds meer in dat ook behandelen 
tot schade kan leiden, bijwerkingen kan hebben. Je kunt 
slechter uit een behandeling komen dan je erin ging. Behan-
delingen zijn alleen gelegitimeerd als ze meer goed dan 
kwaad doen. Is dat niet het geval, dan moet je stoppen. 
Beredeneerd niet-handelen stelt de zieke centraal, niet de 
ziekte.’ De door de KNMG ingestelde stuurgroep Passende 
zorg in de laatste levensfase (zie pagina 16 en 17) bewijst 
dat dit onderwerp sterk in de belangstelling staat, meent 
Van de Vathorst. ‘Ook daarin krijgen praktijkdilemma’s volop 
aandacht.’ 

Verwijsplicht
Tussen de vrijheid van artsen om euthanasie te weigeren 
en de uitdrukkelijke wens van de patiënt om zijn leven te 
beëindigen bestaat spanning. Op de vraag hoe zij denkt 
over een verwijsplicht voor artsen (naar een collega die wel 
bereid is euthanasie te geven), zegt ze dat deze plicht al-
leen helpt als artsen principieel weigeren. ‘Maar het pro-

Op 1 juli werd dr. Van de Vathorst bijzonder hoogleraar Kwa-
liteit van de laatste levensfase en van sterven aan de Facul-
teit Geneeskunde van de Universiteit van Amsterdam (AMC-
UvA). De leerstoel is mogelijk gemaakt door de NVVE. Toen 
ze werd gevraagd te solliciteren, zag ze direct een kans om 
het werk dat ze bij het Erasmus MC in Rotterdam doet, bij 
het AMC-UvA voort te zetten. Maar, voegt ze er met een 
brede grijns aan toe, ijdelheid speelde ook een rolletje. ‘Ik 
vind het leuk om hoogleraar te zijn en promovendi te mogen 
begeleiden.’
Aantrekkelijk aan haar nieuwe functie vond ze het ook dat 
ze een promovendus mocht aannemen. ‘Kom daar maar 
eens om in deze tijden van bezuinigingen’, zegt ze. Katja ten 
Cate is inmiddels begonnen met haar promotieonderzoek 
naar de spanning tussen de verschillende normen die art-
sen bij de besluitvorming rond euthanasie hanteren. ‘De 
kwestie is dat er, behalve juridische en professionele, ook 
particuliere normen in het geding zijn. Heel particuliere 
soms. Onder huisartsen en medisch specialisten leven be-
hoorlijk wat – vaak hardnekkige – misverstanden over wat 
wel en niet mag. Dat er bijvoorbeeld altijd een schriftelijke 
wilsverklaring voorhanden moet zijn, en dat de wens eens in 
de zoveel tijd herhaald dient te worden om geldig te blijven. 
Dat is niet zo, maar zij zijn daar dan heel stellig in en geven 
die verkeerde informatie door aan anderen. Persoonlijke be-
moeienissen gaan soms ver. Zo hoorde ik eens dat een arts 
vond dat de patiënt eerst haar verstoorde relatie met een 
oudere zus moest herstellen voor hij met haar wilde verder 
praten over haar wilsverklaring. Wat doe je dan als patiënt?’ 

Ballen in de lucht houden
Van de kersverse hoogleraar wordt veel verwacht, maar Van 
de Vathorst weet dat ze met een aanstelling voor één dag 
per week selectief zal moeten zijn. ‘Onderzoek, onderwijs, 
landelijke voorlichting; ik word geacht veel ballen in de lucht 
te houden. Maar niet alles kan. Het is al fijn dat het onder-
zoek doorgaat als ik elders ben. Ik hoop dat Katja straks 
fulltime in het AMC kan blijven. Dan is er een stevige basis.’ 
Haar belangrijkste doelgroepen in Amsterdam zijn de artsen 
en verpleegkundigen in het AMC en daarbuiten, en patiën-
ten. ‘Binnen de huisartsenopleiding wordt de nieuwe gene-
ratie medisch studenten geleerd dat euthanasie er gewoon 
bij hoort, net als palliatieve sedatie. Het zijn tenslotte vooral 

Suzanne van de Vathorst, bijzonder hoogleraar Kwaliteit van de laatste levensfase en van sterven

‘BIJ AARZELAARS EN UITSTELLERS 
BIEDT VERWIJSPLICHT GEEN OPLOSSING’
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Een onbereikbare professor in een ivoren toren wordt Suzanne van de Vathorst niet. Ze zegt ja als de dominee 

vraagt of ze een lezing wil houden tijdens een zomercursus en geeft met liefde een interview aan Libelle. ‘Dan 

bereik je in één klap een groot publiek. Het is belangrijk dat mensen nadenken en met hun naasten praten over 

hun levenseinde, over wat ze in de laatste fase wel en niet willen.’            

                                                    door Marijke Hilhorst



bleem ligt niet bij de categorische weigeraars, zo blijkt uit 
de casuïstiek van de Levenseindekliniek. Het ligt bij artsen 
die zeggen je te willen helpen maar het niet doen, die uit-
vluchten zoeken in de hoop dat de patiënt vanzelf overlijdt. 
Bij dit type aarzelaars en uitstellers biedt verwijsplicht geen 
oplossing.’ 
Van de Vathorst vindt het een plicht dat artsen duidelijk la-
ten weten of euthanasie in hun ‘pakket’ zit of niet. ‘Daar 
moeten ze helder over zijn. Dat hoort op hun website te 
staan, of op een bordje in de wachtkamer.’

Uitgesproken mening
Ook over het voorstel van voormalig rechter Jan Peeters om 
rechters te laten beoordelen of een euthanasieverzoek le-
gaal is, heeft de hoogleraar een uitgesproken mening, ove-
rigens dezelfde als minister Schippers. ‘Niet nodig. Zelfs 
als de aanvrager dement is, bestaat er geen juridisch con-
flict. De rechter hoeft geen knoop door te hakken. Bij de-
mentie is euthanasie toegestaan op grond van een wilsver-
klaring, zelfs al is die persoon niet in staat zijn wens mon-
deling te herhalen.’ 
Als lid-ethicus van een van de regionale toetsingscommis-
sies euthanasie kwam Van de Vathorst erachter dat veel 
mensen veronderstellen dat de arts daar van tevoren 
checkt of euthanasie mag. ‘Artsen zouden het wel prettig 
vinden als vooraf toestemming wordt gegeven. Maar dat is 
het doel van de commissie niet. Toetsing vindt achteraf 
plaats.’ 
Overigens heeft ze haar lidmaatschap van de commissie 
opgezegd omdat ze dat onverenigbaar vindt met haar hui-
dige functie. Die wordt immers gefinancierd door de NVVE. 
Met de voorzitter en directeur van de NVVE zal ze geregeld 
‘bijpraten’. ‘Meningen en opvattingen over euthanasie zul-
len altijd aan verandering onderhevig zijn. Daar zijn we nooit 
klaar mee’, legt ze uit. 
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Hoewel ze nuchter constateert dat ‘we allemaal dood-
gaan’, trof ook Van de Vathorst pas maatregelen toen ze 
tijdens een reis in Australië een forse waarschuwing kreeg. 
Een levensbedreigende halsinfectie drukte haar met de 
neus op de feiten. ‘Het is goed afgelopen maar ik dacht 
wel: wat als het anders was gelopen? Hadden de mensen 
om mij heen – mijn man, vrienden, de huisarts – dan gewe-
ten wat ik wilde?’ 
Direct na thuiskomst stelde ze een wilsverklaring op. ‘Het 
mooiste aan een wilsverklaring vind ik de risicoaanvaar-
ding. De kleine kans dat het toch nog goed komt, laat je 
lopen voor de zekerheid dat een behandeling wordt gestopt 
en de grote kans dat je daar niet of slecht uitkomt.’  n

Professor Suzanne van de Vathorst: ‘Het is belangrijk dat mensen nadenken en met hun naasten praten over hun levenseinde.’    
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LOOPBAAN IN ETHIEK

Suzanne van de Vathorst (1962) 
studeerde geneeskunde en ge-
zondheidswetenschappen. 
Ze promoveerde in de wijsbe-
geerte en werkt sinds 1998 bij 
de vakgroep Ethiek en Filosofie 
van het Erasmus MC in Rotter-
dam. Daar is ze betrokken bij de commissie levenseinde, 
die binnen het ziekenhuis advies geeft over zaken als het 
staken van een behandeling of euthanasie. Van de Vathorst 
was ook onder meer lid van de KNMG-commissie die advi-
seerde over het levenseinde bij pasgeborenen met zeer 
ernstige afwijkingen. Ze is projectleider van de evaluatie 
van de Regeling Centrale Deskundigencommissie (de com-
missie waar late zwangerschapsafbreking en levensbeëin-
diging bij pasgeborenen moeten worden gemeld).
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Op 17 februari 2012 raakte prins Friso tijdens het skiën 
bedolven onder een sneeuwlawine. Onder de sneeuw kon 
hij geen adem meer halen en raakten zijn hersenen zonder 
zuurstof. Ten gevolge daarvan kreeg hij een hartstilstand. 
Reanimatie deed zijn hartritme terugkeren en een mini-
maal aantal hersenfuncties, waardoor hij bewusteloos 
bleef maar niet stierf. Vanuit coma raakte hij in een zoge-
heten vegetatieve toestand en van daaruit mogelijk in een 
‘laagbewuste toestand’. In dit niemandsland tussen leven 
en dood verkeerde hij tot zijn overlijden. 
Coma is een diepe vorm van bewusteloosheid, waarbij 
iemand niet in staat is om de ogen te openen, te praten, 
of opdrachten uit te voeren. Mensen kunnen het niet: de 
hersenschade verhindert deze vaardigheden. Iemand kan 
door veel oorzaken in coma raken, bijvoorbeeld een her-
senbloeding, een ongeval met hoofdletsel, een hersen-
vliesontsteking, een hersentumor of zuurstoftekort. 
Dat laatste is de meest zorgwekkende oorzaak. Hersenen 
zijn namelijk extreem afhankelijk van zuurstof en bij zuur-
stoftekort treedt daarom snel ernstige schade op. Daar-
mee zijn de vooruitzichten op herstel bij zuurstoftekort dus 
ook het slechtst. Globaal gezien gaat bij zuurstoftekort de 
schade in de hersenen van boven naar beneden. Eerst 
gaan de bovenste hersendelen kapot (de hersenschors), 
daarna de delen die dieper in het brein liggen en ten 
slotte de hersenstam (deze ligt onder in de hersenen, in 
het verlengde van het ruggenmerg). De hersenstam is 
verantwoordelijk voor levensfuncties zoals ademhaling, 
circulatie en regeling van temperatuur. 
Belangrijk is hoe het zuurstoftekort ontstaat. De eerste 
mogelijkheid is een hartstilstand. Hierdoor raken de herse-
nen na enkele minuten beschadigd; hoe langer de circula-
tiestilstand, hoe meer hersenschade. Bij tijdige reanimatie 
is een zekere mate van herstel mogelijk omdat de herse-
nen dan nog niet helemaal zonder zuurstof zaten. De 
tweede mogelijkheid is het omgekeerde: eerst komen de 
hersenen zonder zuurstof en daarna staat het hart stil. 
Dat gebeurt bij verstikking, bijvoorbeeld als iemand bedol-
ven raakt onder de sneeuw. De herstelkans is hierdoor 
nog minder dan bij zuurstoftekort door een hartstilstand. 
Samengevat: zuurstoftekort is de meest zorgelijke oorzaak 
van coma, met zuurstoftekort door verstikking als meest 
ernstige. 
Coma zoals hier omschreven duurt nooit langer dan enke-
le weken. Als iemand niet overlijdt, komt hij in een vegeta-
tieve toestand. Dat kan de eerste trede zijn op weg naar 
wakker worden. Helaas blijft een aantal mensen perma-
nent op die eerste trede steken. In vegetatieve toestand 

opent iemand de ogen, spontaan of als reactie op een 
prikkel (geluid, licht, aanraking), kan iemand zuchten, 
kreunen of grimassen trekken of kan zijn of haar blik 
gefixeerd zijn op iets of iemand. Bij toediening van pijn – 
bijvoorbeeld een prikje in arm of been – ontstaan strek- of 
buigbewegingen, maar die zijn niet gericht naar de plaats 
waar de pijn wordt toegediend. 
Van essentieel belang is dat er in vegetatieve toestand in 
de hoger gelegen hersendelen geen enkele verandering in 
functioneren optreedt, ook niet als iemand deze reacties 
vertoont. Die hogere delen zijn nodig om ons van de omge-
ving en onszelf bewust te zijn. Voor zelfbewustzijn zijn tal-
rijke verbindingen tussen diverse hersengebieden nodig 
en daar kan dus bij uitval van de hogere hersengebieden 
al helemaal geen sprake van zijn. 
Alle hersenactiviteit speelt zich bij een vegetatieve toe-
stand uitsluitend af in en rondom de hersenstam. Hier-
door zijn levensfuncties zoals ademhaling, circulatie, rege-
ling van lichaamstemperatuur, afwisseling tussen ‘waken’ 
en ‘slapen’ en een aantal automatische reacties (reflexen) 
mogelijk, maar meer niet. Deze situatie is bedrieglijk, 
omdat die de schijn heeft van bewuste reacties. Maar 
daar is geen sprake van. Er kan niet meer zijn dan onbe-
wust leven en automatismen. Hersendelen die meer 
mogelijk maken, werken niet meer. 

Niemandsland
Deze dramatische situatie is wat ik het niemandsland tus-
sen leven en dood noem. De lage, automatische levens-
functies zoals ademhaling en circulatie zijn voorwaarden 
voor het leven, maar de bovenbouw van ons menselijk 
functioneren, waarbij het gaat om bewustzijnsfuncties en 
gericht reageren, ontbreekt. De Engelse typering van deze 
toestand is treffend: awake but not aware – wakker maar 
geen gewaarwording. 
Eén stapje hoger is de laagbewuste toestand. Die kent 
drie stadia, opklimmend in mate van gericht reageren. Op 
de onderste trede zijn er alleen iets gerichtere reacties. 
Op de volgende twee treden ontstaan meer gerichte reac-
ties op opdrachten, zij het ook nog wisselend. Van belang 
is dat er in geen van deze situaties bewustzijn is, laat 
staan zelfbewustzijn. De onderste trede van laagbewust-
zijn ligt rakelings dicht bij de vegetatieve toestand, en 
werd vroeger wel ‘vegetatief plus’ genoemd. Vanuit men-
selijk functioneren (waarin gewaarwording essentieel is) is 
deze situatie echter niet principieel verschillend van de 
vegetatieve toestand: de bewuste ervaring, en zeker die 
van zelfbewustzijn, ligt nog ver buiten de horizon. 

Relevant 4/2013

LAAT MENSEN NIET LEVENSLANG STERVEN
De langdurig bewusteloze toestand waarin prins Friso lange tijd verkeerde voordat hij op 12 augustus overleed, 

heeft veel stof doen opwaaien. Wat is een vegetatieve of laagbewuste toestand? Wat kan iemand dan merken? 

Is er een gewenste grens aan kunstmatige levensverlenging? En wat is de waarde van een wilsverklaring? 

                                          door Hans van Dam

OPINIE
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De tragiek van deze situatie kan niet genoeg worden bena-
drukt en dient wat mij betreft elk denken over ethische 
vragen te tekenen. Iemand verkeert tussen leven en dood, 
of beter: tussen dood en leven. Leven heeft zich versmald 
tot een beperkt aantal laagbiologische functies die welis-
waar voorwaarden voor menselijk leven zijn, maar waarbij 
bewustzijn onmogelijk is. Iemand bestaat lichamelijk, 
maar elke menselijke, persoonlijke trek is hem of haar 
vreemd. Van iemands eigenheid is niets meer over. Perso-
nal death, zeggen de Engelsen: de persoon is niet meer. 
Er is geen leven, maar ook geen levenseinde. De levende 
is dood, maar de dode leeft nog. 
Voor de naasten is deze situatie onpeilbaar verdrietig en 
complex. Er is altijd een gisting van aanhoudende en hef-
tige emoties en die leidt tot worstelingen met ingrijpende 
vragen als ‘hoe lang nog?’ Deze vraag doet er alles toe. 
Waar elk menselijk kenmerk ontbreekt, is de vraag in hoe-
verre zo’n toestand kunstmatig mag worden verlengd. De 
Gezondheidsraad was in 1994 in zijn Advies patiënten in 
vegetatieve toestand helder: bij ontbrekend perspectief is 
het moreel verantwoord om de behandeling te staken. 
Doorslaggevend argument was dat in iemand nog slechts 
enkele basale automatische functies van leven aanwezig 
zijn (zelfstandig ademhalen, spontane bloedcirculatie, 
spontane regeling van temperatuur en enkele reflexen), 
maar dat de bovenbouw die ons functioneren tot menselijk 
functioneren maakt, definitief ontbreekt. In de woorden 
van theoloog en ethicus Harry Kuitert: ‘Als “fundament” 
heeft de levensvlam waarde, maar wanneer er geen huis 
meer op rust en nooit meer kan rusten, verliest ook het 
fundament zijn waarde.’ Voor iemand in bewusteloze toe-
stand is, afhankelijk van de oorzaak, na drie tot hooguit 
zes maanden menselijkerwijze geen herstel meer moge-
lijk. Bij zuurstoftekort, en zeker bij verstikking, is die peri-
ode beduidend korter. Op het fundament kán dan geen 
huis meer verrijzen. 
De goedbedoelde behandeling kon iemand kennelijk niet 
uit de dodelijke (!) crisis halen, met als droevig resultaat 
dat de betrokkene in die crisis blijft. Er is overeenstem-
ming dat iemand in een crisis laten, geen behandeldoel is 
en als resultaat dus ongewenst is. Hiermee ontbreekt de 
grond voor verdere levensverlengende behandeling, inclu-
sief kunstmatige toediening van vocht en voeding (vaak 

nog de enige medische behandeling). Die blokkeert name-
lijk het sterven terwijl er geen weg terug het leven in meer 
is. De geëigende weg is dan om de weg naar de dood te 
deblokkeren en dus de toediening van vocht en voeding te 
staken en tegelijkertijd medicijnen toe te dienen die even-
tuele nare reflexen voorkomen. Dat laatste is een kwestie 
van normale stervensbegeleiding. 

Schriftelijke wilsverklaring
Op de vraag of een schriftelijke wilsverklaring in deze situ-
atie van kracht is, zoals die ook in de discussie over prins 
Friso werd gesteld, luidt het antwoord: ja. Deze geldt 
namelijk als vervanging van het mondelinge verzoek. Een 
arts kan op grond van de wilsverklaring overgaan tot 
actieve levensbeëindiging. Er zijn geen gevallen bekend 
waarin dat bij mensen in vegetatieve of laagbewuste toe-
stand openlijk, dus met melding, is gedaan. Helaas, want 
de wet staat het toe en dit zou dus gewoon mogelijk moe-
ten zijn. Ik wil nog een stap verder gaan en zou graag een 
debat zien over de mogelijkheid om bij ontbreken van een 
wilsverklaring actieve levensbeëindiging op verzoek van de 
naasten – dus niet omdat de dokter dit wil – mogelijk te 
maken. 
Los hiervan is er op grond van al deze harde feiten geen 
reden om kunstmatige levensverlenging bij iemand die 
nooit meer bij bewustzijn kan komen, door te zetten. De 
ethica Heleen Dupuis, oud-voorzitter van de NVVE, stelde 
ooit dat het in deze situatie een morele plicht is om 
iemand terug te brengen naar waar hij is weggehaald: de 
dood. Zo is het. Waar het leven voorgoed uit het leven is 
gevallen, is de plicht om de dood niet langer te blokkeren, 
maar die met geëigende middelen doorgang te verlenen. 
Laten we mensen niet levenslang laten sterven.  n

Met dank aan prof. dr. D.F. (Dick) Swaab, emeritus hoog-
leraar neurobiologie, die dit artikel meelas op de weten-
schappelijke aspecten. 

De auteur was secretaris van de Gezondheidsraadcommis-
sie die het Advies Patiënten in vegetatieve toestand 
(1994) opstelde. Hij is docent en consulent hersenletsel 
en publicist.

Prinses Beatrix, Mabel en dochter Zaria tijdens de begrafenis van prins Friso.



Chantal Geilen (29) heeft een psychiatrische beperking en 
zit in een rolstoel vanwege een spierzwakte. Ze ondervindt 
nu al veel steun van de jongerengroep en is blij met de 
saamhorigheid en de herkenning. ‘Je loopt vaak tegen de-
zelfde problemen aan en daar kun je nu samen een oplos-
sing voor verzinnen.’ 
Net als Bax is ze teleurgesteld over de informatieavonden 
van de NVVE. ‘Het was allemaal erg gericht op dementie 
en voltooid leven, onderwerpen waar ik niks mee te maken 
heb. Jongeren moeten informatie krijgen die op hen is toe-
gespitst. Als een jongere vertelt dat zijn leven klaar is, 
wordt daar vaak niet naar geluisterd. Het aantal zelfmoor-
den onder jongeren zou stukken lager zijn als dat wel zou 
gebeuren.’

Schrikreactie
Wat de jongerenafdeling precies gaat doen, wordt op de 
oprichtingsbijeenkomst bepaald. ‘We zijn nu nog maar met 
z’n negenen. Daar moeten meer mensen over meebeslis-
sen’, zegt Bontje. Ideeën welke kant het op moet, zijn er 
volop. ‘Het taboe moet eraf’, zegt Bax. ‘Daar kan de jonge-
renafdeling een rol in spelen.’ 
Zelf kan zij goed met haar ouders over euthanasie praten, 
maar voor veel jongeren is dat moeilijk, weet ze. ‘Omdat je 
zo jong bent, schrikken mensen zich dood als je erover be-
gint. Die schrikreactie maakt het moeilijk om erover door te 
praten, het is een kwetsbaar onderwerp.’ 

Het is alweer twee jaar geleden dat Wendy Bax (27) een 
regiobijeenkomst van de NVVE bezocht. Ze voelde zich er 
niet welkom. ‘Er waren alleen ouderen van zeventig, tachtig 
en die reageerden verbaasd. Je bent zo jong, zeiden ze, je 
bent toch nog niet levensmoe?’ Bax zag zich gedwongen uit 
te leggen dat ze behoorlijk ziek is: ze heeft een zeldzame 
combinatie van een hormonale tumoraanbouw en een 
bloedafwijking. ‘Ik voelde me in de verdediging gedrukt en 
ik voelde me bezwaard omdat zij zich ongemakkelijk voel-
den. Als je oud bent en je bezoekt zo’n avond, val je niet op 
en hoef je geen vragen te beantwoorden. Zo zou het ook 
voor jongeren moeten zijn.’
Na afloop van de bijeenkomst stapt Bax naar de organisa-
tie en vraagt of er ook ‘iets speciaal voor jongeren’ is. Nee, 
luidt het antwoord. Waarom eigenlijk niet?, vraagt ze door. 
Goede vragen, vinden ze bij de NVVE. Maar omdat de ver-
eniging op dat moment haar handen vol heeft aan de op-
richting van de Levenseindekliniek, blijft het onderwerp lig-
gen. Een jaar later worden jonge leden alsnog benaderd om 
eens te komen praten. Er vormt zich een groep van negen 
mensen, die een aantal keer bij elkaar komen. Over de 
vraag of een jongerenafdeling wel nodig is, zijn ze het snel 
eens: die moet er gewoon komen. 

Kerngezond
Het is een gemêleerde groep: jongeren met en zonder be-
perking, jongeren die weten dat ze binnenkort overlijden en 
jongeren die kerngezond zijn. Zoals Sven Bontje (28). Hij is 
liberaal, was actief in de VVD en vindt dat er ruimere moge-
lijkheden moeten komen om zelf te bepalen of je verder wilt 
leven. 
Hij is niet de enige die vanuit een politieke overtuiging ac-
tief is, er zijn ook jongeren uit PvdA en D66. Waarom hij 
juist hier zijn energie insteekt? ‘Dit is wezenlijk, het raakt 
me’, verklaart hij. En hij verwacht bovendien snel resultaat 
te boeken. ‘Het is een zwaar en principieel onderwerp 
waarmee we toch direct aan de slag kunnen. Ik denk dat 
we op de oprichtingsbijeenkomst snel zullen weten waar 
behoefte aan is. Dan kunnen we diezelfde dag bijvoorbeeld 
een lotgenotengroep oprichten waarin jongeren bijvoor-
beeld uitwisselen hoe je euthanasie bespreekt met je ou-
ders of hulpverleners.’ 

Jongeren – onder de veertig jaar – richten eigen afdeling binnen NVVE op

‘JE BENT ZO JONG, 
JE BENT TOCH NIET LEVENSMOE?’
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Hoe bespreek je als jongere euthanasie met je ouders? En met hulpverleners? Het zijn vragen die aan de orde kunnen 

komen in de jongerenafdeling van de NVVE, die op 16 november wordt opgericht. Alle leden onder de veertig jaar – 

want dan ben je ‘jong’ bij de NVVE – hebben er een uitnodiging voor gekregen. Een groepje jongere NVVE-leden kwam 

het afgelopen jaar bij elkaar om ervaringen uit te wisselen en plannen te maken. Een gesprek met drie van hen.

                                               door Inge Klijn

Chantal Geilen



Dat geldt niet alleen voor gesprekken met ouders. Het is 
ook niet altijd even makkelijk om er met artsen of hulpverle-
ners over te praten. Daar kunnen jongeren elkaar in steu-
nen, denkt Bax. ‘Jongeren moeten een plek krijgen waar ze 
met hun vragen en gedachten terechtkunnen. Als ze op een 
informatieavond alleen maar ouderen zien, geven ze het op 
en gaan weg. Dat is zonde, want je hebt goede informatie 
nodig om een rationele beslissing te kunnen nemen.’ 
‘Er moet ook een politieke lobby komen’, vindt Bontje. ‘We 
moeten de macht die de artsen naar zich toe hebben ge-
trokken, een beetje terug zien te veroveren.’ Hij verbaast 
zich erover dat politici ná hun loopbaan wel voor Relevant 
geïnterviewd willen worden. ‘Dat zouden ze eerder moeten 
doen. We zijn in Nederland voorlopig nog niet klaar met dit 
onderwerp’, voorspelt hij. 
‘We zijn er voor alle jongeren, met welke ziekte dan ook’, 
benadrukt Bax. ‘Het gaat erom dat ze zelf kunnen kiezen 
en dat ze de juiste informatie krijgen. We willen niks op-
dringen. Euthanasie of een behandelverbod is een moge-
lijkheid, het hóéft niet.’

Geen gevecht meer
Geilen denkt dat jongeren elkaar wegwijs kunnen maken in 
de regelgeving rond euthanasie. ‘Ze moeten voorlichting 
krijgen zodat het opstellen van een wilsverklaring geen ge-
vecht hoeft te zijn, alleen omdat je jong bent.’ Zelf heeft ze 
sinds kort een wilsverklaring. ‘Ik ben de laatste jaren ach-
teruitgegaan en het is niet bekend hoe mijn ziekte zal ver-
lopen. Toen ik geopereerd moest worden en de afloop on-
zeker was, vond ik dat ik er een moest hebben. Ik ben er 
een dik jaar mee bezig geweest en heb er vele gesprekken 
over gevoerd. Want waar ligt je grens? Soms kom je daar 
niet uit en dan is het belangrijk dat mensen luisteren en 
meedenken. Mijn huisarts en mijn psychiater deden dat, 
daar ben ik ze heel dankbaar voor.’ 
Als ze 24 uur per dag afhankelijk is van hulp en apparaten, 
wil Geilen kunnen aangeven dat het niet meer hoeft. Maar 
of dat echt haar grens is, kan ze nu nog niet zeggen. Wat 
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ze wel weet, is dat het ‘klaar’ voor haar is als ze niet meer 
kan communiceren, ook niet met een hulpmiddel. 
Bax heeft geen wilsverklaring. Ze is er nog niet uit. ‘Ik ben 
net met een nieuwe behandeling in België begonnen, in 
Nederland ben ik uitbehandeld. Ik zit in een emotionele 
rollercoaster, er komt veel informatie op me af, ik moet al-
lerlei keuzes maken die onomkeerbaar zijn.’ Ze heeft twee 
vriendinnen die aan het einde van hun leven staan, de een 
wil wel euthanasie, de ander juist niet. ‘Ik zie de twee uiter-
sten, dat is heel confronterend.’

Zo veel mogelijk lol
Op de vraag of ze er niet somber van worden, van al dat 
gepraat over ziekte en dood, zegt Bontje: ‘Dat zou je den-
ken, maar dat is niet zo. Het gaat niet om de dood. Ieder-
een is juist heel erg bezig met leven. Als je ziek bent, wil je 
een zo goed mogelijk dagelijks leven, dan wil je zo veel 
mogelijk lol uit die laatste maanden halen.’ Geilen is het 
met hem eens: ‘We gaan natuurlijk niet depressief bij el-
kaar zitten. Dat is wel het laatste wat we willen.’  n

Wendy Bax en Sven Bontje, twee van de jongeren die ijveren voor een jongerenafdeling van de NVVE.

JONGERENBIJEENKOMST
Op zaterdag 25 januari 2014 houdt een groep jongeren 
vanuit de NVVE een speciale jongerenbijeenkomst. 
Tijdens deze bijeenkomst zullen vier thema’s behandeld 
worden, namelijk: ‘samenleving’, ‘politiek’, ‘medische 
wereld’ en ‘NVVE’. 
Tijdens workshops en discussierondes zullen er speer-
punten in kaart worden gebracht, die belangrijk zijn 
voor jongeren tot veertig jaar binnen deze vier thema’s. 
De bijeenkomst – duur en aanvangstijd worden later 
bekendgemaakt – zal plaatsvinden in het Beatrix Theater   
in Utrecht. 
Inschrijven of meer informatie? 
Kijk op www.nvve.nl/jongeren 
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(Advertenties)

Als nalaten u een zorg is

U kunt de Stichting Steunfonds Humanisme benoemen tot 
 executeur. Het Steunfonds heeft deskundige mensen in dienst  
die uw laatste wens kunnen uitvoeren. Meer dan 50 jaar 
 ervaring met deze vorm van dienstverlening staat borg voor 
zorgvuldigheid en integriteit.

Steunfonds Humanisme

Het Steunfonds Humanisme is een werkstichting van 
het Humanistisch Verbond. Het Humanistisch Verbond 
zet zich in voor een humane, tolerante samenleving. 
Vraag gerust meer informatie, telefonisch via nummer 
020 521 90 36 of met behulp van de bon. U kunt ook 
kijken op: www.humanistischverbond.nl/steunfonds. 

✂
Na een overlijden moet er in korte tijd veel 
 geregeld worden. Dat gaat gemakkelijker als u 
zelf al een en ander heeft bepaald. Veel mensen 
vinden het moeilijk om daar over na te denken. 
Toch is het belangrijk dat op tijd te doen, want 
het geeft veel rust als deze zaken van tevoren 
goed geregeld zijn.

De medewerkers van het Steunfonds

m      v

JA,  Ik wil meer informatie over een executeur van  
het Steunfonds Humanisme

naam

adres

pc/woonplaats

telefoon

Stuur de bon in een envelop zonder postzegel naar: 
Steunfonds Humanisme, 
Antwoordnummer 10938, 1000 RA Amsterdam r
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www.viaverspoor.nl • info@viaverspoor.nl • 035 531 34 32
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Nalatenschapsdossier & Boedelbegeleiding

Goed geregeld, een rustig gevoel !!!

Via Verspoor stelt het Nalatenschapsdossier samen:  
een inspanning waar de meeste mensen zelf niet aan toe 
komen, maar wel graag af willen hebben. Alle belangrijke 
gegevens bij elkaar in één map, van administratie en  
inventarisatie tot hulp bij wilsverklaringen of de opvang 
van een huisdier. 
 

Zo weten dierbaren precies wat er door hen geregeld moet 
worden bij ziekte, vergeetachtigheid of overlijden. 
Tevens begeleidt Via Verspoor nabestaanden bij de praktische  
boedelafwikkeling. Dit kan door een éénmalig adviesgesprek
 of door het begeleiden of overnemen van ‘lastige’ taken.
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ZELFDODING, NIET ZELFMOORD
Ik ben het geheel eens met het standpunt van de heer 
Beekman (‘Toetsing wel nodig’ in de vorige Relevant). 
Hij spreekt over zelfdoding, terwijl er op diverse andere 
plaatsen in het blad over zelfmoord gesproken wordt. 
Dat laatste vind ik onjuist. Volgens Van Dale’s Groot 
Woordenboek duidt het woord ‘moord’ op iets misda-
digs. Moord wordt daar omschreven als ‘doodslag met 
voorbedachten rade’ en doodslag als ‘het misdrijf van 
iemand opzettelijk van het leven beroven’. Juist in Rele-
vant is het woord zelfdoding beter op zijn plaats indien 
iemand uit het leven wenst te stappen wanneer diens 
vooruitzicht voornamelijk bestaat uit geestelijk en/of li-
chamelijk lijden.
Jan Parlevliet, Wageningen

Naschrift: De redactie deelt de voorkeur voor het woord 
‘zelfdoding’, maar in de genoemde gevallen ging het om 
de recensie van twee boeken waarin de auteurs het zelf 
‘zelfmoord’ noemen. 

Op deze pagina staan reacties van lezers. De redactie behoudt 

zich het recht voor brieven in te korten of niet te plaatsen.

EUGÈNE SUTORIUS 
oud-voorzitter NVVE 2006-2009

Het plan was eigenlijk om – na mijn pensionering als hoog-
leraar strafrecht aan de juridische faculteit van de UvA –  
samen met mijn vrouw in ons Volkswagenbusje over de 
wereld te trekken. Toen belde Jacob Kohnstamm, de toen-
malige voorzitter van de NVVE. Of ik niet wilde overwegen 
hem op te volgen? Ze zochten een inhoudelijk voorzitter, 
iemand met kennis en ervaring inzake euthanasie. Door 
mijn voorgeschiedenis had ik die: ik was alweer 25 jaar 
juridisch adviseur van de NVVE, en had als strafrechtadvo-
caat moedige dokters verdedigd in proefprocessen. Die 
hadden in 1984 – via de Hoge Raad – tot feitelijke legalisa-
tie van euthanasie in Nederland geleid.
Aanvankelijk heb ik geweigerd. Maar Kohnstamm drong 
aan. Ik heb uiteindelijk ja gezegd, ook omdat ik nog wel een 
duidelijke ‘euthanasie-agenda’ had: goed sterven was, 
ondanks de nieuwe wet, moeilijk gebleven. Ons sterven 
kon en moest – voor wie daar prijs op stelt – beter! 
Ik schetste in mijn openingsverhaal nieuwe perspectieven 
voor de NVVE, waar ook volgende besturen mee verder 
zouden kunnen. Het betrof de Visie-nota, waarin ons 
bestuur drie perspectieven beschreef: voor ouderen met 
een voltooid leven, voor dementen en voor psychiatrische 
patiënten. De talrijke, gerichte initiatieven van de NVVE op 
deze gebieden, ondersteund door ontroerende films, zijn er 
het gevolg van geweest.
Ook wetenschap en theater moesten wat mij betreft meer 
worden ingezet: het wetenschappelijk onderzoek aan de 
VU, een namens de NVVE in te stellen leerstoel aan het 
AMC, maar ook het toneelstuk De Goede Dood (Publieks-
prijs 2007) zijn hiervan de zichtbare resultaten. Met mijn 
neef Flip Sutorius, destijds de huisarts in de Brongersma-
zaak, liep ik mee met repetities en maakten wij regisseur 
en acteurs vertrouwd met de dilemma’s die in de praktijk 
rond euthanasie kunnen rijzen. Een boeiende ervaring!
Ik ben nu 67 jaar oud. In het komend jaar wil ik wat meer 
afstand gaan nemen van de euthanasie. Ik wil nu echt met 
ons busje gaan reizen, en me in een aantal andere zaken 
gaan verdiepen. 
Natuurlijk zal ik blijven streven naar straffeloosheid voor het 
bieden van hulp bij sterven. Nu vrijwillig sterven in Neder-
land wordt aanvaard, kan de gemedicaliseerde euthanasie 
worden teruggedrongen.
Natuurlijk komt er nog voor 2020 een door de farmaceuti-
sche industrie ‘versleutelde’ pil, die binnen een besloten 
coöperatieve structuur een goed sterven binnen bereik van 
alle oudere mensen kan brengen. Natuurlijk moeten artsen 
hun instrumenten dikwijls eerder neerleggen. Maar zonder 
bewuste aanvaarding van ons eigen levenseinde is dat voor 
hen niet zo makkelijk: zijn wij nu ‘zelfbeschikkers’ of zijn we 
het niet? Er zijn dus nog uitdagingen genoeg, en daarvan 
afstand nemen wordt moeilijk. Als je ouder wordt, wordt je 
functioneren ook minder. Het lijkt me de moeite waard daar 
vrede mee te sluiten en te houden. Levenskunst is ook oud 
kunnen worden. En ooit dat laatste paadje rustig af lopen...  

In het kader van het 40-jarig bestaan van 

de NVVE blikken oud-voorzitters terug op 

hun periode bij de NVVE en geven hun 

mening over de stand van zaken.

BRIEVEN
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De Coöperatie Laatste Wil (CLW) heeft acht regionale 
bijeenkomsten gehouden die in totaal 330 belangstel-
lenden trokken. De CLW, die tot doel heeft ‘laatstewil-
middelen’ beschikbaar te maken, telt inmiddels bijna 
1900 leden. Verder was de CLW – net als de NVVE – 
vertegenwoordigd op de 50PlusBeurs.
De komende maanden gaat het bestuur de formele        
coöperatiestructuur vormgeven. De algemene ledenver-
gadering kan zich daar begin 2014 over uitspreken. 
Voorts worden werkgroepen opgetuigd en aan het werk 
gezet. CLW-oprichters en -bestuursleden Gert Rebergen 
en Jos van Wijk noemen het ’hartverwarmend’ dat veel 
vrijwilligers zich melden. 
De Tweede Kamerfractie van D66 heeft laten weten het 
CLW-bestuur binnenkort te zullen uitnodigen. Kamerlid 
Carla Dik-Faber (ChristenUnie) heeft de ministers van 
Volksgezondheid, Welzijn en Sport en van Veiligheid en 
Justitie vragen gesteld over de CLW. Ze wilde onder 
meer weten: ‘Wat gaat u doen om te voorkomen dat in 
coöperatief verband een distributiesysteem van dodelij-
ke middelen wordt opgezet?’
De ministers antwoordden dat het aan de rechter is om 
in een concreet geval te beoordelen of een ‘doelom-
schrijving’ van een coöperatie in overeenstemming is 
met de wet. ‘Pas als dit niet het geval blijkt, is er de 
mogelijkheid om de coöperatie te laten ontbinden.’ Ver-
der vroeg zij of de bewindslieden haar zorg delen ‘dat 
deze vereniging langs en waarschijnlijk over de rand van 
het strafrecht gaat’. De ministers delen die zorg niet, 
schrijven ze, ‘aangezien de coöperatie expliciet aangeeft 
binnen de kaders van de wet te willen werken’.

Meer informatie op laatstewil.nu.

LEDENAANTAL CLW BLIJFT GROEIEN 



De stuurgroep, met leden uit diverse organisaties van art-
sen, verpleegkundigen, patiënten en ouderen, zoekt ant-
woorden op vragen. Dus reageert Van der Wal met vragen 
als hij uitlegt waarom de KNMG de stuurgroep heeft inge-
steld. ‘Welke zorg is in de laatste levensfase belangrijk? Is 
wat dokters en de gezondheidszorg tegenwoordig in huis 
hebben, ook wat mensen willen of nodig hebben? Gaan 
artsen te lang door met behandelen, en zo ja, waarom doen 
zij dat? Welke mechanismen spelen een rol? Is er ook spra-
ke van ónderbehandelen? Wanneer moet de dokter stop-
pen? Wanneer wil de patiënt dat zijn dokter stopt?’
De stuurgroep wil aard en omvang van het probleem in 
kaart brengen en handvatten aanreiken voor verbeteringen, 
legt Van der Wal uit. ‘Hoe vaak wordt géén passende zorg 
geleverd, of in onvoldoende mate, en in welke situaties, bij 
welke aandoeningen, vooral bij patiënten ouder dan 85 
jaar, bij de huisarts of de specialist en zo ja, bij welke spe-
cialismen? De aanleiding is de discussie dat artsen vaak 
te lang zouden doorbehandelen. Die is vooral anekdotisch, 
ook in de media. Iedereen kent verhalen van “had die be-
handeling niet achterwege kunnen blijven?” of “wat die 
dokter toen nog deed!” Daar zijn talloze voorbeelden van, 
vaak in het oog springende verhalen die worden doorver-
teld, aangedikt misschien, allemaal achteraf-verhalen.’

Beter beeld krijgen
De stuurgroep streeft er ook naar een beter beeld te krij-
gen van de mechanismen die een rol kunnen spelen. Wil 
de patiënt alle denkbare behandelopties benutten? Som-
mige patiënten klampen zich vast aan niet altijd betrouw-
bare internetinformatie. Is de arts zelf als de dood voor de 
dood? Is onvoldoende geld en tijd beschikbaar om goede 
gesprekken te voeren? Artsen krijgen betaald voor verrich-
tingen, niet als ze daarvan afzien. Dit kan overbehandeling 
in de hand werken. 
Hetzelfde geldt voor ziekenhuizen, tegenwoordig bedrijven 
gericht op winst- en omzetgroei. Die kunnen vergunningen 
voor bepaalde ingrepen kwijtraken als ze het minimumaan-
tal niet halen. Allerlei richtlijnen benadrukken (be)hande-
len, niet: nalaten. Dergelijke mechanismen kunnen onno-
dig doorbehandelen in de hand werken.
Hoorzittingen en gesprekken met deskundigen leveren de 
stuurgroep input op. Belangstellenden – artsen, verpleeg-
kundigen, patiënten, familieleden, mantelzorgers, vrienden 
– kunnen online een vragenlijst beantwoorden. Daarmee 

wil de stuurgroep voorbeelden van zowel passende als 
niet-passende zorg achterhalen. Kort voordat deze Rele-
vant werd gedrukt, hadden ruim 1600 mensen de lijst inge-
vuld. ‘We willen weten: is het een serieuze kwestie met 
een zekere omvang of is het een hype. We vragen mensen 
in hun eigen woorden te omschrijven wanneer van pas-
sende zorg sprake is en wanneer niet, en als die niet gele-
verd werd, hoe dat volgens hen kwam.’
Door een aantal ontwikkelingen, zoals stijgende zorgkos-
ten, toenemende mondigheid van patiënten en groeiende 
medisch-technische mogelijkheden, gaat op den duur wrin-
gen wat kan, wat mag, wat moet – of juist niet. ‘Als je dat 
in goede banen wilt leiden, moet je anticiperen, een maat-
schappelijk debat stimuleren. Mensen die met die proble-
men zitten, moet je helpen.’ 
Het beladen woord ‘zorgkosten’ is gevallen. ‘De stuurgroep 
houdt zich niet met de kosten van de gezondheidszorg be-
zig’, benadrukt Van der Wal. ‘Daarom kun je dit project niet 
overlaten aan overheden of ziektekostenverzekeraars. Dan 
hangt er meteen de geur van geld, van bezuinigingen om-
heen. Bij de KNMG gaat het primair om medisch-inhoudelij-
ke aangelegenheden, om kwaliteit van zorg.’ 
De KNMG koos voor een stuurgroep, niet voor een werk-
groep, commissie of denktank. ‘Niet zonder betekenis’, on-
derstreept Van der Wal. ‘De ambitie van de stuurgroep is 
sturen, regie voeren over het debat en over de uiteindelijke 
veranderingen.’ Hij spreidt duim en wijsvinger een centime-
ter of zeven en zegt: ‘Commissies en denktanks komen na 
drie jaar met zó’n rapport. Dat is absoluut onze bedoeling 
niet. Wij willen het komende jaar, anderhalf jaar met produc-
ten en resultaten komen. Dat kunnen standpunten, richtlij-
nen, debatten, flyers maar ook een rapport zijn.’

Tweede of derde chemokuur
Over een aantal zaken praat de stuurgroep juist níét. Ze 
heeft het niet over wie mogelijk schuld heeft aan over- of 
onderbehandeling en ook niet over wat allemaal kan en 
níét kan aan het einde van het leven, zoals palliatieve se-
datie en euthanasie. ‘In relatie tot passende zorg zijn dat 
belangrijke onderwerpen, maar wij hebben het over de fase 
daarvóór.’ Van der Wal geeft als voorbeeld de vraag of arts 
en patiënt moeten kiezen voor een tweede of derde che-
mokuur bij uitgezaaide longkanker. ‘Dan bespreken die 
twee het naderende levenseinde, de laatste fase van het 
leven, maar nog niet euthanasie of palliatieve sedatie. Als 
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Passende zorg in de laatste levensfase gaat over de kwaliteit van leven en sterven. Goede zorg is passende zorg: 

niet te veel, niet te weinig, zorg die aansluit bij wensen en behoeften van mensen aan het einde van hun leven. 

Hoe kunnen artsen en patiënten afspraken maken over passende zorg? Prof. dr. Gerrit van der Wal, voormalig in-

specteur-generaal van de Inspectie voor de Gezondheidszorg, is onafhankelijk voorzitter van de KNMG-stuurgroep 

die zich in dit complexe onderwerp verdiept.             

                                      door Leo van Enthoven
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KNMG-stuurgroep Passende zorg in laatste levensfase

KWALITEIT VAN LEVEN EN STERVEN



zij daarover praten, zijn zij het stadium van al of niet door-
behandelen voorbij.’
De stuurgroep wil het ook absoluut niet over leeftijd als 
behandelcriterium hebben. Er zijn behandelingen denkbaar 
waarvoor een fit iemand van 95 in aanmerking komt en ie-
mand van 65 niet. ‘De stuurgroep beperkt zich tot de laat-
ste levensfase bij twee categorieën. Het gaat enerzijds om 
heel oude mensen, maar wij zeggen niet wat “heel oud” is, 
bij de een is dat 78 en bij een ander 98 of 105. En ander-
zijds om mensen met vergevorderde stadia van ernstige, 
normaal gesproken tot de dood leidende ziekten. Dat zijn 
twee grote groepen die elkaar deels overlappen. Het zijn 
tevens groepen waar kwesties als euthanasie kunnen spe-
len. Het gaat over ernstig zieke en/of heel oude mensen 
waarbij je je afvraagt wat nog verstandig is op behandelge-
bied.’

Weinig tijd
Uiteindelijk wil de stuurgroep op verschillende niveaus 
handvatten aanleveren waardoor passende zorg dichterbij 
komt. Ze onderscheidt macroniveau (maatschappij, poli-
tiek), mesoniveau (ziekenhuizen en andere zorginstellin-
gen) en microniveau (spreek- en behandelkamers van dok-
ters).
Van der Wal geeft een voorbeeld. ‘Een consult bij een dok-
ter mag een beperkt aantal minuten duren. Voor indringen-
de gesprekken die gaan over afzien van behandelingen of 
doorgaan, in de laatste levensfase van patiënten, is dat te 
kort. Als de dokter weinig tijd heeft, is het gemakkelijk om 
te zeggen: we gaan u opereren, komt u volgende week 
maar terug. Dat stemt zijn patiënt tevreden, de dokter doet 
nog wat, heeft de moed niet opgegeven. Als de dokter moet 
zeggen: met die operatie leeft u misschien een maand lan-
ger maar u hebt een maand langer diepe ellende, het alter-
natief is niet opereren, dan leeft u wat korter maar zonder 
extra ellende, wat zullen we doen?, dan is voor zo’n ge-

sprek meer tijd nodig. Misschien zelfs meerdere gesprek-
ken. De ervaring leert dat de patiënt de helft van de infor-
matie meteen vergeet en een kwart verkeerd begrijpt en 
nieuwe vragen heeft als hij buiten staat.’
Daarom zou de arts een zorggesprek, of meerdere ge-
sprekken, van passende duur moeten kunnen declareren, 
stelt Van der Wal. Hij is daarover in gesprek gegaan met de 
Nederlandse Zorgautoriteit (NZa). ‘De afspraak is nu dat 
dit per 1 januari 2014 ingaat. De argumenten van geen 
geld en geen tijd tellen dan niet meer of veel minder. Dit 
zou je kunnen beschouwen als ons eerste “product”.’
Van der Wal geeft voorbeelden van andere verbetermoge-
lijkheden. Een patiënt kan een vertrouwd iemand meene-
men, voorafgaand aan een consult vragen opschrijven of 
het gesprek oefenen. Dit gebeurt nog te weinig. Mogelijk 
wordt er een lijstje opgesteld om patiënten daarbij te hel-
pen. Er kan ook een richtlijn komen voor een zorgbehandel-
plan of voor gezamenlijke besluitvorming voor passende 
zorg in de laatste levensfase.
Kwaliteit van leven en passende zorg in de laatste levens-
fase zijn individueel bepaald. De een hoeft niks speciaals 
meer met zijn leven, een ander wil nog één keer Venetië 
bezoeken, een derde wil het leven rekken tot de geboorte 
van het eerste kleinkind. ‘In ieder geval zijn drie dimensies 
van belang om kwaliteit van zorg te onderscheiden: 
patiëntgerichtheid staat bovenaan, waar heeft de patiënt 
echt behoefte aan? Dan veiligheid, hoe zit het met de 
neveneffecten? En als laatste effectiviteit. Die komt voor 
de dokter altijd op de eerste plaats. Logisch, werkt of helpt 
iets wel of niet? Effectiviteit is vooral gericht op genezing, 
op levensverlenging, op kwantiteit. Maar zeker aan het 
eind van het leven is doorslaggevend wat de patiënt nog 
aankan en wil. Daarom staat patiëntgerichtheid, en niet 
effectiviteit, bovenaan als het gaat om passende zorg in 
de laatste levensfase.’  n
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Professor Van der Wal: ‘Patiëntgerichtheid staat bovenaan in passende zorg in laatste levensfase.’
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Menzis vergoedt zorg 
Levenseindekliniek
Euthanasie valt sinds 2002 onder de Basisverzekering. Er zijn zorgverleners die principiële 

bezwaren hebben met het verlenen van levenseindezorg. Uiteraard respecteert Menzis dit. 

Maar hierdoor is deze zorg niet voor alle mensen goed toegankelijk, terwijl zij hierop wel 

recht hebben. 

Daarom vergoedt Menzis de zorg van de Levenseindekliniek. Hier kunnen mensen terecht 

voor keuzes rond het zelfgewilde levenseinde. Deze mensen kunnen geen arts vinden 

die de gevraagde hulp wil verlenen. Dit terwijl zij uitzichtloos en ondraaglijk lijden.

De Levenseindekliniek verleent zorg die voldoet aan de voorwaarden en criteria van 

de Euthanasiewet, de richtlijnen van de Inspectie voor de Gezondheidszorg en het 

KNMG-advies. Er wordt samengewerkt met SCEN-artsen. De levenseindekliniek voldoet 

daarmee aan wet- en regelgeving en alle zorgvuldigheidseisen. 

Voor vragen over verwijzing en vergoeding kunt u bellen met de Menzis Zorgadviseur 

op telefoonnummer 088 222 42 42.

13.11.399 Adv NVVE.indd   1 09-10-13   13:34
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Het Manifest 294 wordt via de website petities.nl massaal 
ondertekend. Bij de start van zijn proces kreeg Albert   
Heringa al meer dan 10.000 steunbetuigingen mee. In-
middels is de teller de 23.360 gepasseerd. Bij 40.000 
handtekeningen zet de Tweede Kamer de afschaffing van 
lid 2 van artikel 294 automatisch op de vergaderagenda. 
De NVVE ontving ook kritische reacties. Vooral het feit dat 
de vereniging voor online ondertekening koos en dat maar 
één steunbetuiging per e-mailadres kan worden geregis-  
treerd, stuitte op onbegrip. De NVVE begrijpt deze kritiek, 
maar vindt dat de voordelen van petities.nl opwegen tegen 
de nadelen: het systeem is transparant en betrouwbaar 
en de geldigheid van de ondertekeningen is niet aan twij-
fel onderhevig, wat belangrijk is voor de erkenning van het 
resultaat. Uiteraard worden alle schriftelijke steunbetui-
gingen die naar de NVVE worden gestuurd, gewoon meege-
teld.

Wilt u ook tekenen? Ga dan naar: petities.nl (klik op ‘Hulp 
is geen misdaad’).

YVON VAN BAALEN 
triagist Levenseindekliniek

INVOELBAAR         
Een van de veelgebruikte termen in de besprekingen 
rondom euthanasie is ‘invoelbaar’. De dokter vindt de 
vraag wel of niet invoelbaar, het lijden wel of niet invoel-
baar, de SCEN-arts acht de wens, het lijden, de uitzicht-
loosheid wel of niet invoelbaar... Het is een woord, een 
term. Met een ruime interpretatie. Want wat voor de een 
invoelbaar is, hoeft dat voor de ander niet te zijn en dat 
levert menige discussie op.
In de tijd dat ik nu voor de Levenseindekliniek aan het 
werk ben, heb ik me vaak geprobeerd voor te stellen 
hoe het moet zijn als je weet dat je leven binnen een 
week, een paar dagen of een paar uur zal eindigen. En 
ik ben er nog steeds niet achter. 
Ik heb het aan patiënten gevraagd, maar heb geen dui-
delijkheid gekregen. Wel antwoorden, maar niet de 
concrete reactie waar ik eigenlijk op wacht. Misschien 
omdat ik een onmogelijke vraag stel? Is iemand die op 
de drempel van zijn overlijden staat, deze vraag al voor-
bij? Zijn de gedachten niet te beschrijven? De wachttijd 
is vreselijk, zo hoor ik. Het afscheid nemen van je gelief-
den, je gezin, je kinderen is de zwaarste taak. Heftig, 
verdrietig, onvoorstelbaar! 
Maar dan, als dat allemaal is gepasseerd en je bent 
alleen? Wat gaat er dan door je heen? Ik heb nog geen 
antwoord gekregen. Niet anders dan ‘ik ben blij dat ik 
mag overlijden’ of ‘opluchting’. Misschien vraag ik te 
veel. 
Wel is me duidelijk geworden dat degene die om zijn of 
haar levensbeëindiging vraagt, altijd een paar stappen 
vóórloopt op zijn of haar omgeving. Als de wens wordt 
geuit, begint voor de omgeving het denk- en verwerkings-
proces waar de patiënt al mee klaar is. 
Begrijpen kunnen we. Meevoelen ook. Indenken! Invoe-
len? Je denkt, voelt en reageert vanuit een gezonde 
positie. Dus praten we met de patiënt en luisteren we. 
Horen en voelen we de nood, de pijn, de spanning en de 
angst. En we voelen de angst en het verdriet van de 
partner, de kinderen, de familie. Zo intens zijn de con-
tacten dat we binnen één gesprek lief en leed delen. 
Dat we mee kunnen lachen om de mooie anekdotes uit 
een leven, mee kunnen leven met de moeilijke momen-
ten. Snappen we dat we voor opluchting zorgen, maar 
ook voor een groot en intens verdriet. 
Want hoe gewenst een levenseinde ook mag zijn, voor 
de achterblijvers is het een definitief afscheid. Nooit 
meer praten, nooit meer lachen, huilen, even wegkrui-
pen. Echt nóóit meer de warmte van vader of moeder 
voelen. 
Toch, als de eerste pijn van het afscheid een beetje 
wegtrekt, komt de opluchting en de vaak gehoorde ver-
zuchting: ‘het is goed zo’. Goed omdat iemand meer 
leed bespaard is gebleven, de familie meer lijden 
bespaard is gebleven. Het is goed zo: die verzuchting, 
die is invoelbaar!

NVVE SPREEKT IN TWEEDE KAMER
De NVVE nam op maandag 30 september deel aan het 
rondetafelgesprek, op uitnodiging van de Tweede Kamer, 
waarin de euthanasiewet werd geëvalueerd. Directeur 
Petra de Jong constateerde dat de wet in het algemeen 
goed functioneert, maar dat in de praktijk mensen met 
meer complexe euthanasieverzoeken (zoals in geval van 
dementie) veelal geen gehoor vinden bij hun arts. Na-
mens de NVVE vroeg De Jong tevens om wettelijke veran-
kering van de wilsverklaring, adequate steun en scholing 
rondom euthanasie voor artsen en om de toename van 
palliatieve sedatie kritisch te volgen. 

MANIFEST 294 WORDT 
MASSAAL ONDERTEKEND

19 

Fo
to

: 
R

ei
ni

er
 G

er
rit

se
n



In 1998 begon Jan een boerderijtje met tachtig schapen op 
een Noors eiland waar zus Jeltje eerder al was neergestre-
ken. Hij reed de plaatselijke busdienst, bracht post rond en 
deed onderhoud aan de enige weg op het eiland. De werk-
druk in het jachtige Nederland was hem te veel geworden. 
Vervolgens kochten Jan en Els een boerderijtje in Zweden, 
met acht hectare grond en bos. Hij zaagde bomen in zijn 
eigen woud, verwerkte de opbrengst tot timmerhout en 
maakte wat hij wilde. Pieter: ‘Jan toverde die plek om tot 
een paradijsje met zelfgebouwde veranda met open haard. 
We hebben heel wat uurtjes bij hem doorgebracht onder het 
genot van een borrel.’
In 2010 sloeg het noodlot toe: slokdarmkanker. ‘Mijn broer 
had drie behandelmogelijkheden: bestraling, chemo of een 
operatie waarbij de dokter de slokdarm verwijdert en van de 
maag een nieuwe slokdarm maakt. Na de operatie zou hij 
met grote beperkingen moeten leven. Dat vond hij niks. Hij 
nam het risico van chemo en bestraling.’ Het gezwel ver-
dween, er waren geen uitzaaiingen.
Om de wintermaanden in Zweden te ontvluchten, kochten 
Jan en Els een huisje in Den Helder. In 2012 gingen ze uit 
elkaar, tot groot verdriet van Jan. ‘Zijn wereld stortte in. Het 
doel in zijn leven was weg.’
Tot overmaat van ramp keerde de kanker terug, met onbe-
handelbare uitzaaiingen in zijn longen. ‘In die tijd verbleef 
Jan vaak bij mij. Onze emotionele gesprekken gingen diep. 
Met het verdwijnen van zijn grote liefde en de terugkeer van 
kanker vond mijn broer dat zijn leven voltooid was. Hij zag 
er tegenop dat het de komende jaren minder en minder zou 
worden. Hij wilde geen verdere behandelingen en zijn leven 
beëindigen zodra zijn longkanker tot klachten zou leiden. 
Daar praatte Jan met zijn kinderen over. Allemaal respec-
teerden we zijn plannen, maar gemakkelijk vonden we het 
niet.’

Doodskist
Het onderwerp was voor beide broers niet nieuw. Jaren ge-
leden overleed hun moeder door euthanasie. Ook zij had 
kanker. ‘Wij bespraken hoe we tegen de dood aankeken, en 
over onze ideeën hoe we uit het leven wilden stappen als 
we ernstig ziek zouden worden.’
Jan wilde kwaliteit van leven, niet ondraaglijk lijden, aldus 
Pieter. Anders wilde hij er op zijn eigen manier uitstappen. 
Bij die eigen manier paste geen rol voor een dokter. ‘Hij 
vond het een vreselijk idee dat een arts jou toestemming 
moet geven te stoppen met je voltooide leven. Dan protes-
teerde hij: “Ben ik klaar om te gaan, zegt die arts dat ik niet 

Pieter, de jongste, en Jan, de middelste, komen met zus 
Jeltje uit een warm nest. Alle drie deden ze de dingen op 
hun eigen manier. ‘Nogal tegendraads’, vat Pieter samen. 
Beide jongens werden als pubers van school geschopt. Jan 
liep weg van huis, de politie haalde hem terug. De broers 
kwamen op hun pootjes terecht, Pieter bij de politie en Jan 
in een garagebedrijf waar hij op 15-jarige leeftijd begon als 
doorsmeerder en zich via monteur opwerkte tot chef werk-
plaats.
Typerend was zijn vrolijke fluitje. ‘Als Jan in de buurt was, 
kon je zijn fluiten van ver horen. Een melodie viel niet te 
herkennen. Als je vroeg wat hij floot reageerde Jan steevast 
met “ken je dat niet?” en floot het nog een keer.’ Wat hij 
floot, bleef voorgoed een geheim.
Op zijn twintigste trouwde Jan met Ria. Ze kregen drie kin-
deren voordat hun huwelijk in een echtscheiding eindigde. 
Jan huwde opnieuw, met ‘zijn grote liefde Els’. Uit dat huwe-
lijk werd één kind geboren.

Doodzieke Jan beëindigde zijn leven met heliumgas

‘IK REGEL HET ZELF WEL’
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De meest indrukwekkende gebeurtenis in mijn leven, zegt Pieter Jongstra als hij vertelt hoe zijn broer Jan op 

62-jarige leeftijd met heliumgas een eind aan zijn leven maakte. Jan beschouwde zijn leven als voltooid.  

                                          door Leo Enthoven

Jan Jongstra in goeden doen, te paard in Noorwegen.



uitbehandeld ben, dáááág! Ik regel het zelf wel.” En dat 
deed hij.’
In november 2012 tapte het ziekenhuis 1,8 liter vocht af 
achter zijn longen. Dat gaf Jan opluchting. Onderzoek toon-
de aan dat het nu écht foute boel was. Aanvankelijk over-
woog Jan een overdosis pillen te slikken maar hij was bang 
voor mislukking met wellicht hersenschade als gevolg. Op 
internet ontdekte hij de heliumgasmethode. Hij gaf zijn kin-
deren en familieleden printjes te lezen. Pieter: ‘Helium is 
een vluchtig edelgas, verdrijft zuurstof en geeft een snelle, 
pijnloze dood.’
Tijdens zijn laatste vakantie op Cyprus werd Jan doodziek. 
‘Oud en nieuw vierde hij bij mij. Ik ben ’s nachts met hem 
naar zijn huis gelopen. Hij had vreselijk veel pijn en nam 
een sterk slaapmiddel. Ik heb hem in bed gestopt want ik 
was bang dat hij onder invloed van dat spul van de trap zou 
vallen. Samen lagen we een hele tijd op bed te praten, te 
lachen en te huilen. Hij zei: “Piet, het einde van de maand 
haal ik niet meer”. Dat hakte erin.’
Een van zijn kinderen timmerde samen met Pieter een 
doodskist voor hun vader en broer in elkaar. Jan wilde dat 
graag, was niet van de vaste patronen en hield begrafenis-
ondernemers buiten de deur.
Het eerste weekeinde van januari bracht Jan met zijn kinde-
ren door in een hotelletje, oude vakantiestekjes bezoeken. 
Van dat uitje is een video gemaakt. ‘Als je hem thuis be-
zocht, lag hij lekker in zijn woonkamer op bed, pijnvrij door 
morfine, shaggie, borrel, grappen, televisie, laptop, je vergat 
bijna dat hij zó ziek was. Ik schrok hoe slecht Jan er op die 
video uitzag. Je was je dat niet bewust als je hem bezocht.’
Jan ging proef liggen in zijn kist, wilde zeker weten dat de 
afmetingen klopten en de bekleding zacht genoeg was. Hij 
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wilde niet dat zijn familie na zijn overlijden met zijn lichaam 
moest zeulen. Hij wilde zijn einde in zijn kist voltrekken. 
‘Echt Jan.’

Laatste knuffel
Pieter vroeg de huisarts van Jan om zijn 06-nummer. In een 
noodsituatie wilden ze geen vervangende arts hoeven bellen. 
De huisarts had Jan verteld niet achter zijn keuze te staan en 
de heliumgasmethode een kille, eenzame manier van sterven 
te vinden. Toen de huisarts zijn mobiele nummer gaf, vroeg hij 
Pieter met klem om rekening te houden met kantooruren. 
‘Kun je je voorstellen hoe zo’n vraag onder zulke omstandig-
heden overkomt? Ik dacht aan een nare droom maar hij zei 
echt “kantoortijden”. Over kil gesproken!’
Kinderen en andere familieleden vulden die laatste avond 
Jans huiskamer. Twintig man schaarde zich om hem heen. Er 
werd gelachen, een borrel gedronken, gejankt. Jan kwam 
overeind. ‘Jongens, ik hou het voor gezien.’ Na een laatste 
knuffel voor iedereen liep hij met drie van zijn kinderen en 
met Els naar de achterkamer waar zijn kist stond opgesteld. 
Pieter moest denken aan de woorden van de huisarts: ‘Kil? 
Eenzaam? Als je als vader en als kinderen in elkaars nabij-
heid op een waardige manier voorgoed afscheid neemt, tot 
de laatste minuut met elkaar communiceert, elkaar vast-
houdt. Kil?’
Jan klom in zijn kist, bevestigde twee slangen aan de helium-
tanks, trok een nauwelijks doorschijnende plastic zak over 
zijn hoofd, bracht de andere slanguiteinden in de plastic zak, 
en sloot de zak zorgvuldig rondom zijn hals af met duct tape. 
Eigenhandig draaide hij de gastoevoer open. Binnen een mi-
nuut raakte Jan buiten bewustzijn en overleed. Het was 16 
januari 2013. Hij lag met een vredig lachje om zijn mond in 
zijn kist, herinnert Pieter zich. ‘Dat fluiten, zo kenmerkend 
voor Jan, zouden we nooit meer horen.’
In zijn busje reed Pieter het lijk van zijn broer een paar dagen 
later naar het crematorium. Zo wilde Jan het. De ovenmees-
ter was niet gewend aan bezoekers in zijn werkruimte. De 
familie stond erbij toen de kist de vlammen inschoof. In april 
is de as van Jan bijgezet in het familiegraf.  n

Jan wilde kwaliteit van leven, niet ondraaglijk lijden, aldus zijn 
broer Pieter.

NVVE ontraadt heliumgas
als zelfdodingsmiddel
Hoewel de zelfdoding met helium van Jan Jongstra goed is 
verlopen, ontraadt de NVVE de heliumgasmethode. Tech-
nisch is de methode ingewikkeld. Er zijn veel attributen 
voor nodig: gascilinder, slang, slangklem, plastic zak, elas-
tiek en/of tape. Bij het plaatsen en aansluiten kan hulp 
nodig zijn, vooral bij mensen die door ziekte ernstig ver-
zwakt zijn. De vereniging wijst er met nadruk op dat hulp 
bij zelfdoding strafbaar is. Het stervensproces kan gepaard 
gaan met schokken van het lichaam en vertrekken van het 
gelaat. Bovendien is het risico groot dat het misgaat. Als 
de zak niet goed is bevestigd, glijdt die van het hoofd 
voordat het overlijden is ingetreden. Zuurstofgebrek kan 
dan hersenbeschadiging hebben opgeleverd.



Was gelijk duidelijk hoe u het ging aanpakken?  
‘Daar hebben we uitgebreid over gepraat. Het beste middel 
om ons doel – stervenshulp voor 70-plussers – te bereiken 
bleek te zijn: het burgerinitiatief (met een burgerinitiatief 
kan een burger een onderwerp rechtstreeks op de agenda 
van de Tweede Kamer krijgen, mits hij of zij 40.000 steun-
betuigingen verzamelt, red.). Dat was een nieuw fenomeen, 
maar er zat veel deskundigheid in de groep en daardoor 
hebben we het gelijk goed aangepakt. Op 10 februari 2010 
organiseerden we een persconferentie in Nieuwspoort, 
waar we de initiatiefgroep, die autoriteit uitstraalde, pre-
senteerden. De website ging tegelijkertijd van start en de 
avond ervoor stond er een groot stuk in het NRC. We kwa-

Uit Vrije Wil was een succes. In korte tijd verzamelde de 
groep genoeg steunbetuigingen om het onderwerp Voltooid 
leven op de agenda van de Tweede Kamer te krijgen. Be-
kende Nederlanders als Paul van Vliet, Mies Bouwman en 
Hedy d’Ancona legden voor de camera’s uit dat ouderen 
zelf wel kunnen besluiten dat hun leven voltooid is en dat 
het wel zo humaan is als ze daar professionele hulp bij 
krijgen. Achter de schermen was Yvonne van Baarle steeds 
de spin in het web. Zij legde de contacten, benaderde de 
pers en zorgde ervoor dat alle vijftien leden van de initia-
tiefgroep betrokken bleven. Als hoge ambtenaar is ze ge-
wend om op de achtergrond aan de touwtjes te trekken en 
begrijpt ze de politiek. Ze werkte bij het wetenschappelijk 
bureau van de Partij van de Arbeid, de Wiardi Beckman 
Stichting, was directeur kunst en cultuur in de gemeenten 
Haarlem en Leiden en algemeen secretaris van de Raad 
voor de Kunst. 

Uit Vrije Wil heft zichzelf op. Waarom?
‘We zijn een actiegroep. Het was van het begin af aan de 
bedoeling onszelf weer op te heffen, de vraag was alleen 
wanneer. De laatste keer dat we met de Tweede Kamer in 
gesprek gingen, was 30 september, tijdens het Rondetafel-
gesprek waarin de euthanasiewet werd geëvalueerd. Dat 
was een goed moment om te stoppen. Toen hadden we de 
hele gang naar de Tweede Kamer gehad en dan is het klaar.’

Waarom heeft u Uit Vrije Wil opgericht?
‘Het kwam voort uit frustratie over de ontluisterende dood 
van mijn ouders. Ze zijn allebei in eenzaamheid gestorven 
in een verpleeghuis, wat ze nooit hebben gewild. Ze heb-
ben er altijd op vertrouwd dat ik, als oudste dochter, ervoor 
zou zorgen dat er geen verschrikkelijke dingen zouden ge-
beuren. Ze dachten dat hun stervensproces bij mij in goe-
de handen zou zijn, maar ik heb niks voor ze kunnen doen 
en daar voel ik me schuldig over. Ik dacht: er klopt iets niet 
in onze maatschappij, dat moet veranderen.’

Er zaten veel bekende Nederlanders in de initiatiefgroep. 
Hoe kreeg u dat voor elkaar? 
‘Ik zocht mensen die zich verdienstelijk hadden gemaakt in 
de politiek, de kunsten, de media, de gezondheidszorg en de 
wetenschap; uit al die sectoren werden mensen benaderd. 
Het begon met Hedy d’Ancona, die ik kende uit de vrouwen-
beweging. En daarna was het zwaan-kleef-aan; gynaecoloog 
Eylard van Hall kende Paul van Vliet en die kende weer Mies 
Bouwman. Zij zagen gelijk de importantie van het onderwerp 
en waren allemaal zo aardig. Ze zijn oud, allemaal boven de 
65. Dat was een voorwaarde, dan wisten ze waar ze het over 
hadden. Er deden ook minder bekende mensen mee, ken-
nissen van mij, die fungeerden als klankbord.’

UIT VRIJE WIL HOUDT ERMEE OP
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De initiatiefgroep Uit Vrije Wil heft zichzelf op. Tijdens een symposium op 28 november draagt ze haar gedachte-

goed over aan de NVVE. Initiatiefneemster en voorzitter Yvonne van Baarle, oud-secretaris van de Raad van de Kunst, 

blikt terug op zo’n vier jaar actievoeren. ‘Het kwam voort uit frustratie.’                                       door Inge Klijn

Initiatiefneemster Yvonne van Baarle: spin in het web.
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men met een klap binnen. Er was veel aandacht van de 
media en dat bleef twee jaar lang zo.’

In korte tijd kreeg u 117.00 steunbetuigingen, meer dan 
voldoende om het onderwerp op de agenda van de Tweede 
Kamer te krijgen. Op 18 mei 2010 diende u het Burgeriniti-
atief Voltooid Leven in bij de Tweede Kamer. Hoe reageerde 
de politiek? 
‘Ze nodigden ons uit om in commissievergaderingen een 
toelichting op onze plannen te komen geven. De twee juris-
ten in de groep, hoogleraar Jit Peters en oud-NVVE-voorzit-
ter Eugène Sutorius, hebben toen een wetsvoorstel opge-
steld. Daardoor was heel duidelijk wat we wilden, daar 
konden geen misverstanden over bestaan.’

De plenaire behandeling in de Tweede Kamer werd keer op 
keer uitgesteld. Vond u dat vervelend?
‘Nee, want toen kwam de NVVE, waar we al vanaf het begin 
ondersteuning van kregen, met het briljante idee om men-
sen brieven aan de Tweede Kamer te laten schrijven om de 
actie te ondersteunen. Er kwamen maar liefst 4000 brie-
ven binnen via geachtetweedekamerleden.nl. Allemaal 
mensen die net als ik de vreselijke dood van hun vader, 
moeder, tante of oom hadden meegemaakt. Zo hielden we 
het vuurtje goed brandend. Die brieven werden gebundeld 
in een boek en als petitie aangeboden aan de voorzitter 
van de vaste kamercommissie voor Veiligheid en Justitie.’

Uiteindelijk steunden alleen GroenLinks en D66 uw initia-
tief. Was u teleurgesteld? 
‘We wisten wel hoe de vlag erbij hing, we hadden met de 
meeste politieke partijen gepraat. De VVD leek eerst wel 
voor zelfbeschikking te voelen, maar op een gegeven mo-
ment merkten we dat de deur op slot werd gegooid. Die 
partij kon geen kant op omdat ze samen met het CDA re-
geerden en afhankelijk waren van steun van de SGP in de 
Eerste Kamer. Door een slimme – aangenomen – motie 
van Jetta Klijnsma van de PvdA verdween het burgerinitia-
tief niet helemaal van de politieke agenda. Het kabinet 
moest het burgerinitiatief betrekken bij de tweede evalua-
tie van de euthanasiewet. Inmiddels is duidelijk dat minis-
ter Schippers van Volksgezondheid het burgerinitiatief af-
wijst. Tijdens de evaluatie van de euthanasiewet heb ik 
nogmaals een beroep op de Tweede Kamer gedaan om 
ouderen, wier leven voltooid is, niet in de steek te laten. Er 
is vanuit dit kabinet geen enkele oplossing gevonden voor 
de problemen die we aansnijden. Dat vind ik persoonlijk 
een schande. Het betekent dat er werk aan de winkel blijft 
voor de kamerleden.’

De wetswijziging is er niet gekomen. Wat heeft u wél bereikt? 
‘Er is een enorme maatschappelijke discussie op gang ge-
komen, het taboe is eraf. De politici weten dat de maat-
schappij hier ontevreden over is en dat er een oplossing 
moet komen voor ouderen die hun leven voltooid vinden. 
Een echt wapenfeit is dat de artsenvereniging KNMG haar 
standpunt over euthanasie in een nieuwe richtlijn heeft bij-
gesteld. Als ouderen een opeenstapeling van kwalen heb-
ben terwijl geen van die kwalen fataal is, kan een arts nu 
euthanasie geven. Dat is niet genoeg, maar het is wel een 
belangrijke stap. Hierdoor worden meer ouderen door art-
sen geholpen.’
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U heeft jarenlang al uw tijd in het organiseren van deze actie 
gestopt. Is het moeilijk om te stoppen?
‘Natuurlijk is het moeilijk, maar ik weet dat dat gevoel ver-
dwijnt. Het is goed om afstand te nemen. Ik kijk met vol-
doening terug. Het was zo leuk om te doen, zulke fijne 
contacten, ik maakte elke dag met plezier mijn mail open.’

Bij elke periode die je afsluit op uw leeftijd, u bent 70, kom 
je dichter bij de echte ouderdom…
‘Als je geen baan hebt, verdwijn je in de anonimiteit. Dat is 
niet erg, dat hoort bij oud worden. En het geeft ook vrijheid, 
het brengt je meer tot jezelf. Ik ben wel nieuwsgierig naar 
wat er hierna weer gaat gebeuren, ik heb daar geen moei-
lijke gevoelens over. Als je ouder bent, leef je meer in het 
hier en nu.’

Op 28 november geeft u op een symposium het stokje door 
aan de NVVE. Hoe hoopt u dat het dan verdergaat? 
‘De NVVE doet al veel, maar ik hoop dat ze onze kernpun-
ten blijft behartigen. 66.000 ouderen hebben de wens om 
te sterven, blijkt uit recent Nederlands onderzoek. Dat zijn 
geen kleine getallen. Ik zou willen dat de generatie na ons 
ermee doorgaat. De leden van de initiatiefgroep zijn 70 of 
ouder, de inhoudelijke alertheid die je nodig hebt bij actie-
voeren hebben wij niet meer. We hebben een impuls gege-
ven en we hopen dat de golf doorrolt.’  n
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NVVE-symposium op 28 november
Op 28 november houdt de NVVE een symposium. Er zal 
aandacht zijn voor de acties en het proces van Albert 
Heringa en de petitie ‘Hulp is geen misdaad’, er zijn 
diverse sprekers en er is debat. Tevens wordt het gedach-
tegoed van Uit Vrije Wil symbolisch aan de NVVE over-
gedragen. 

Voor wie: leden en niet-leden
Waar:  de Glazen Ruimte in Maarssen
Wanneer: donderdag 28 november 2013
Hoe laat: 10.00 - 17.00 uur
Kosten: u 50,- per persoon

Inschrijven of meer informatie? 
Kijk op www.nvve.nl/symposium of bel (020) 620 06 90.
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SCEN-artsen positief
over Levenseindekliniek
SCEN-artsen zijn over het algemeen 
positief over de ervaringen die ze heb-
ben opgedaan met de Levenseindekli-
niek. Was er vooral in het begin veel 
scepsis, anderhalf jaar na de oprich-
ting blijken SCEN-artsen overtuigd van 
de zorgvuldigheid waarmee de teams 
van de kliniek met euthanasie omgaan.
Dat blijkt uit antwoorden op vragen 
over de Levenseindekliniek van de 
KNMG aan SCEN-artsen. Van de 42 
SCEN-artsen die te maken hadden met 
de Levenseindekliniek, gaven er 40 
een positief oordeel. In dagblad Trouw 
verklaart Eric van Wijlick, programma-
leider SCEN van de KNMG, de positie-
ve houding onder meer uit de ‘serieuze 
drempel die wordt opgeworpen voor 
complexe vraagstukken, zoals eutha-
nasieverzoeken van psychiatrische pa-
tiënten of dementerenden’. 
Ook de rol die de huisarts vaak alsnog 
speelt bij het euthanasieverzoek, na-
dat de kliniek is ingeschakeld, wordt 
als positief ervaren. Het verwijt dat er 
geen langdurige behandelrelatie kan 
worden opgebouwd vervalt daarmee, 
meent Van Wijlick.

Aantal meldingen van euthanasie 
ook in 2012 gestegen
Euthanasie en hulp bij zelfdoding zijn in 
2012 vaker gegeven dan in 2011. Het 
aantal meldingen nam toe van 3695 
naar 4188, een stijging van 13 pro-
cent. De stijging begon in 2006.
Het aantal gevallen van euthanasie bij 
dementie en psychiatrie is relatief ge-
daald: van 49 naar 42 (dementie) en 
van 13 naar 14 (psychiatrie). Dit bete-
kent dat artsen en psychiaters terug-
houdender zijn geweest met het verle-
nen van stervenshulp aan deze men-
sen, die daar volgens de euthanasie-

wet wel aanspraak op kunnen maken. 
Zij kloppen relatief vaak aan bij de Le-
venseindekliniek, waar de artsen erva-
ring hebben met complexe euthanasie-
verzoeken zoals bij dementie. Alle mel-
dingen van artsen van de Levenseinde-
kliniek zijn als zorgvuldig beoordeeld. 
Net als in 2011 is er in 2012 één ca-
sus van euthanasie bij gevorderde de-
mentie gemeld. Deze is als zorgvuldig 
beoordeeld. 

België wil leeftijdsgrens
euthanasie schrappen
De leeftijdsgrens voor euthanasie in 
België moet verdwijnen. Ook een 11-ja-
rige zou euthanasie moeten kunnen 
krijgen, mits hij of zij oordeelsbekwaam 
is. Een wetsvoorstel met die strekking 
is ingediend door de vier regeringspar-
tijen. In Nederland is euthanasie toege-
staan vanaf 16 jaar, en vanaf 12 jaar 
als de ouders ermee instemmen. In 
België moeten patiënten nu meerderja-
rig zijn. Met het voorstel gaan de par-
tijen dus verder dan de Nederlandse 
wetgeving. De minderjarigen moeten, 
aldus het voorstel, toestemming krij-
gen van de twee gebruikelijke artsen, 
hun ouders en van een jeugdpsychiater 
of -psycholoog. Het is waarschijnlijk dat 
het wetsvoorstel wordt aangenomen 
omdat de oppositiepartijen Groen en 
N-VA hebben gezegd ermee te zullen 
instemmen. Aan het wetsvoorstel ging 
een jaar van debatten en hoorzittingen 
vooraf.

Nieuwe website over humane dood
Onlangs is een nieuwe website gestart: dehumanedood.
nl. Op de site staan ervaringen, artikelen, stellingen, 
meningen en nieuwsberichten over het onderwerp in de 
breedste zin van het woord. Er is ook ruimte voor satire 
en voor opvallende slogans en kreten, zoals deze: ‘Een 
mens mag sterven, niet bederven’. 
Initiatiefnemers voor de website zijn bekende pleitbezor-
gers voor een humane dood, zoals Albert Heringa en 
Gert Rebergen van de Coöperatie Laatste Wil.

KORT

Brits hof wijst verzoek om hulp
bij zelfdoding af
Het Britse hof van beroep heeft het 
verzoek om hulp bij zelfdoding van 
twee ernstig gehandicapte mannen af-
gewezen. Het hof is van oordeel dat 
deze hulp volgens de wet neerkomt op 
moord. Ze vinden dat het aan het par-
lement en niet aan rechters is om te 
besluiten of de wet moet worden gewij-
zigd. 

Een van de twee eisers is Paul Lamb, die 
bij een verkeersongeluk verlamd raakte.

Een van de twee eisers is niet meer in 
leven. De 58-jarige man overleed vorig 
jaar aan een longontsteking, nadat hij 
in hongerstaking was gegaan naar aan-
leiding van een eerdere negatief rech-
terlijk oordeel. Zijn weduwe zette de 
juridische strijd voort. De man leed na 
een beroerte in 2005 aan het ‘locked-
in-syndroom’, waardoor communicatie 
met anderen onmogelijk is. De andere 
eiser, Paul Lamb, is een 57-jarige man 
die in 1990 bij een verkeersongeluk 
verlamd raakte en alleen zijn rechter-
hand enigszins kan bewegen.

Omroep Human dreigt te verdwijnen
Deze zomer heeft de Tweede Kamer de omroepen op levensbeschouwelijke basis per 
2016 opgeheven. Ook voor Human, de humanistische omroep, lijkt daarmee het 
doek gevallen. Human ondersteunt de NVVE regelmatig door documentaires en films 
over het zelfgewilde levenseinde uit te zenden. Human steunen om te voorkomen 
dat de omroep wordt opgeheven, kan door lid te worden. Kijk voor meer informatie 
op: investeerinhuman.nl.

Relevant 4/2013
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Directeur Petra de Jong van de NVVE roept de ruim 146.000 
leden op hun ziektekostenverzekeraar te bestoken met 
brieven. Bij deze Relevant is een voorbeeldbrief ingesloten. 
Daarin vraagt de afzender waarom de verzekeraar de zorg 
van de Levenseindekliniek niet vergoedt en dreigt hij of zij 
over te stappen naar die ene verzekeraar die wél vergoedt.
De actie komt op het moment dat mensen de afweging 
moeten maken of ze na 1 januari bij hun verzekeraar blijven 
of een overstap maken. De NVVE hoopt dat de dreiging 
klanten te verliezen de zorgverzekeraars alsnog overstag 
doet gaan.
Vergoeding is voor de Levenseindekliniek van groot belang, 
zegt directeur Steven Pleiter. Komt die er niet, dan moet het 
aantal ambulante teams omlaag en kunnen minder hulpvra-
gen in behandeling worden genomen. Dat zijn er nu zo’n 
750 tot 800 per jaar.
Zowel De Jong als Pleiter uiten hun ongeloof over de hou-
ding van de zorgverzekeraars. Euthanasie behoort namelijk 
gewoon tot de basiszorg, en zou daarom zonder omhaal 
moeten worden vergoed, menen ze. De verzekeraars doen 
dat wel als de euthanasie wordt gegeven door een huisarts, 
maar geven niet thuis als het gebeurt door de Levenseinde-
kliniek.

Basiszorg
Probleem is dat patiënten niet om een eigen bijdrage mag 
worden gevraagd, juist omdat euthanasie tot de basiszorg 
behoort. Pleiter: ‘Daar hebben we wel aan gedacht, maar 
de Nederlandse Zorgautoriteit tikte ons op de vingers. Eu-
thanasie is onderdeel van de eerstelijns gezondheidszorg, 
net als de huisarts, en daar mag geen eigen bijdrage voor 
worden geheven.’
De Jong meent dat het bedrag dat de zorgverzekeraars 
kwijt zouden zijn, zo’n 1,2 miljoen euro per jaar, het pro-
bleem niet kan zijn. ‘Dat is voor hen nauwelijks voelbaar.’ 
Wat het dan wél is, blijft gissen. ‘Misschien is het een 
vorm van zorg waar ze niet achter kunnen staan. Maar mo-
rele, principiële bezwaren mogen hierbij nooit doorslagge-
vend zijn.’
Ook Pleiter denkt niet dat het om het geld gaat. ‘We zijn 
wel iets duurder dan de huisarts, onder meer omdat we 
eerst dossieronderzoek moeten doen en moeten reizen. 
Maar ik denk dat het vooral schroom is. Het is hoe dan ook 
schrijnend als mensen straks niet meer bij ons terechtkun-
nen. Het is een noodkreet als je bij ons aanklopt. De men-
sen die dat doen, hebben geen energie meer om te vech-
ten. Het is een kwetsbare groep.’

Sinds de oprichting in maart 2012 kregen 190 mensen 
euthanasie na inschakeling van de Levenseindekliniek. In 
101 gevallen gebeurde dat door de ambulante teams van 
de kliniek, en in 89 gevallen was het de eigen huisarts die 
na bemiddeling van de teams de euthanasie gaf. 
Er kwamen meer dan 1100 hulpvragen binnen, gemiddeld 
zo’n 60 per maand.  n

De NVVE komt in actie om euthanasie via de Levenseindekliniek door de zorgverzekeraars vergoed te krijgen. 

Nu vergoedt alleen nog Menzis die kosten, gemiddeld zo’n 2500 euro per patiënt. De andere verzekeraars 

weigeren. De kliniek draait nu grotendeels op giften van NVVE-leden en de NVVE zelf.  
door Koos van Wees

NVVE IN ACTIE VOOR VERGOEDING
LEVENSEINDEKLINIEK

Tot nu toe vergoedt alleen Menzis de zorg van de Levenseinde-
kliniek.

Foto: Anna Green



DIRECTE HULP BIJ ACUTE NOOD

Steun ons nu en later
Wereldwijd zijn er ruim 40 miljoen mensen op de vlucht voor oorlog, geweld en onder-
drukking. Stichting Vluchteling zet zich al meer dan 35 jaar in voor vluchtelingen en 
ontheemden – vluchtelingen binnen de eigen landsgrenzen. In meer dan 20 landen in 
Afrika, Azië, Latijns-Amerika en Oost-Europa zorgt Stichting Vluchteling voor onder 
andere onderdak, voedsel, sanitaire voorzieningen en medische zorg.

Stichting Vluchteling richt zich op het geven van noodhulp aan vluchtelingen en ontheem-
den die zich in een humanitaire crisis bevinden. Bij acute nood zorgt Stichting Vluchteling 
voor directe hulp, zoals onderdak en voedsel, medische zorg, schoon drinkwater en 
sanitaire voorzieningen. Na de noodhulpfase is er aandacht voor langlopende hulp, gericht 
op het verhogen van de zelfredzaamheid en het bieden van kansen op het opbouwen van 
een zelfstandig en menswaardig bestaan. Ook bij langlopende crises biedt Stichting 
Vluchteling hulp in vluchtelingenkampen. Met medische zorg, onderwijs en het bevorderen 
van economische activiteiten, zoals het opzetten van bedrijfjes in vluchtelingenkampen.

Nalaten aan Stichting Vluchteling
Vluchtelingen willen maar één ding; zo snel mogelijk terug naar hun veilige en vreedzame 
bestaan. Misschien deelt u onze zorg voor vluchtelingen al met giften. Maar u kunt ook 
Stichting Vluchteling opnemen in uw testament. Iedere nalatenschap betekent meer 
hulp aan vluchtelingen wereldwijd en is daarom onmisbaar. Een mooie gedachte dat 
u de wereld iets nalaat en zo een beetje rechtvaardiger maakt.

Meer informatie
Heeft u nog vragen of wilt u eerst een gesprek met ons over uw nalatenschap? 
Neem dan contact op met 
Kim de Vries, Stichting Vluchteling, Stadhouderslaan 28, 2517 HZ  Den Haag, 
bereikbaar via kimdevries@vluchteling.nl of 070-3468946. 
U kunt uiteraard ook uw eigen notaris raadplegen.

Geef vandaag nog op giro 999
Of doneer online op www.vluchteling.nl
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en VVD om de euthanasiewet erdoor 
te krijgen centraal. Zo legt de redactie 
telkens een ander stukje van de ge-
schiedenis bloot, zonder iets af te wil-
len doen aan de belangrijke rol die 
anderen, zoals Wessel Tuinstra, heb-
ben gespeeld.

Spreekuur over wilsverklaringen 
voorziet in grote behoefte
Een spreekuur voor vragen over en 
hulp bij het invullen van de wilsverkla-
ringen voorziet in een grote behoefte. 
Dat blijkt uit een pilot die de NVVE 
deze zomer in Hoofddorp, Dordrecht 
en Voorschoten hield. 
In en rond deze drie plaatsen kregen 
circa duizend leden een schriftelijke 
uitnodiging. Via een speciaal telefoon-
nummer konden zij een afspraak ma-

Elida Wessel Tuinstra
Lezers vroegen zich af of we in het ju-
bileumnummer van Relevant Elida 
Wessel Tuinstra vergeten waren. Haar 
naam viel namelijk niet in het artikel 
over de parlementaire behandeling 
van de euthanasiewet. Terwijl zij toch 
de eerste was die als parlementariër 

voor D66 met een initiatiefwetsvoor-
stel euthanasie kwam, een wetsvoor-
stel dat net als de huidige wet van zelf-
beschikking uitging. 
Wessel Tuinstra diende haar wetsvoor-
stel in op 12 april 1984. In de jaren 
na het indienen van haar initiatief-
wetsontwerp en de eerste kamerde-
batten is een wettelijke regeling voor 
euthanasie steeds uitgesteld. Uitein-
delijk haalde haar wetsvoorstel het 
niet. In 1993 werd de meldingsproce-
dure van CDA-minister Hirsch Ballin 
van kracht. 
Het artikel in het jubileumnummer (pa-
gina 22, 23 en 24) beschrijft de peri-
ode daarna, van 1993-2003. In dit 
verhaal staan de pogingen van Roger 
van Boxtel en zijn collega’s van PvdA 

De weergoden waren de NVVE op 28 augustus goedge-
zind. Tijdens het feest ter gelegenheid van het 40-jarig 
bestaan scheen de zon de hele dag uitbundig. Zo’n ... 
leden bezochten het jubileum in het Amsterdamse EYE 
en namen de gelegenheid te baat om te genieten van de 
voorstellingen, te luisteren naar sprekers, de fototen-

toonstelling te bewonderen, films te bekijken en vooral
(bij) te praten met elkaar. Dat kon niet alleen binnen, in 
het moderne interieur van het filmmuseum, maar ook bui-
ten op het terras met uitzicht op het IJ. De leden die het 
avondprogramma bezochten, konden aan het eind van de 
avond nog een dansje wagen op de muziek van dj Puck.

ken voor een gesprek van een half uur 
met een NVVE-vrijwilliger. Er werd mas-
saal gereageerd: binnen twee dagen 
waren alle beschikbare spreekuren 
volgeboekt en was een wachtlijst aan-
gelegd. In totaal werden 110 spreek-
uren gehouden en stonden er 100 
mensen op de wachtlijst.
Zowel de leden die het spreekuur be-
zochten als de vrijwilligers vulden na 
afloop een enquêteformulier in. Voor-
afgaand aan de pilot was via het le-
denpanel al een landelijke enquête 
gehouden. 
Dit najaar verwerkt de NVVE de uit-
komsten van de pilot en de enquête 
en wordt een plan gemaakt voor lan-
delijke invoering van het spreekuur. 
Daarmee wordt waarschijnlijk in de 
loop van 2014 gestart.

ZONOVERGOTEN JUBILEUMFEEST NVVE IN EYE

De wilsverklaring van... u?
Het invullen van een wilsverklaring is iets heel persoonlijks. Je moet beden-
ken wat je in de laatste fase van je leven wilt en wie je daarbij gaat betrek-
ken. Dat zijn persoonlijke afwegingen die voor iedereen anders uitpakken. 
In een nieuwe rubriek ‘De Wilsverklaring van…’ interviewt de redactie van 
Relevant NVVE-leden over hun keuzes. Jong en oud, leden die de wilsverkla-
ring nog niet hebben ingevuld en leden die alles tot in detail hebben gere-
geld. Want achter elke wilsverklaring of aanloop daarnaartoe zit een ver-
haal.
Wilt u uw overwegingen en keuzes met ons delen, ook als u nog geen 
wilsverklaring hebt? Stuur dan een mail met uw naam en telefoonnummer 
aan rubriek@nvve.nl. Leg in het kort uit waarom u uw verhaal graag wilt 
vertellen.  

NVVE 
NIEUWS



door Marijke Hilhorst

In Groot-Brittannië is het boek – dat zowel een aangrijpend 
liefdesverhaal is als een interessante familiegeschiedenis 
– al een bestseller en de verfilming zal niet lang op zich 
laten wachten. Louisa (Lou) Clark, een 26 jaar oude, thuis-
wonende, ongeschoolde arbeidersdochter, is wanhopig als 
ze begin 2009 haar baantje als serveerster in een eethuis 
kwijtraakt en er niet in slaagt ander werk te vinden. Zelfs 
haar aan marathons verslaafde vriendje kan haar niet op-
beuren. Ten einde raad accepteert ze een halfjaarcontract 
als zorg-assistente bij een verlamde man die al twee jaar 
in een rolstoel zit. 
De 35-jarige Will Traynor is intelligent, puissant rijk en ver-
bitterd sinds hij door een ongeluk beroofd is van zijn dyna-
mische grotestadsleven: met extreme sporten, mooie 
vrouwen, exotische reizen en opwindend werk. Het is de 
moeder van Will, Camilla, een afstandelijke vrouw, die Loui-
sa uit pure wanhoop aanneemt. Ze weet dat haar zoon 
geen enkel plezier heeft in het beperkte leven dat hij door 
de dwarslaesie gedwongen is te leiden. Hij kan niet zelf 
eten, is voor zijn lichamelijke verzorging aangewezen op 
anderen, kan geen seks hebben en zijn leven is een con-
stante strijd tegen pijn en infecties. Wat hij wel kan is iets 
wíllen: een einde aan zijn leven maken. 
Camilla hoopt dat Louisa erin slaagt zijn moraal op te krik-
ken en hem zo van zijn voornemen af te houden. Ze heb-
ben zes maanden de tijd. Gaat het lukken? Het lijkt er niet 

op. Will is grof tegen 
haar, heeft woede-
aanvallen en weigert 
op haar ‘leuke’ plan-
netjes in te gaan. 
Moyes benut haar 
journalistieke erva-
ring wanneer ze de 
dagelijkse praktische 
beslommeringen van 
een dwarslaesiepa-
tiënt beschrijft. Die 
scènes geven weinig aanleiding tot optimisme. Moyes de 
romanschrijfster (dit is haar negende) geeft vaart aan het 
verhaal en tuigt de karakters op. Begonnen die door de 
grote tegenstellingen – zij arm, ongeschoold, bang en on-
beduidend, hij rijk, erudiet, eigenzinnig en dominant – mis-
schien een tikkeltje karikaturaal, ze worden al snel overtui-
gend. 
De titel Voor jou moet gelezen worden als ‘wie ik was voor 
ik jou leerde kennen’. Beide hoofdpersonen ondergaan 
grote veranderingen, ze leren van elkaar en wij van hen. 

Jojo Moyes • Voor jou • Uitgeverij Fontein/Tirion • € 18,95
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De kleinste 
leesclub
In de laatste twee 
levensjaren van 
de moeder van de 
auteur praten zij 
samen over boe-
ken. Beiden zijn 
‘vreetlezers’. Dat 
er na haar dood 
zo’n dertig lees-

brillen in huis worden aangetroffen, 
vormt daar een aardige illustratie van. 
Haar zoon is redacteur bij een uitgeve-
rij in New York.
De moeder heeft uitgezaaide alvlees-
klierkanker en probeert de aangezeg-
de dood zo lang mogelijk uit te stellen. 
Uit praktische overwegingen spreken 
ze vaak af in het ziekenhuis. Tijdens 

een chemokuur zegt de zoon: ‘Als we 
telkens in ongeveer dezelfde periode 
dezelfde boeken lezen, dan is het als-
of we een leesclub hebben.’ 
Het blijft uiteraard niet bij gesprekken 
over de inhoud, de boeken zijn geen 
doel maar middel. ‘Dat doen boeken’, 
zegt de moeder, ‘ze helpen ons een 
bepaald onderwerp aan te snijden. 
Maar ze geven ons ook iets om over te 
praten als we het niet over onszelf wil-
len hebben.’ 
Moeder en zoon schuwen geen enkel 
genre. Ze lezen zowel moderne thril-
lers als klassieke romans, religieuze 
lectuur, biografieën en kinderboeken. 
Er worden bijna 150 titels en/of au-
teurs genoemd. Dat is net iets te veel 
van het goede, omdat de diepgang van 
de gesprekken, de kwaliteit, achter-

blijft bij de kwantiteit. Tot een echte 
interessante discussie komt het nooit. 
Maar het idee is geweldig.

Will Schwalbe • De leesclub voor het einde 
van het leven • Uitgeverij AMBO • € 19,95

Sterven in eigen regie
Sterven in eigen regie, een dvd van ex-
psychiater Boudewijn Chabot, is be-
doeld als voorlichting. Chabot is groot 
voorstander van zelfeuthanasie, mits 
goed voorbereid met naasten. Eerder 
zette hij een instructiefilm over de he-
liummethode op internet. 
In Sterven in eigen regie overweegt ac-
trice Annemarie Prins (80) aan de keu-
kentafel drie manieren om een einde 
aan haar leven te maken. Zelf. Wan-
neer het zover is. Ze weet dat haar 

Er ging een heel pakje papieren zakdoekjes doorheen. Jojo Moyes roman Voor jou 
lees je niet met droge ogen uit. Maar de tranen zijn niet gratuit. Voor jou is geen 
platvloerse smartlap. Verre van dat. Moyes beschrijft herkenbare situaties waarin 
mensen langzamerhand inzien dat ze keuzes van anderen moeten respecteren, ook al 
doet ze dat verdriet. Als lezer groei je naar datzelfde besef toe.

IN BEELD



Maria heeft intuïtief weet van wat 
haar stiefmoeder doet, maar ook dat 
er niet over gesproken mag worden. 
En Bonaria ‘had er nooit aan getwij-
feld of ze wel in staat was onder-
scheid te maken tussen mededogen 
en misdrijf. Nooit. Tot die avond…’ Ze 
maakt een fatale vergissing die Ma-
ria, dan een jaar of zestien, bij haar 
wegdrijft. Ze vlucht naar Turijn waar ze 
werk vindt als kindermeisje en keert 
pas weer terug naar het dorp en haar 
jeugdliefde, als Bonaria, getroffen 
door een herseninfarct, verlamd thuis 

huisarts niet af-
wijzend tegenover 
euthanasie staat. 
‘Maar’, vraagt ze 
zich hardop af, 
‘haakt hij niet af? 
Ik wil het zelf be-

palen. Ik wil niet dat een ander over 
mijn leven of dood beslist.’ 
Als geheugensteun bij haar overwe-
gingen gebruikt ze gekleurde systeem-
kaartjes. Zo weegt ze voor- en nade-
len af van achtereenvolgens: sterven 
door heliumgas (‘Een zak over je 
hoofd trekken zal ik moeten oefe-
nen’), de medicijnmethode (‘De Ein-
der geeft je een adres van een be-
trouwbare apotheek; kost een paar 
honderd euro’), stoppen met eten en 
drinken (‘Houd ik dat vol?’). 
Daarnaast vertellen drie mensen, met 
naam en toenaam genoemd, gedetail-
leerd, hoe ze een dierbare hielpen het 
leven te beëindigen en een huisarts 
over euthanasie op een dementeren-
de vrouw die vergat dat ze wilde stop-
pen met eten en drinken.  

Boudewijn Chabot. Dvd • Sterven in 
eigen regie • 
www.eenwaardiglevenseinde.nl • € 25

De ‘accabadora’
Tot halverwege de vorige eeuw had ie-
der dorp op Sardinië een ‘accabado-
ra’: een ‘ laatste moeder’, die zieken 
en ouderen op verzoek hielp te ster-
ven. De oudere weduwe Bonaria Urrai, 
als coupeuse werkzaam in een kleine 
Sardijnse dorpsgemeenschap, is zo’n 
‘accabadora’. 
In die tijd was het evenmin ongebruike-
lijk dat arme, grote gezinnen een kind 
afstonden aan een kinderloze. Maria is 
zes als haar moeder deze ‘mond te 
veel’ aan de onvruchtbare Bonaria 
geeft. Het meisje is – net als de schrijf-
ster van dit boek overigens – een ‘fill’e 

anima’, een kind 
van de ziel. Zo 
worden kinderen 
genoemd die 
dankzij de armoe-
de van de een en 
de onvruchtbaar-
heid van de an-
der, voor een 
tweede maal wor-
den geboren. 

ligt. Praten kan haar stiefmoeder niet, 
maar toch begrijpt Maria wat zij van 
haar verlangt: haar uit haar lijden te 
verlossen. 
Het verhaal wordt verteld vanuit het 
perspectief van Maria maar is nooit 
kinderachtig. Michela Murgia (1973) 
beschikt over een bijzondere pen, 
haar taalgebruik is zintuigelijk, beel-
dend. De laatste moeder is een fijnzin-
nige, ontroerende roman.

Michela Murgia • De laatste moeder • 
Uitgeverij Wereldbibliotheek • € 10,--
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LEIDRAAD VOOR LOTGENOTEN?
In de media is veel aandacht geweest voor de euthanasie van Wil van Gelder 
in 2011. In een column in De Volkskrant werd haar echtgenoot omschreven 
als ‘de man die zijn vrouw dood wilde’. In het interview met Henri van Gelder, 
in Relevant nummer 3, kijkt hij terug op de euthanasie van zijn demente 
vrouw. Dat was naar aanleiding van het boek dat hij samen met neerlandicus 
Hans Smit schreef: Wils verklaring. We moeten dat boek beschouwen als een 
‘leidraad voor lotgenoten, en nadrukkelijk niet als een verantwoording’, zei 
Van Gelder in dat vraaggesprek. 
Toch drong de gedachte dat verantwoording werd afgelegd zich spontaan op 
toen ik het boek las. Waarom die verontschuldigende toon in zijn verhaal? 
Henri heeft gedaan wat hij Wil had beloofd: zorgen dat ze nooit in een ver-
pleeghuis terecht zou komen. Aan de zorgvuldigheidseisen voor haar eutha-
nasie is voldaan, de toetsingscommissies hebben zich er achteraf over gebo-
gen en hebben geen onrechtmatigheden bespeurd. 
Bezien we het boek zoals aanbevolen – als leidraad voor lotgenoten – dan is 
de vraag wat die aan moeten met de overvloed aan details over bijvoorbeeld 
de ziekte van Henri. Lastig is ook dat de gebeurtenissen niet chronologisch 
worden beschreven en dat het niet voor de hand ligt om je met Henri te iden-
tificeren. Hij is geen gemakkelijke man. Er zijn terugkerende spanningen bin-
nen het huwelijk, de kinderen ervaren de relatie met hun vader zo nu en dan 
als moeizaam, en uiteindelijk heeft de schoonfamilie zich van hem gedistan-
tieerd. 
De zoon, die een tijd voor zijn moeder heeft gezorgd, zegt dat ‘vader de ver-
standelijke zijde was, en hij de gevoelsmatige’. Er zijn perioden dat Wil zich 
gekleineerd en gedomineerd voelt door haar man: ‘Ze raakt het gevoel kwijt 
dat ze over haar eigen dagelijks leven kan beschikken en wordt dan driftig.’
Henri geeft toe niet altijd even handig te hebben gehandeld en begrijpt dat 
zijn onbesuisde uitspraken onrust en misverstanden konden veroorzaken, 
bijvoorbeeld bij de zussen van Wil. 
Punt is dat Henri’s kracht tegelijkertijd zijn zwak-
te is. Wat hij in zijn kop heeft, zal gebeuren. 
Koste wat het kost. Maar was hij minder stand-
vastig geweest, dan zat zijn vrouw nu in een ver-
pleeghuis. Onhandig gedrag staat niet gelijk 
aan onreglementair handelen. 

Hans Smit en Henri van Gelder, 
met een voorwoord van Els Borst • Wils verklaring 
• www.wils-verklaring.nl • € 14,95
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In Latijns-Amerika leven veel kinderen op straat. 
Zonder vooruitzichten, onder erbarme lijke om-
standigheden. Juconi (kort voor ‘Junto con los 
niños’ wat ‘samen met de kinderen’ betekent) 

in de hoop om vol 

zorgen. Om uit eindelijk weer te functioneren in 
de maat schappij.

Juconi is voor dit opbouwende werk afhanke -
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Uw geld helpt 
kinderen van de straat.

U schenkt straatkinderen hoop met Juconi.

21055_SNF_juconi.indd   1 15-12-2008   13:59:26

Bijdrage iscaal aftrekbaarF

Giro 5155

Kinderdromen.
Waar voor uw geld.
 

Met Stinafo schenkt u gehandicapte kinderen een beter leven.

Ieder kind heeft recht op kind zijn. Toch krijgen gehandicapte en chronisch zieke 
kinderen niet altijd dezelfde kansen als gezonde kinderen. Door hun beperkingen, 
maar ook door overheidsregels en subsidievoorwaarden. Gelukkig gaat Stinafo 
verder waar anderen niets doen. Met hulpmiddelen, aanpassingen en onderzoek. 
Maar ook met sport, spel en scholing. Helpt u ons kinderdromen waarmaken?

Talent ontwikkelen
Als onafhankelijke stichting moet Stinafo het hebben van particuliere donateurs. 
Van mensen die met een schenking of erfstelling bijdragen aan een beter leven 
voor gehandicapte en chronisch zieke kinderen. Zodat ook zij kunnen spelen. 
Hun talenten kunnen ontwikkelen.

Uw geld komt goed terecht
Met uw donatie of nalatenschap helpt u de kinderen op een fi scaal zeer aantrek-
kelijke manier. Dankzij het Keurmerk weet u zeker dat Stinafo uw 

Mogen zij op u rekenen?
Staat u ook voor gelijke kansen? Steun dan Stinafo. Wilt u meer weten over 
onze stichting, projecten en werkwijze? Kijk dan eerst op www.stinafo.nl. 
Alvast hartelijk dank, ook namens vele ouders en kinderen!

Treilerdwarsweg 91
2583 DA Den Haag

Tel (070) 351 27 84
Fax (070) 350 11 16

info@stinafo.nl
www.stinafo.nl

Stichting Nationaal Fonds 
Het Gehandicapte Kind
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bijdrage zorgvuldig besteedt. Het is aftrekbaar, komt goed terecht en geeft
zichtbare resultaten. Kortom: waar voor uw geld.

Goede Doelen 

Een jeugd dreigt verloren te gaan
In Latijns-Amerika leven heel veel kinderen 
op en van de straat. Onder erbarmelijke 
omstandigheden, zonder enig vooruitzicht. 
Juconi helpt deze kinderen. Met liefdevolle 
begeleiding, voeding, kleding, medische en 
psychologische hulp, alles in eigen tehuizen. 
Met scholing worden ze voorbereid volwaardig 
in de maatschappij mee te kunnen gaan doen.

Geroemde methode
Unesco noemt de Juconi-methode één van 
de meest veelbelovende methodes om het 
probleem van de straat- en zwerfkinderen in 

de wereld aan te pakken. De naam van onze 
stichting geeft aan hoe wij werken. Juconi 
staat immers voor Junto con los Niños, ofwel: 
Samen met de kinderen.

Uw hulp welbesteed

Steun Juconi en schenk onze straat- en 
zwerfkinderen hoop door een gift of legaat.
Wilt u meer weten over het werk van Juconi 
voor de straat- en zwerfkinderen in Mexico, 
Colombia en Ecuador? Kijkt u dan voor 
succesvol afgeronde projecten en plannen 
die op stapel staan op www.Juconi.nl.

Een toekomst voor straatkinderen.
Helpt u hen?

Juconi advertentie 210x297 mm rond.indd   1 18-03-2013   16:54:38
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 WILSVERKLARINGEN
n Wilsverklaringen De NVVE geeft verschillen-

de wilsverklaringen uit waarin u kunt laten 

weten wat uw wensen zijn omtrent uw levens-

einde. Kosten h 10,- voor het hele pakket (in 

viervoud).

> Euthanasieverzoek Hierin omschrijft u onder 

welke omstandigheden u zou willen dat de 

arts euthanasie toepast. Aan het euthana-

sieverzoek is de clausule ‘dementie’ toege-

voegd.

> Behandelverbod Wanneer u uw wil niet meer 

kenbaar kunt maken, gelden de in deze ver-

klaring opgenomen wensen ten aanzien van 

wel of niet behandelen. Aan het behandelver-

bod is de clausule ‘voltooid leven’ toege-

voegd.

> Volmacht Voor situaties waarin u zelf niet 

meer kunt beslissen, kunt u schriftelijk ie-

mand aanwijzen die namens u optreedt. 

> Niet-reanimerenpenning De penning is een 

beperkt behandelverbod waarmee u laat we-

ten te allen tijde niet gereanimeerd te willen 

worden (h 37,50).  

 DIENSTEN
n Ledenondersteuningsdienst Leden van de 

NVVE kunnen in een persoonlijk contact in-

formatie en ondersteuning krijgen bij vragen 

en problemen rond het vrijwillig levensein-

de. 

n Gevolmachtigdendienst Voor leden die in ei-

gen kring geen gevolmachtigde kunnen vin-

den, bestaat (onder voorwaarden) de moge-

lijkheid dat een vrijwillige medewerker van 

de Gevolmachtigdendienst als zodanig op-

treedt.

n Presentatiedienst De Presentatiedienst van 

de NVVE verzorgt door het hele land lezin-

gen, presentaties en gastlessen over keuzes 

rond het levenseinde. De lezingen kunnen 

worden aangepast aan de wens van de te 

bezoeken organisatie. Verder staat de Pre-

sentatiedienst met de NVVE-stand of op 

beurzen, events en symposia. Vanuit de 

stand wordt voorlichting gegeven aan bezoe-

kers. Deze stand kan op verzoek van derden 

ook op locatie worden ingericht. Info: Karina 

Scheirlinck, tel. 020 - 530 49 77, e-mail:     

k.scheirlinck@nvve.nl. Vergoeding in overleg.
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REGIOBIJEENKOMSTEN NVVE 2013

Tijdens de regionale bijeenkomsten kunnen NVVE-leden 
en introducés praktische vragen stellen en informatie in-
winnen. Op de informatiemarkt (van 13.30 tot 17.30 uur) 
vindt u informatie over de vereniging en het lidmaat-
schap, en onder meer de niet-reanimerenpenning en pa-
tiëntenrechten. Vanaf 14.00 uur is er een zaalprogramma.

 13.30 aanvang informatiemarkt
 14.00 - 15.00   lezing Een wilsverklaring alleen is echt 

niet genoeg
 15.15 - 15.30  documentaire (korte versie) Voor ik het 

vergeet ... over de laatste jaren van 
Paul van Eerde die in een beginstadium 
van alzheimer zijn leven waardig wilde 
eindigen 

 15.45 - 16.45  lezing Dementie en het zelfgewilde             
levenseinde

 17.30 sluiting informatiemarkt

dinsdag 19 november • De Koningshof 
Staartweg 20, 8321 NB  Urk
dinsdag 17 december • Hotel Restaurant Princenhof
Piet Miedemaweg 15, 9264 TJ Earnewald
 

VACATURES
De NVVE is regelmatig op zoek naar vrijwillige mede-
werkers voor verschillende werkzaamheden. Voor een 

actueel overzicht van de vacatures verwijzen wij 
u naar de website: www.nvve.nl/vacatures

Mochten er geen vacatures zijn, dan kunt u een CV 
met motivatie per mail sturen naar: 

lod@nvve.nl
Wij houden uw CV in portefeuille tot het 
moment dat zich een vacature voordoet.

030 - 666 22 44
Caroline de Bruijn  
& Narda Delhaas

www.amentiuitvaartverzorging.nl
uitvaartverzorging in regio Utrecht

Alle ruimte voor eigenheid  
en persoonlijke invulling.

DIENSTEN



(Advertentie)(Advertentie)(Advertentie)(Advertentie)

Vraag nu vrijblijvend het gratis erfenisdossier van de 

Hartstichting aan. 

Meer dan 2000 mensen gingen u al voor. Neem contact 

op met Petra Mast, telefoon 070-3155552, of mail naar 

erfenisdossierAhartstichting.nl. 

U kunt ook onderstaande coupon insturen naar Hartstichting, 

t.a.v. Petra Mast, Antwoordnummer 300, 2501 VB  Den Haag.

Een postzegel is niet nodig.

Of kijk op www.hartstichting.nl/nalaten

Ik wil van mijn 

erfgenamen geen 

spoorzoekers maken!

Naam m / v

Adres

Postcode Woonplaats

Telefoonnummer

Geboortedatum

Ik ontvang graag gratis het erfenisdossier van de Hartstichting.

“Als ik er niet meer ben, wil ik graag dat mijn erfgenamen weten wat ik allemaal heb en wat ik daarmee 
wil. Daarom heb ik dat zorgvuldig vastgelegd in mijn erfenisdossier van de Hartstichting. Dat is een zorg 
minder voor mijn erfgenamen en een geruststelling voor mij.”
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