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Dames en heren,

Jaarlijks overlijden er in Nederland ongeveer 136.000 personen. 5500 daarvan gaan dood door een ongeval. Ze komen onder een auto, raken bedolven onder een lawine tijdens het skiën, komen om het leven door moord of doodslag of maken – meestal in zwaar depressieve toestand – een einde aan hun eigen leven. Over deze sterfgevallen ga ik het vandaag niet hebben. Ik zal het hebben over de overige 130.500 personen per jaar.

43.000 van hen gaan dood aan kanker. Een veel kleiner aantal lijdt aan een andere duidelijk terminale aandoening, zoals ALS – we hebben er recent nog een hele campagne over gehad, met posters op het station –.

9.000 personen overlijden op enige wijze aan dementie (ziekte van Alzheimer, of zeldzamer varianten zoals vasculaire dementie of de ziekte van Pick).
Resteert een aantal van 78.500 mensen die doodgaan aan overige doodsoorzaken.

Ik wil vandaag met u gaan kijken naar drie wegen om dood te gaan waar enige mbl, medische beslissing rond het levenseinde, aan te pas kan komen. 

De eerste weg is kanker, of een andere simpele terminale ziekte. 

De tweede weg is dementie.

En de derde weg die van de aftakeling: de multimorbiditeit. Denk aan oudere mensen die eerst last krijgen van diabetes type 2, dan van de ziekte van Parkinson en die vervolgens slechthorend worden. Of ze krijgen een chronische longaandoening, gevolgd door een vorm van reuma en toenemende slechtziendheid door macula degeneratie.

Mijn stelling zal zijn dat we heel veel weten van de eerste weg en dat we daarom goed in staat zijn ons een mening te vormen over stervenshulp op die eerste weg. We kunnen adequaat meedenken met mensen die op die eerste weg terechtkomen en met de hulpverleners die hen begeleiden. We weten ook veel van de tweede weg en ook daar kunnen we ons vrij goed een mening over vormen. Dat we het niettemin ingewikkeld vinden om te bepalen wat een goede vorm van stervenshulp is voor patiënten met dementie heeft een aantal andere redenen waar ik in de loop van mijn verhaal aan toe kom. Over de derde weg – is mijn stelling – weten we veel te weinig en daar hebben we bijgevolg ook nog geen goed oordeel over. Daar moeten we hoognodig meer en beter met elkaar over praten.
Mijn verhaal is gebaseerd op het zogenaamde KOPPEL onderzoek. Koppel staat voor Kennis en Opvattingen van Publiek en Professionals over medische besluitvorming en behandeling rond het Einde van het Leven. Het onderzoek is uitgevoerd door onderzoekers van het UMC Utrecht, het Erasmus MC Rotterdam en het UMC Groningen in de periode van 1 september 2009 tot 1 mei 2011. Het bestond uit twee grote studies: een kwantitatief onderzoek waaraan 1960 burgers, 793 artsen en 1243 verpleegkundigen of verzorgenden deelnamen. Al deze respondenten moesten hun mening geven over allerlei vormen van stervenshulp: stoppen met behandelen, palliatieve sedatie en euthanasie bij allerlei vormen van lijden: kanker, chronische depressiviteit, dementie enzovoorts. Daarnaast was er een kwalitatief onderzoek bestaande uit diepte-interviews met 16 burgers, 49 artsen en 18 verpleegkundigen of verzorgenden. U kunt het volledige rapport vinden op de website van onderzoeksorganisatie ZonMW. Onderaan ziet u foto’s van de betrokken onderzoekers, en dat zijn ze dan nog niet eens allemaal, want van sommigen kon ik op internet geen geschikte foto vinden.
Drie wegen naar de dood. Kijken we naar de eerste weg. Sterven aan een ‘simpele’ terminale, somatische aandoening: leukemie, borstkanker, andere vormen van kanker. Als u bij zichzelf nagaat hoeveel films u daarover hebt gezien, hoeveel boeken daarover gingen komt u waarschijnlijk op een heel behoorlijk aantal. Ik heb er een paar op de slide gezet. Het klassieke Love story uit 1970, waar Ali McGraw sterft aan leukemie. Terms of Endearment uit 1983. Over een moeder-dochter relatie, met Shirley Maclaine als de moeder, Debra Winger als de dochter en Jack Nicholson als moeder’s love interest. Winger gaat aan het eind van de film dood aan borst- of lymfeklierkanker. In Dying Young uit 1991 heeft de mannelijke hoofdpersoon leukemie. Julia Roberts is de thuiszorg verpleegster die hem verzorgt.

Recent nog op de Nederlandse televisie: Stepmom uit 1998. Susan Sarandon lijdt aan borstkanker en moet haar kinderen overdragen aan de nieuwe vrouw van haar ex, opnieuw Julia Roberts. 
Komt een vrouw bij de dokter van Kluun vertelt het verhaal van Stijn en zijn vrouw Carmen die overleed aan een agressieve variant van borstkanker. Het verhaal werd in 2009 verfilmd door Reinout Oerlemans. In Ways to live forever uit 2011 gaat de elfjarige Sam dood aan leukemie. En dit zijn dan alleen nog maar de films die ik mij in tien minuten spontaan kon herinneren. Doodgaan aan kanker is iets wat we heel goed kennen uit de populaire cultuur.
We kennen de eerste weg ook uit de krant. NRC Handelsblad heeft al enige tijd een rubriek die ‘Het laatste woord heet’, waarin mensen die weten dat ze gaan sterven vertellen over de manier waarop zij hun laatste levensmaanden invullen. Bijna allemaal hebben ze een vorm van kanker.

Jonge kankerpatiënten vertellen over hun leven en hun ziekte in BNN’s Over mijn lijk. Schrijfster Rascha Peper onthulde in haar laatste column in NRC Handelsblad dat ze lijdt aan pancreaskanker en haar laatste boek niet af zal kunnen maken. Vormgeefster en zangeres Bibian Harmsen leed aan dezelfde ziekte en vertelde daarover op een weblog en in een column in het damesblad Viva.

Kanker gaat vaak gepaard met pijn. Patienten kunnen misselijk worden van de behandelingen. Ze hebben geen zin meer in eten, of ze kunnen geen eten meer binnen houden en ze teren uit. Ze worden verschrikkelijk moe. Sommigen worden benauwd. Mensen kunnen niet meer zelf naar de wc. Ze zijn te zwak om nog zelf te gaan douchen. Het zijn vertrouwde beelden en dat zijn ook de beelden waar we in Nederland aan denken als we vragen krijgen voorgelegd over euthanasie. Terecht want het overgrote deel van de euthanasiegevallen gaat over kanker. Dat blijkt uit het sterfgevallen onderzoek dat eens in de zoveel jaar in Nederland wordt gehouden. Het blijkt ook uit opeenvolgende jaarverslagen van de toetsingscommissies euthanasie. In het laatste jaarverslag (over 2010) werden 2910 meldingen gedaan. In 2548 gevallen (zo’n 87 procent) ging het om kanker.
We vroegen onze respondenten of ze op de hoogte waren van de euthanasiewet. Dat waren ze bijna allemaal. Ruim 90 procent van de respondenten vindt dat een dokter een verzoek om euthanasie bij een uitbehandelde kankerpatiënt mag honoreren. Dat patroon zien we in Nederland al heel lang. In 1995 deden Joop van Holsteyn en ik ook een onderzoek naar opinies van burgers over euthanasie. Toen lag het percentage voorstanders op ruim 80 procent. In 2001 was het nog iets hoger … procent. Nu is het zelfs nog iets hoger. Zelfs mensen die zelf tegen euthanasie zijn kunnen zich voorstellen dat anderen daar anders tegenaan kijken en waarderen de huidige wet.

In de interviews in het Koppel onderzoek vertelden mensen waarom zij euthanasie een goede oplossing vonden. Sommigen hadden een ervaring van lang geleden, toen euthanasie nog niet mocht

“En ik heb meegemaakt dat mijn schoonvader, die heeft het gevraagd en die kreeg het niet, want toen mocht het eigenlijk nog niet. Toen was het nog niet legaal. (…) Dat is (…) iets meer dan 25 jaar geleden (…) Mijn schoonvader die had ook kanker in vergevorderd stadium en de man leed ondraaglijke pijn. (…) En die heeft toen zelf, die had op een gegeven moment zetpillen voor de pijn en die heeft op een gegeven moment al zijn zetpillen gepakt en allemaal gezet. (…) Die heeft zelf een overdosis van zijn medicijnen genomen, en dat vind ik heel triest (…) Sinds die tijd (…) vind ik ook dat mensen daar hulp bij moeten krijgen, ja, want hij heeft gewoon een overdosis genomen van zijn medicijnen, morfineachtige spul, (...) voor hetzelfde geld, bij hem is het, [hij] was al erg verzwakt, dus bij hem, hij heeft het geluk gehad dat het gelukt is, maar voor hetzelfde geld had je alleen nog maar meer ellende van gehad. (…) dat is zo ondraaglijk lijden, ik vind dat moet niet kunnen voor een mens. (…) Dit zou gewoon niet nodig moeten zijn, alleen toen mocht het nog niet.”
Bij professionals troffen we een zelfde patroon. Slechts 7 procent van de artsen en 14 procent van de verpleegkundigen en verzorgenden verklaarde principieel tegen euthanasie te zijn. In de interviews bleek dat zelfs hulpverleners die er eigenlijk tegen zijn zich toch kunnen voorstellen dat euthanasie in bepaalde situaties een oplossing biedt.

“Ik kan me voorstellen, dat is natuurlijk heel (…) arbitrair. Stel dat je een heel ernstige vorm van kanker hebt en je hebt nog maar drie maanden te leven. Ja, dan kan ik me inderdaad wel voorstellen dat je zegt ‘voor mij heeft het niet veel zin meer’. Maar ja dan is er ook geen verbetering meer (…) Kijk ik ben niet zo dat ik dan zeg: ‘nou ja, iemand ligt op sterven, hij heeft nog drie maanden, nou zal wel een wonder gebeuren, van dat hij herstelt’. (…) nou ja ik misschien wel, maar ik kan me voorstellen dat (...) dat mensen dat niet doen.” (b21)

“Een aantal jaren geleden was het begrip euthanasie voor mij eigenlijk helemaal onbespreekbaar, in die zin dat je niet aan het leven komt (...). Sinds ik hier werk, zijn mijn gedachten daarover toch wat genuanceerder geworden [en roept het] minder moeite op dan dat het voorheen deed. Ik zie euthanasie vaak ook als een uitweg, in situaties waarin heel lang medisch doorbehandeld is en waar ik ook wel eens het idee heb als er eerder gestopt was met medisch handelen, was de vraag om euthanasie misschien ook niet gekomen.”
Professionals weten op de eerste weg ook goed waar zij op moeten letten om een euthanasieverzoek te beoordelen. Ze moeten ten eerste kijken of het verzoek echt vrijwillig is. 

Regelmatig gaven artsen aan dat het moeilijk kan zijn om vast te stellen of het verzoek inderdaad vrijwillig en weloverwogen tot stand is gekomen. Een specialist ouderen​geneeskunde zei bijvoorbeeld:
“Is iemand nog wel cognitief voldoende helder om echt een vraag te stellen hè. Is er consistentie, is het helemaal vrijwillig vanuit de persoon zelf? (…) Je komt meteen in een heel woud van vragen terecht, dus het is iets heel ingewikkelds vind ik.” (vpha09)

Een huisarts vertelde in dit kader hoe hij er op zijn eigen manier alles aan doet om zich te verzekeren van het feit dat de patient dit werkelijk wil:
“Ik vraag het altijd [wel] tien keer. De laatste dagen worden ze knettergek van mij. (...) En op het moment dat ik dan het naaldje inbreng dan stuur ik altijd iedereen de kamer uit, zodat ik dan gewoon echt alleen ben met zo iemand. En dan zeg ik [nog een keer] weet je het zeker?” (ha02)

Ten tweede moeten artsen vaststellen of een patiënt inderdaad ondraaglijk lijdt. We legden respondenten een geval voor van een kankerpatiënte die geen ernstige lichamelijke pijn had, maar vooral leed onder haar toenemende afhankelijkheid van zorg. Kon dat een grond zijn voor euthanasie? Een geïnterviewde huisarts vond van niet.

“Dit zou ik nooit doen. Er is eigenlijk helemaal niks aan de hand. De levensverwachting is nog prima, daar kun je eigenlijk weinig over zeggen. Het feit dat zij zelf wat minder de regie voelt, is genoeg om euthanasie te laten plegen. Dat vind ik dus niet. (…) Ik heb kort geleden nog een mevrouw gehad, precies zo, die is naar een andere huisarts gegaan.”
Een medisch specialist zei:
“Dit is geen uitzichtloos lijden. Dat staat nergens dat deze patiënt op heel korte termijn gaat overlijden. Het is alleen dat deze patiënt moeite heeft met het feit dat haar ziekte haar misschien op termijn in problemen gaat brengen, en dat ze dat niet meer vol kan houden.” (spec14)

En tenslotte moet men nagaan of er geen alternatieven zijn voor euthanasie. Zo’n alternatief is palliatieve sedatie. Zo zei een arts:

“De meeste mensen willen het het liefst uitstellen, de euthanasie. Omdat elke dag is dan toch weer een dag. (…) En we denken altijd dat we de pijn heel goed kunnen bestrijden, maar dat kan niet altijd. [Dat is] echt mensonterend eerlijk gezegd. En op het moment dat je dan weer even, dat ze echt uit die pijn zijn, (…) dan bied je [euthanasie] ook aan, of andere vormen [als palliatieve sedatie], bied je ze dan aan. En dan kijken zij een beetje wat ze wel en wat ze niet willen.” (spec11)

Sterven blijft moeilijk, stervenshulp ook en euthanasie zeker, maar de eerste weg is voor burgers, patiënten en professionals bekend terrein.

Dat geldt tot op zekere hoogte ook voor de tweede weg; die van de dementie. Ook hier kon ik spontaan een rijtje films en boektitels noemen waarin deze weg naar de dood wordt beschreven. Hersenschimmen natuurlijk, van de onlangs overleden schrijver Bernlef. Het ontroerende boek Annie, van Kees van Kooten over zijn dementerende moeder. Renate Dorrestein schreef over de vasculaire dementie van haar moeder in haar roman Mijn zoon heeft een seksleven en ik lees mijn moeder Roodkapje voor. Journaliste Stella Braam schreef over de Alzheimer van haar vader. De film Iris laat zien hoe schrijfster en filosofe Iris Murdoch langzaam haar identiteit verliest en wat dit betekent voor haar man. In Away from her realiseert de vrouwelijke hoofdpersoon zich dat zij lijdt aan dementie. Zij dringt aan op opname in een verpleeghuis, zodat haar man nog een leven over houdt en ze wordt in de instelling, tot ontzetting van haar man, verliefd op een medebewoner.
Onze respondenten in het KOPPEL onderzoek kenden dementie vaak uit hun eigen omgeving. Zij hadden het meegemaakt met ouders, schoonouders of grootouders. Wij legden hen een aantal vragen voor over een fictieve meneer Smit die diep dement is, maar die voor hij ziek werd een wilsverklaring heeft opgesteld, waarin hij vraagt om af te zien van medische behandeling als hij zijn vrouw en kinderen niet meer zou herkennen. Meneer Smit krijgt longontsteking. Betekent dit nu dat de arts geen antibiotica moet gaan voorschrijven omdat meneer Smit die wilsverklaring heeft? Ja, vond 85 procent van onze respondenten. 
“Geen antibiotica geven. Hij heeft vast laten leggen voordat hij dement werd dus hij had nog de mogelijkheid om te communiceren met zichzelf [over wat wil ik]. Nou dat heeft die dokter te respecteren, dat vind ik van wel. (b08)

Enkele van de geïnterviewde burgers zagen geen probleem wanneer de familie van meneer Smit het er niet mee eens zou zijn. Anderen zetten er dan toch wel vraagtekens bij. 

“Ik vind het heel moeilijk eigenlijk, want eigenlijk vind ik dat je aan de wens van iemand zelf moet respecteren. Maar ja, hij weet het zelf niet meer maar zijn familie die zit er nog wel mee. (…) Als die arts geen antibiotica zou geven, dan neem je die familie wel iemand af. Ja, ik vind wel dat, dat als dat hij er van te voren over na heeft gedacht. Hij zal niet meer helderder worden. Maar ja, het is wel moeilijk omdat de familie die is dan nog wel heel erg mee bezig. En, je, je zult voor die familie toch iemand wegnemen.” (b01)
Een lager, maar toch nog heel hoog percentage van 77 procent van de respondenten vond het ook toelaatbaar om in geval van ernstige dementie euthanasie toe te passen op basis van een wilsverklaring. Tijdens de interviews legden respondenten het uit. 
“Heel zwaar dement, doen, doen, want ook dementie zal nooit beter worden, is uitzichtloos. (…) ik heb een beeld bij zwaar dement, dat mensen de eigen kinderen niet meer herkennen, totaal in hun eigen wereldje zitten, soms alleen nog maar een paar kleine handelingetjes doen, of, als mijn vader, de hele dag zitten zingen, kinderliedjes zingen en dat het verder niet komt en dat er verder dus helemaal geen contact mogelijk is met zo’n persoon. (…) dan mag er van mij geëuthanaseerd worden, ja.” (b16)

Andere geïnterviewden betwijfelden of een patiënt met dementie wel ondraaglijk lijdt, vaak ook op basis van eigen ervaringen. 

“Het is heel erg moeilijk. Ik heb het zelf ook meegemaakt, mijn oma werd ook dement (…) mijn oma heeft nog wel 10 of 15 jaar dement geleefd. Nou mijn vader vond het een verschrikking. (…) Hij zegt: het is je moeder niet meer, je neemt iedere keer een beetje afscheid. In het begin herkent ze je nog wel, maar op een gegeven moment was er helemaal geen communicatie meer mogelijk. Ze lag maar op bed, dan had ze weer een gebit van iemand anders in, dan moesten we op zoek naar haar bril. (…) Dan had ze haar pyjama niet, want die was dan weer van de buurvrouw, hè. (…) Mijn vader vond dat heel erg om zijn moeder zo te zien. En toen zei hij: als het mij overkomt (…) doen we maar euthanasie (…) Maar hoe die er nu over zou denken dat weet ik niet hoor. Dat was toen, kijk dat is al meer als 20, 25 jaar terug. (…) Het was voor ons als kleinkind ook niet leuk om je oma zo te zien, want je hebt een heel ander beeld van haar. En het is natuurlijk wel, als er echt geen communicatie meer is, maar hebben die mensen plezier in hun leven? Dat weet je niet.” (b03)

“Dat vind ik al wat moeilijker. Ik vind het namelijk heel moeilijk om bepalen of een demente patiënt ondraaglijk lijdt. Dat heb ik toen bij mijn vader proberen te ontdekken, maar ik, ik heb er nooit een idee van gekregen.” (b21)

Het komt tegenwoordig ook voor dat de diagnose dementie al in een vroeg stadium wordt gesteld. Als de patiënt er zelf nog over na kan denken en kan beseffen wat hij of zij mankeert. Is het toelaatbaar om in dat stadium als het ware preventief euthanasie te laten plegen? Slechts 24 procent van onze respondenten vond van wel. Het overgrote merendeel was het daar niet mee eens.

We vroegen ook aan professionals hoe zij dachten over euthanasie bij de tweede weg. Over preventieve euthanasie bij beginnende euthanasie dachten zij net als burgers. Slechts 28 procent van de artsen en 31 procent van de ondervraagde verpleegkundigen en verzorgenden vond dat toelaatbaar. Het opvolgen van een niet behandelbeslissing bij een zwaar demente patiënt werd door ruim 90 procent van de professionals aanvaardbaar geacht.

Tijdens de diepte-interviews gaven respondenten aan dit toch wel lastig te vinden. Zo zei een verpleegkundige:
“Het moeilijke punt vind ik eigenlijk, dat hij een wilsverklaring heeft opgesteld in de tijd dat hij nog goed was. Maar nu is hij dus, het staat hier heel mooi, er is geen communicatie met hem mogelijk over behandeling. Die wilsverklaring in hoeverre kun je daar nog iets mee? Want over het algemeen, als iemand wilsonbekwaam is, dan ik weet niet of zo’n wilsverklaring dan nog wat zegt, of je daar wat mee kan doen, dat weet ik eigenlijk niet.”(vpz14)

Een van de geïnterviewde artsen zei over een niet behandel verklaring:

“Dat is ook zo’n lastige. Nou, die meneer heeft helemaal gelijk. Als die een niet-behandel dingetje heeft opgesteld, dan kun je dat honoreren. Dan moet hij wel relatief recent zijn hoor, denk ik, niet zo’n twintig jaar geleden toen meneer tweeënveertig was.” (ha01)

En een andere arts zei over zijn eigen praktijk:

“Sommige mensen hebben al jarenlang een wilsverklaring, al tien jaar. Ja, wie zegt mij dat dat nog steeds zo is, of dat ze daar op dezelfde manier nog zo over denken?” (ha14)

Een huisarts gaf aan dat hij een wilsverklaring niet zou volgen als het zou gaan om een niet terminale patiënt die met een relatief eenvoudige behandeling in leven zou kunnen worden gehouden:
“Voor mij is het onderscheid tussen: heeft behandeling zin [of niet]. Iemand die terminaal is krijgt ook geen hoge bloeddruk pillen meer. (…) Hier kan antibiotica verder helpen. (…) Ik vind, ja, ik ga niet iemand laten doodgaan. [Dat] kunnen ze van mij niet eisen, dan moeten ze maar een andere huisarts zoeken. (…) Straks geef ik hem geen antibioticakuur en dan komt hij in bed te liggen, dan krijgt hij doorligplekken, en dan is het mijn schuld. (…) Ik had het kunnen voorkomen. Ik heb een eed gezworen, dat je [je] te allen tijde zal inzetten voor het welzijn van de patiënt op een of andere

manier.”(ha16)

De tweede weg is een groot schrikbeeld voor veel respondenten, maar het is een bekend schrikbeeld en velen weten zich toch een weg te banen tussen de morele vragen en dilemma’s waar die weg mee bezaaid is.
Ik kom toe aan de derde weg. Die van de multimorbiditeit op oudere leeftijd.

Hoge bloeddruk, diabetes, en slechtziendheid. 
Beroerte, COPD, slechtziend en slechthorend. 
Het zijn bejaarde mensen die dagelijks hele pillendozen tegelijk moeten slikken of dieet moeten houden, die niet meer mogen autorijden omdat ze veel te weinig zien. Die vervolgens niet meer kunnen fietsen omdat dat ook te gevaarlijk is. Niet meer kunnen lezen. Of niet meer kunnen horen wat hun kleinkind vertelt aan de telefoon. Niet meer mee kunnen doen aan een gesprek. Niet meer kunnen genieten van muziek of van de televisie.
De derde weg is er een die we niet of nauwelijks kennen uit de media. Dramatisch technisch leent de derde weg zich blijkbaar slecht voor een film, een boek, een televisieprogramma of een krantenrubriek. Er is voor de derde weg geen goed bruikbaar opinieonderzoek voor handen. Wat vinden we ervan en wat moeten we ervan vinden?

De enige thematisering die we op dit moment hebben is die van het klaar zijn met leven. Onder aanvoering van diverse bekende Nederlanders – Jan Terlouw, Paul van Vliet, Hedy d’Ancona, Frits Bolkestein, Mies Bouwman - is een burgerinitiatief tot stand gekomen. Het burgerinitiatief heeft een wetsontwerp gemaakt (we vermoeden hier de hand van euthanasie advocaat Eugène Sutorius, niet die van Mies Bouwman of Paul van Vliet) waarin wordt voorgesteld om hulp bij zelfdoding niet strafbaar te verklaren als deze is verleend aan een zeventig plusser met een persistente doodswens en wordt verleend door een erkende stervenshulpverlener die bepaalde zorgvuldigheidscriteria in acht neemt. De derde weg zou als het ware een shortcut zijn naar de dood. Betrokkene wacht niet op een terminale ziekte, wil de dementie voor zijn en de aftakeling niet meemaken. Hij of zij vindt het eenvoudigweg mooi geweest.
In het KOPPEL onderzoek vroegen we hoe mensen daar over dachten. We legden hen een verhaaltje voor geënt op dat van oud-senator Edward Brongersma die zijn huisarts vroeg om hulp bij zelfdoding omdat hij leed onder de eenzaamheid en zinloosheid van zijn oude dag. 26 procent van onze respondenten vond hulp bij zelfdoding in zo’n geval acceptabel. Een meerderheid van 52 procent niet.

We vroegen mensen ook hoe zij aankeken tegen een zelfmoordpil voor bejaarden, naar het voorstel van wijlen Huib Drion en het burgerinitiatief. De verhoudingen lagen hier ongeveer gelijk: een derde voor, een derde tegen en een derde nog geen mening.
Als we onze respondenten een geval voorlegden van kankerpatiënten die nog niet leden onder hun ziekte, maar al wel vroegen om euthanasie was slechts 21 procent het daarmee eens. 52 procent was blijkbaar van oordeel dat het wettelijk criterium van uitzichtloos, ondraaglijk lijden ook daadwerkelijk in acht moest worden genomen.
Onder 65 plussers lagen de percentages niet veel anders, wat toch wel opmerkelijk is gezien het feit dat in die leeftijdscategorie meer mensen religieus zijn, wat meestal leidt tot een wat terughoudender positie ten opzichte van vormen van euthanasie.
Aan professionals vroegen we hoe ze dachten over hulp bij zelfdoding in geval van levensmoeheid (de Brongersma casus). De overgrote meerderheid bij zowel artsen als verpleegkundigen en verzorgenden vond dat niet acceptabel.

Laten we nu eens kijken naar onze beoordeling van verzoeken om stervenshulp op elk van de drie wegen naar de dood. In het Nederlandse debat en in de Nederlandse wetgeving zijn twee criteria ontwikkeld die worden gebruikt. Een patiënt moet het zelf echt willen, hij of zij moet een vrijwillig verzoek doen. En de patiënt moet uitzichtloos en ondraaglijk lijden. Op de eerste weg zijn dit criteria die arts, patiënt en omstanders voldoende houvast bieden; als een patiënt lijdt aan kanker gaat de dokter na of het echt uitzichtloos en ondraaglijk is. Hij kijkt of er met betere pijnstilling nog andere oplossingen zouden kunnen worden aangeboden. En hij kijkt of de patiënt het heel zeker weet. Op de tweede weg gebruiken we dezelfde criteria maar daar zijn beide criteria veel lastiger toepasbaar. Een diep demente patiënt kan niet zelf meer vragen om euthanasie. Wettelijk gezien mag je dan in plaats daarvan afgaan op een wilsverklaring, maar kan dat ook? Voelt het acceptabel? Dat is veel lastiger. Ook het lijdenscriterium is moeilijker toe te passen. Dementie is – als we zelf niet dement zijn – ongeveer wel het ergste wat wij ons kunnen voorstellen, maar wat mensen voelen die het moeten ondergaan kunnen we van buitenaf niet zeggen. Niettemin proberen we op de tweede weg toch te roeien met de criteria die we hebben.
Op de derdeweg doen we dat nog niet. De voorstanders van het burgerinitiatief Uit vrije wil stellen in feite voor om op de derde weg alleen het eerste criterium toe te passen. Als mensen echt klaar zijn met leven en dood willen zou die wens voldoende moeten zijn; daar hoeft geen lijdenstoets bij. Dat zou een serieuze breuk zijn met het tot dusver in Nederland bestaande euthanasieregime dat we stukje bij beetje in dertig jaar hebben opgebouwd met publiek debat, rechterlijke uitspraken, voorlopige regels en uiteindelijk wetgeving. Dat is alleen al daarom een vrij kras voorstel dat – gezien onze opiniecijfers – nog niet op een groot maatschappelijk draagvlak kan rekenen. Volgens mij doen we er beter aan eerst veel beter en uitgebreider te gaan denken en praten over lijden en uitzichtloosheid op de derde weg, zodat we daar op enig moment net zo’n beeld van hebben als van de eerste twee.

Maar dat niet alleen. 

Ik denk dat we ons daarnaast moeten realiseren dat er in onze discussies over stervenshulp een impliciet criterium gebruikt wordt dat we zullen moeten expliciteren als we gaan praten over de derde weg. Dat criterium is het maatschappelijk schuldgevoel. Het overzichtelijke aan de eerste weg is dat het allemaal niemands schuld is. Een patiënt krijgt kanker of een andere dodelijke ziekte. Vaak veel te jong. Iedereen is verdrietig met de patiënt en om de patiënt en als de patiënt de pijn en de ellende niet meer volhoudt begrijpt zijn omgeving dat en mag hij vragen om euthanasie. De patiënt vraagt er niet om, omdat hij slecht wordt verzorgd, omdat niemand meer op bezoek komt, omdat de medische zorg onbetaalbaar is of pijnstilling is geschrapt uit het basispakket. Hij vraagt erom, omdat hij er niet meer tegen kan en niet nog meer wil lijden.

Bij de tweede weg ligt dat lastiger, omdat we als burgers-krantenlezers een treurig beeld hebben van de zorg in verpleeghuizen. Er zijn ongetwijfeld verpleeghuizen waar toegewijd personeel werkt en waar heel goed voor bewoners wordt gezorgd, maar we kennen uit de krant ook het beeld van huizen waar verzorgenden zich de benen uit het lijf rennen en waar het niettemin onmogelijk is om bewoners op tijd naar de wc te brengen of regelmatig te douchen. We voelen bij de tweede weg om die reden een soort collectieve schuld, die een beetje meespeelt als we nadenken over stervenshulp. Een beetje, maar niet heel zwaar, omdat we weten dat dementie een tragedie blijft ook al wordt je zo goed verzorgd als wijlen prinses Juliana op paleis Soestdijk. De beste verzorgenden, de mooiste kamer, het lekkerste eten en de zachtste bedden doen niet af aan de tragedie dat mensen zichzelf kwijt zijn en hun dierbaren niet meer herkennen.

Pas bij de derde weg gaat het maatschappelijk schuldgevoel in volle omvang meespelen. Een tachtigjarige wil dood omdat hij zich eenzaam en nutteloos voelt, omdat hij steeds slechter ziet en last heeft van reuma. Ja, wat is dat nu? Waar komt die doodswens vandaan? Wie had er op bezoek moeten komen? Heeft die meneer geen kinderen en kleinkinderen? Komt de buurvrouw niet zo nu en dan een praatje maken? Is er geen bejaardensoos in zijn gemeente? Is er geen computer voor slechtzienden en kan er geen cursus worden aangeboden waar meneer kan leren hoe hij een dergelijke computer moet bedienen? En als hij zich nutteloos voelt, komt dit dan omdat wij als maatschappij hem het gevoel hebben gegeven dat hij nutteloos is? Hadden we niet veel meer moeten benadrukken hoe belangrijk het is dat jonge mensen van oude mensen horen hoe het leven was tijdens de oorlog, in de jaren vijftig of begin jaren zestig? Dan had meneer zich misschien niet overbodig gevoeld.
Dat is een discussie die we volgens mij moeten gaan voeren, die we niet uit de weg kunnen gaan door alvast maar een zelfmoordpil te regelen voor zeventig plussers. We moeten inzicht krijgen in de derde weg, zoals we dat ook hebben gekregen in de eerste en de tweede. We hebben onderzoekers, geriaters en andere hulpverleners nodig die gaan praten met mensen die zich op die derde weg bevinden, zodat we beter gaan begrijpen hoe dat voelt. Willen oudere mensen graag naar een bejaardensoos maar weten ze niet dat die bestaat? Of worden ze al moe bij de gedachte? Hoe is het om te worden bezocht door vrijwilligers? Is dat leuk en gezellig of zit je dan opeens met een druk pratende enge mevrouw opgescheept die duidelijk bezig is met haar goede daad van de dag? Hoe erg is het om niet meer goed te kunnen zien? We weten dat er voor jonge mensen die slechtziend of blind zijn een heleboel hulpmiddelen zijn – computers, honden, stokken, braille enzovoort – maar hoeveel energie heb je nog als je tachtig bent? Kun je jezelf er dan nog toe zetten om dat soort hulpmiddelen te leren gebruiken? Hoe erg is het om niet meer zelf de deur uit te kunnen? Is het dan leuk om te moeten wachten tot iemand je meeneemt voor een ritje naar het strand? Of besef je daardoor eens te meer dat je nooit meer zelf naar het strand zult kunnen fietsen? Is er sprake van uitzichtloos, ondraaglijk lijden of schieten wij tekort; als familie, als buren, als maatschappij? Dat soort dingen moeten we weten en daarover zou het maatschappelijk debat de komende jaren moeten gaan.

Ik hoop dat u hier vandaag in Lunteren alvast een beetje mee kunt beginnen en wens u een mooie conferentie toe.
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