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Samenvatting

In dit verkennend onderzoek wordt gezocht naar de machtverhoudingen in het maatschappelijke
debat rond euthanasie in Nederland. Wie is bepalend voor welke richting? En wat zijn de trends
richting verdere legitimering van levensbeéindiging op verzoek of hulp bij zelfdoding? Wat is de rol
van de behandelend arts, de SCEN-arts en de beroepsvereniging van artsen, de KNMG, in deze
ontwikkeling naar de toekomst toe? Hoe staan Right to die- organisaties maar ook Prolife
groeperingen in deze discussie? En op welke manier kunnen zij met behulp van de Strategische
Stakeholderdialoog hun belangen beter op elkaar afstemmen om tot succes te komen? Allemaal
vragen waarop deze thesis een begin van een antwoord op probeert te geven. Maar ‘wicked
problems’ vragen om ‘clumsy solutions’!

In het tweede deel wordt de organisatie van de ‘zorgmarkt’ voor het levenseinde, met de focus op
euthanasie, onder de loep genomen. Hierbij wordt de waardeketenanalyse van Porter gebruikt, die
hij samen met Olmsted Teisberg in 2006, aanpaste voor de gezondheidszorg. Na een algemene
schets van het zorgpad euthanasie, worden er tekortkomingen en problemen in de keten
gesignaleerd. Er blijkt dat de tekorten aan kennis, vaardigheden en ervaring bij artsen drempels
opwerpen voor de patiént in zijn vraag. Als laatste worden drie scenario’s geschetst met de invioed
op de waardeketen met als resultaat een toegenomen klantwaarde. Dit zouden uitkomsten kunnen
zijn van een strategische stakeholderdialoog tussen de diverse partijen.
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Voorwoord

Deze thesis gaat over een verkennend onderzoek naar stakeholders rond het thema euthanasie in Nederland.
Een bijzonder onderwerp wat de gemoederen danig bezig houdt in 2012. Ook bij mijn vakbroeders, de artsen in
Nederland, die als behandelaar van patiénten in aanraking komen met ziektes, die soms goed te behandelen en
soms chronisch blijken te zijn. Je probeert mensen te begeleiden in hun ziekteproces en te helpen naar herstel.
Herstel wat niet altijd betekent dat mensen zonder klachten of symptomen zijn. Het vreemde is namelijk anno
2012 dat mensen als patiént1 menen dat de dokter je wel geneest, dat ze recht hebben op gezondheid, maar
een dokter kan alleen de patiént helpen te genezen. Mensen moet dit dus echt zelf doen, dat geldt voor zowel
lichamelijke als psychiatrische ziekten. En soms blijkt dat mensen een kwetsbaarheid, een handicap of
chronische aandoening hebben en niet kunnen genezen. Soms leidt de ziekte zelfs ook naar de dood.

Wanneer het leven lijden wordt, wanneer de ziekte het leven dusdanig beinvloedt dat mensen liever sterven
omdat het leven zelf ondraaglijk geworden is, bestaat in Nederland de mogelijkheid van euthanasie of hulp bij
zelfdoding. Daar zijn, zoals verderop in de thesis uitgelegd zal worden, criteria voor binnen de euthanasiewet
(2002). Sinds de wet is er een wettelijke mogelijkheid om mensen te helpen bij het vinden van de dood, maar
voordien waren er natuurlijk ook artsen, die uit ‘barmhartigheid’ het lijden van hun patiénten trachtten te
verlichten door middel van euthanasie.

Als psychiater werkzaam binnen Dijk en Duin, met als doelgroep psychiatrische patiénten met een ‘severe
mental illness’, blijkt dat lijden aan een ernstige psychiatrische ziekte het leven te zwaar maakt voor een
enkeling. Een enkele keer komt het dan ook tot de vraag van de patiént om levensbeéindiging of hulp bij
zelfdoding, hoewel ik goed besef dat patiénten binnen de ggz2 soms huiverig zijn om deze doodswens uit te
spreken tegen hun behandelaar. Voor je het weet, zou de psycholoog, arts, verpleegkundige kunnen denken
dat je suicidaal bent en je wordt (soms tegen je wil) opgenomen. Daardoor blijkt dat chronisch psychiatrische
patiénten een groep zijn, die nauwelijks gehoord worden in de vraag om euthanasie. Bijzonder is het wel, want
wanneer er sprake is van suicidaliteit wordt binnen de geneeskunde de psychiater als ‘medical expert’ gezien.
Het is dan ook mogelijk zijn om het verschil te zien, te voelen, te begrijpen tussen suicidaliteit vanuit een
psychiatrische stoornis en de doodswens voortkomend uit ‘lijden aan het leven door de psychiatrische
aandoening’.

Het onderwerp euthanasie dus. Ook ik had daar een mening over, gevormd door berichten van de media,
verhalen van collegae, eigen ervaringen in mijn persoonlijke en sociale omgeving en zo al meer. Het mooie aan
het schrijven aan een thesis is de verdieping die het vraagt, maar ook geeft, wanneer je echt in het onderwerp
‘duikt’. Hierdoor verschuiven en veranderen je ideeén, je stelt je mening bij over het onderwerp en de
beweegredenen van de diverse stakeholders in het debat over levensbeéindiging op verzoek en hulp bij
zelfdoding. Ook ik ben dus veranderd in dat opzicht.

Ik kon niet vermoeden toen ik november 2011 bedacht dat dit het onderwerp zou zijn, dat het zo actueel zou
worden. In de maanden erna stonden de kranten er bol van. Soms was er dagelijks een nieuwsbericht en
bleven de stakeholders in het euthanasiedebat maar persberichten strooien. En als hoogtepunten in het
nieuws, de opening van de levenseindekliniek op 1 maart 2012, geéntameerd door de NVVE en de discussie in
de Tweede Kamer over het Burgerinitiatief Voltooid Leven.

Veel stof dus om over te schrijven, maar soms bleek ik de ene dag een stuk geschreven te hebben over de
standpunten van een stakeholder en werd dit standpunt de volgende dag alweer bijgesteld. Dit maakt meteen
ook duidelijk dat deze thesis een beperkte houdbaarheidsdatum heeft, maar steunt ook de theorie over

1

Daar waar gesproken wordt over patiént of arts wordt zowel de mannelijke als vrouwelijke vorm bedoeld, dat zelfde geldt natuurlijk
wanneer er in de hij-vorm over de patiént of arts gesproken wordt.
? ggz= geestelijke gezondheidszorg
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stakeholders dat de invloed op de organisatie steeds verschuift. ‘Macht’, ‘legitimiteit’ en ‘urgentie’ zijn de drie
sleutelwoorden om de invloed van stakeholders op een organisatie te beschrijven.

Het schrijven maakt ook nederig. Niet zozeer omdat mijn voorgangers van deze MBA-H opleiding al eens zo’n
scriptie hebben ingeleverd. Het is het besef dat stakeholders rond dit thema hun ‘ziel en zaligheid’ inzetten om
het doel te bereiken, maar nog meer door patiénten die in hun laatste levensperiode de ‘laatste vraag’ stellen
aan hun behandelend arts en dan geen gehoor krijgen. Niemand wil dood, maar soms is het leven te zwaar om
te leven. Wanneer je dan niet gehoord wordt, wordt het lijden nog meer ondraaglijk en uitzichtloos. Deze
afhankelijkheidspositie van patiénten maakt dat artsen moeten beseffen in welke machtpositie ze zitten.
Gelukkig worden ook vele patiénten wel door hun arts gehoord in hun verzoek.

Ik hoop dat deze thesis een kleine bijdrage levert aan het begrip wat de diverse stakeholders voor elkaar
zouden moeten hebben in de diverse visies die er kunnen zijn en dat we nog meer luisteren naar de patiént,
onze enige echte klant in de
gezondheidszorg.

MAART 2012, KLAAS BETS

-

DoobD

Dood. Heb geen angst. Talm niet

voor mijn deur. Kom binnen.

Lees mijn boeken. In negen van de tien
kom je voor. Je bent geen onbekende.

Hou mij niet voor de gek met kwalen

waarvan niemand de namen durft te noemen.
Leg mij niet in een bed tussen kwijlende
kinderen die van ouderdom niet weten wat ze
zeggen.

Klop mij geen geld uit de zak

voor nutteloze uren in chique klinieken.

Veeg je voeten en wees welkom.

Eddy van Vliet, vlaams dichter en advocaat (1942-2002)
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1. Inleiding

Marktwerking in de gezondheidszorg, of liever gereguleerde
marktwerking, is een thema dat langzamerhand is
doorgedrongen binnen het Nederlands Zorgstelsel, echter bij
professionals een nog immer beladen onderwerp. Hoewel dit
een macaber onderwerp voor een thesis MBA-Health lijkt, is
euthanasie en hulp bij zelfdoding al eeuwen een dilemma
voor artsen. En niet alleen voor artsen, het onderwerp wordt
door politici, ethici, juristen en anderen veelvuldig besproken.
Het lijkt een onderwerp waar elke Nederlander en
waarschijnlijk ieder mens een mening over heeft. Maar is er
ook een markt voor ‘euthanasie’ of ‘hulp bij zelfdoding’?

Het vraagstuk rond het beéindigen van het eigen leven staat
anno 2011 weer hevig ter discussie in het maatschappelijk
debat. In april 2002 trad door toedoen van de toenmalige
minister Borst de euthanasiewet’ in werking. Hierin wordt

30 november 2011: Minister van

WVS, mevrouw Schippers,

antwoordt op vragen van de
Tweede Kamer dat zij geen
verwijsplicht voor artsen wil, omdat

gesteld dat euthanasie of hulp bij zelfdoding nog steeds het verlenen van euthanasie door

strafbaar zijn, tenzij het wordt uitgevoerd door een arts die artsen geen recht is van patiénten.

zich aan de criteria in de wet gesteld houdt en de euthanasie [OOTES il 6 Aeielas g 2 ne

. . L .. immer strafbaar, uitgezonderd
meldt. Het primaat binnen de euthanasie ligt dus bij de arts. &
wanneer er voldaan wordt aan

Sindsdien wordt er door verschillende kanten aan dit primaat

regelgeving uit de Euthanasiewet.
getornd. SEIBEVING

Verschillende belangenverenigingen staan soms lijnrecht
tegenover elkaar maar vinden elkaar ook weer in het debat.

De Artsenfederatie ‘Koninklijke Nederlandsche Maatschappij
tot bevordering der Geneeskunst’ (KNMG) vindt dat euthanasie een verzoek is van een patiént aan een arts,
maar geen recht. De arts kan en mag het verzoek weigeren indien de arts van mening is dat hij of zij morele
bezwaren heeft tegen het toepassen hiervan. De arts zou de doodswens bespreekbaar moeten maken en
indien iemand met een verzoek om euthanasie komt, door kunnen verwijzen naar een collega, die deze morele
bezwaren niet heeft. Conform de Euthanasiewet moet er door een onafhankelijk arts getoetst worden of het
euthanasieverzoek aan de wettelijke criteria voldoet. De KNMG leidt hier sinds 1997 zogenaamde SCEN“-artsen
voor op. Ondermeer Stichting De Einder en de Nederlandse Vereniging voor een Vrijwillig Levenseinde (NVVE),
Burgerinitiatief5 Voltooid Leven van Uit Vrije Wil gaan uit van de autonomie van de mens en vinden dat iemand
het recht heeft om zijn leven te beéindigen.

Kortom: het onderwerp is zeer actueel. In welke zin zou dit dan een onderwerp voor een thesis zijn voor een
MBA-H opleiding? Ik heb hier diverse redenen voor. Allereerst boeit het onderwerp mij zeer doordat ik in mijn
werk als psychiater en als geneesheer-directeur regelmatig wordt geconfronteerd met suicidaliteit, met
suicidepogingen, die soms wel en soms niet tot de dood leiden. Eenmaal was een verzoek tot hulp bij
zelfdoding binnen de instelling de aanleiding om dit traject als begeleider van de uitvoerend psychiater te
volgen. Dit heeft op mij op diverse manieren geraakt.

3 Volledig: Wet Toetsing Levensbeéindiging op Verzoek of Hulp bij Zelfdoding

* SCEN= Steun en Consultatie bij Euthanasie in Nederland

> Burgerinitiatief= Een burgerinitiatief is in de Nederlandse politiek een voorstel dat een kiesgerechtigde, met ondersteuning van 40.000
handtekeningen, kan indienen om een bepaald onderwerp op de agenda van de Tweede Kamer te laten plaatsen. (voor verdere
uitwerking, zie bron: http://nl.wikipedia.org/wiki/Burgerinitiatief)
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Een tweede reden is dat mijn vrouw als specialist Ouderengeneeskunde ook als SCEN-arts werkzaam is.
Hierdoor maak ik de manier waarop het werk als SCEN-arts momenteel georganiseerd is van nabij mee. Ik
vraag me af of de organisatie waarop de consulten en advies/informatievragen bij haar terechtkomen niet
verbeterd, zo niet geprofessionaliseerd zou kunnen worden.

In Nederland is de vraag naar euthanasie® in de loop van de jaren toegenomen, hoewel deze toename
regionaal erg lijkt te verschillen. Dit blijkt duidelijk uit de spiegelinformatie 2010" van de KNMG waarbij het
aantal consultvragen en informatie/adviesvragen alleen maar toeneemt, waardoor opnieuw de vraag naar een
‘nieuwe’ organisatie gerechtvaardigd lijkt. Ook wordt gezien dat de Regionale Toetsingscommissies structureel
de wettelijk maximale termijn in de terugkoppeling over het naleven van de zorgvuldigheidseisen naar de
uitvoerend arts overschrijdt. Verder blijkt dat in bepaalde delen van Nederland het aantal verzoeken aan de
SCEN-artsen te groot dreigt te worden indien deze stijging van het volume doorgaat. Wanneer de huidige
organisatie van toetsing van euthanasie en hulp bij zelfdoding in stand blijft dan gaat dit aan het eigen succes
ten onder en zal de kwaliteit van de toetsing af gaan nemen.

Als vierde en laatste rechtvaardigt de toegenomen maatschappelijke discussie de vraag naar het domein rond
euthanasie. Is het een monopolie van de arts en is euthanasie het alleenrecht van medici? Of zijn er ook andere
disciplines die zich met euthanasie of hulp bij zelfdoding mogen bemoeien? In bedrijfskundige termen lijkt dit
dan ook een vraag naar ‘de markt’, hoe vreemd dit dan ook lijkt. Ontwikkelingen als mobiele euthanasieteams
en een Levenseindekliniek, zoals voorgesteld door de NVVE, wijzen ook hierop.

6 . . s - S . "
Waar de term euthanasie gebruikt wordt in dit document moet —tenzij expliciet dit anders vermeld wordt- ‘euthanasie en/of hulp bij
zelfdoding’ gelezen worden
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2. Onderzoeksopzet/ProjectKader

Deze thesis valt uiteen in twee delen. In het eerste deel zal getracht worden om het kader te schetsen waarin
de praktijk van euthanasie in Nederland zich afspeelt. Het overlijden van mensen is het natuurlijke einde aan
het leven. Al eeuwen bestaat ook het zelf gekozen levenseinde; dit is van alle tijden en van alle culturen. Of dit
nu gaat om een einde aan het leven maken door schuld, schande of het hebben van een ongeneeslijke ziekte.

Om te komen naar het tweede deel van de thesis zal het in mijn ogen noodzakelijk zijn om de diverse
standpunten te belichten. Als eerste zal er een schets gegeven worden van het begrippenkader rond
euthanasie, waarna de geschiedenis vanaf de jaren 70 beschreven wordt. Hierin zie je dat er een
paradigmaverschuiving optreedt rond handelen bij verzoeken tot levensbeéindiging, wat uiteindelijk uitmondt
in wetgeving. Anno 2012 zijn er diverse stakeholders, voor- en tegenstanders, die allemaal lijken te strijden
voor hun gelijk. Hoewel euthanasie algemeen aanvaard lijkt te zijn in de algemene bevolking, zijn er
doelgroepen als patiénten met een dementie of psychiatrische aandoening, waarbij het lijkt of zij ‘over het
hoofd’ gezien worden. Ook de discussie over euthanasie bij wilsonbekwame patiénten (baby’s met ernstige
lichamelijke aandoeningen of comapatiénten) verloopt verhit. In de voorgaande gevallen lijkt het in alle
gevallen te gaan om patiénten, ofwel mensen met een medische aandoening waarvoor de euthanasiewet al of
niet geldt. In 2008 echter is opnieuw de vraag naar de ‘laatstewilpil’ gekomen, waarbij het burgerinitiatief Uit
Vrije Wil, ondersteund door bekende Nederlanders, op grond van zelfbeschikking de mogelijkheid tot
euthanasie willen geven aan ouderen, die lijden aan het leven. Dit levert een nieuwe dimensie in de discussie
rond dit thema euthanasie.

Uit de stakeholdersanalyse, waarbij gekeken wordt “naar wie heeft de ‘macht’, waar ligt de urgentie bij elke
partij en de legitimiteit van de stakeholders elk?”, komt mogelijk het antwoord waarom er zoveel discussie is
over het thema tussen de verschillende partijen. Lastig in deze stakeholderanalyse is dat het niet gaat om één
directe organisatie, met klanten en toeleveranciers, met collega-instellingen of concurrenten en nieuwe
toetreders, maar om een bepaalde vorm van medisch handelen. Toch is er in mijn ogen een stakeholderanalyse
te maken rond dit thema. Want er lijkt wel degelijk een doelgroep aanwijsbaar en is er ook een markt voor
euthanasie! Door de toepassing van de stakeholderanalyse wordt dan ook duidelijk wie eigenlijk de klant is: Is
dat de patiént met het verzoek tot levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding? Of is dat de behandelend arts, die
bepaalt of iemand voldoet aan de zorgvuldigheidscriteria?

Dit antwoord is belangrijk om te kijken naar de waardeketenanalyse in de organisatie de levenseindezorg, met
de focus op het zorgpad euthanasie en o.a. van de uitvoerend arts, van de SCEN-arts. Welke klantwaarde levert
dit proces, deze organisatie van zorg, op voor de klant? En zijn er procesverbeteringen denkbaar, die leiden
naar meer klantwaarde?

Vraagstelling:

1. Isereen ‘markt’ voor mensen, die vragen om euthanasie of hulp bij zelfdoding? Welke partijen spelen
hierin een rol? Wie is eigenlijk de ‘klant’?
2. Is het standpunt houdbaar dat euthanasie of hulp bij zelfdoding alleen tot het medisch domein
behoort?
a. Welke verschillende standpunten zijn er? KNMG, NVVE, Stichting De Einder, Burgeninitiatief
Voltooid Leven (Uit vrije wil)
b. Ten aanzien van wetgeving, of maatschappelijk debat?
c. Welke alternatieven zijn er anno 2012?
i. Levenseindekliniek met mobiele teams (NVVE)?
ii. Counseling (Stichting De Einder)?
iii. Laatstewilpil (Initiatiefgroep Uit Vrije Wil)?
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3. Is de huidige organisatie van levenseindezorg toereikend voor de huidige en toekomstige vraag naar
euthanasie of hulp bij zelfdoding?
a. Hoe s de huidige organisatie ingericht?
b. Op welke manier voldoet deze aan de eisen die de klanten vragen?
i. Vanuit het gezichtpunt van patiénten of mantelzorgers?
ii. Vanuit het gezichtspunt van consultvragers ofwel artsen, die euthanasie of hulp bij
zelfdoding willen toepassen?
iii. Vanuit het gezichtspunt van SCEN-artsen zelf?
c. Op welke manier zou de organisatie levenseindezorg eventueel ‘professioneler’ kunnen
worden ingericht?

Om te komen tot antwoorden op bovengenoemde vragen zijn er drie interviews geweest met
vertegenwoordigers van bepalende stakeholders in het euthanasiedebat. Zo zijn de heren Eric van Wijlick en
Raymond Sanders geinterviewd als respectievelijk projectleider en districtcoérdinator SCEN over de
standpunten van de KNMG, over de organisatie van SCEN en hun ideeén over de andere stakeholders. Als
vertegenwoordigers van de Right-to-die organisaties zijn Aycke Smook, bestuurslid Stichting De Einder en
Euthanasia Research & Guidance Organization en Petra de Jong, directeur NVVE en projectdirecteur
Levenseindekliniek, geinterviewd.

Daarnaast is er een literatuurresearch geweest rond de theorievorming van stakeholders met de termen
‘stakeholdertheorie’, ‘stakeholdertheory’, ‘public issues’, via Google (Scholar). Op basis van een
brainstormsessie is gekomen tot een groot aantal stakeholders, waarvan de standpunten via onderzoek van
websites, publicaties en bovengenoemde interviews zijn uitgezocht. Na een theoretische beschouwing is
getracht om de verschillen in standpunten om te zetten in belangen en mate van invloed op het publieke
debat. Wie heeft waar invioed op en hoe ver reikt deze macht? ‘Hoewel resultaten uit het verleden geen
garantie geven voor ontwikkelingen in de toekomst’, vrij vertaald naar de financiéle bijsluiter bij bancaire
producten, is de geschiedenis waarschijnlijk wel de enige, reéle predictor naar de toekomst toe.

Met de theorie rond de strategische stakeholderdialoog in Deel A. en de waardeketenanalyse voor de
Gezondheidszorg (Porter & Olmsted Teisberg, 2006)is gekeken naar een drietal toekomstscenario’s om de
levenseindezorg te kunnen optimaliseren.
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DEEL A. De Stakeholders in het euthanasiedebat

3. Euthanasie en/of hulp bij Zelfdoding; begripsbepaling

Voor de handelingen rond de dood van medemensen bestaan verschillende termen, die verwarrend werken.
Zo worden abstinerend beleid, versterving, passieve euthanasie, actieve euthanasie, directe en indirecte
euthanasie, palliatieve sedatie als synoniemen door elkaar gebruikt in de media en door leken. Dit maakt de
discussie in de praktijk dan ook verwarrend. Om de termen binnen deze thesis te verduidelijken, lijkt het goed
om de begrippen eens naast elkaar te zetten. Dit heeft ook zijn belang voor de stakeholderanalyse.

Zoals wellicht velen bekend, komt de term ‘euthanasie’ uit het Grieks en betekent ‘goede dood’. Het gaat dan
ook over handelingen, die de dood bespoedigen bij de medemens. Maar deze handelingen worden door velen
anders ingekleurd. Zo wordt er gesproken over ‘actieve’ en ‘passieve’ euthanasie, over ‘directe’ en ‘indirecte’
euthanasie.

Terwijl passieve euthanasie betekent dat er niet meer gehandeld wordt, dat er niet meer behandeld wordt, dat
er wordt afgezien van verdere behandeling —eigenlijk geheel in de geest van Hippocrates- bij terminale
patiénten, is er bij de actieve euthanasie sprake van actieve, opzettelijke handelingen om het leven van
patiénten te beéindigen, op uitdrukkelijk verzoek van de patiént, door het toedienen van medicamenten. Bij
indirecte euthanasie zijn de medicamenten er op gericht om —veelal pijn- het lijden te verlichten van de
stervende, wat als ‘bijwerking’ de bespoediging van de dood heeft, bij directe euthanasie gaat het over het
verstrekken van medicamenten, die de dood veroorzaken.

Naar mijn mening wordt met de invoering van de termen ‘passief’ en ‘indirect’ het begrip ‘euthanasie’ vervuild.
Binnen deze thesis wordt over euthanasie gesproken wanneer het gaat over opzettelijk levensbeéindigend
handelen, door een ander op verzoek van de wilsbekwame patiént, met medicamenten die de dood
veroorzaken. Bij ‘passieve en/of indirecte euthanasie’ gaat het om je te onthouden van medisch niet zinvol
handelen ofwel abstinerend beleid of het toedienen van medicamenten (palliatieve sedatie) om het lijden van
terminale patiénten te verlichten.

Het verschil tussen euthanasie en hulp bij zelfdoding is de actor. Daar waar de patiént zelfstandig de
medicamenten inneemt in de vorm van tabletten en een drank is er sprake van zelfdoding en de arts die de
medicamenten heeft verstrekt heeft dan ook hulp bij zelfdoding geboden. In het geval van euthanasie is er
sprake van dat de arts de medicamenten -vrijwel altijd via een infuus- toedient. Dit verschil bestaat niet alleen
in de praktische uitvoering, maar heeft ook een fundamenteel principieel andere grond. Daar waar euthanasie
een afhankelijkheid van de actor, i.c. de dokter, karakteriseert, is zelfdoding een actie van de patiént, de mens
zelf. Voor degenen —niet alleen patiénten, maar ook die zelfbeschikking, zelfregie en autonomie voorop stellen-
is dit een fundamenteel andere keuze, dan je ‘lot’ in handen leggen van een ander.

Achterliggend hierbij zijn de standpunten van de verscheidene stakeholders binnen hun eigen referentiekader
over patiénten, het lijden en de dood. Men zoekt enigszins aansluiting bij elkaar door de term euthanasie te
gebruiken, maar voegt daar een bijvoeglijk naamwoord aan toe om de nuance, om de verschillen aan te geven.
Vanuit religieuze hoek propageert men dat euthanasie niet verenigbaar is met de normen en waarden vanuit
het geloof. God heeft immers het leven geschapen en dat zal de mens niet teniet doen. Om het lijden van de
stervende mens te verlichten is -naast de stervensbegeleiding door de pasto(o)r, de dominee, of de imam- het
de arts toegestaan om medicamenten toe te dienen, die het lijden verlichten. Wanneer dit het primaire doel
was en niet het veroorzaken van de dood, dan kan het overlijden van de patiént de arts niet worden
toegerekend.
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Daar waar vanaf de jaren ‘70 het debat over euthanasie in Nederland gaande was, kwam er langzaam maar
zeker met invloeden vanuit met name Groot-Brittannié een beweging van artsen op gang die de palliatieve zorg
ontwikkelde. De palliatieve zorg stelt zich tot doel om de kwaliteit van leven van de patiént met een
levensbedreigende ziekte te optimaliseren. De zorg richt zich niet alleen op lichamelijke klachten, maar kijkt
holistisch naar de gehele mens en biedt dus daarnaast ook hulp op psychisch, sociaal en levensbeschouwelijk
terrein. Binnen de palliatieve zorg werd dan ook de palliatieve sedatie verder ontwikkeld. Met palliatieve
sedatie” wordt bedoeld het bewustzijn van de patiént in de laatste levensfase zo te verlagen dat het lijden
verlicht wordt. Palliatieve sedatie kan op twee manieren toegepast worden, namelijk continu tot het moment
van overlijden of kortdurend en intermitterend.

Thesis MBA-H8 K. Bets Pagina 12



[s er een markt voor de dood?

4. Geschiedenis van Euthanasie in Nederland vanaf de jaren '70

Over euthanasie is onnoemelijk veel geschreven. Er zijn enkele goede overzichtsartikelen" verschenen, waaruit
onderstaand betoog een samenvatting geeft van enkele resultaten en poogt samenhang te schetsen tussen
diverse maatschappelijke trends en ontwikkelingen op medisch maar ook op juridisch gebied.

Euthanasie is zo oud als de mensheid zelf. Voor- en tegenstanders bestrijden elkaar te vuur en te zwaard met
argumenten, maar soms gaat dit veel verder dan dat waarbij tegenstanders elkaar te lijf gaan en zelfs elkaar
doden. Kijk hierbij naar de Pro-Life bewegingen in Amerika waar men abortus-artsen bedreigde en in 2009 de
abortus-arts Tiller vermoord werd. Maar ook de ultra-conservatieve republikeinse presidentskandidaat
Santorum7, die niet gehinderd door enige kennis, anno 2012, beweert dat de helft van alle euthanasiegevallen
in Nederland onvrijwillig toegepast wordt en dat ouderen niet meer naar ziekenhuizen durven te gaan omdat
ze daar als oud en ziek bestempeld worden. Dus zal er wel euthanasie op ze toegepast zal gaan worden.

De geschiedenis van euthanasie in de wereld heeft vele kanten. Bij nomadenvolkeren werden ouderen en
zwakkeren, die niet meer mee konden en zo een gevaar voor het voortbestaan van de groep waren, al
opzettelijk gedood. In het klassieke Sparta werden misvormde, zwakke kinderen op last van de Oudsten
gedood. Ook de Germanen doodden ouderen wanneer deze ‘kinds’ werden. Onder de noemer ‘euthanasie’ zijn
dan ook vreselijke misstanden gepleegd, waar de gruwelijkheden als het Aktion T-4—programma8 van de Nazi’s
in de Tweede Wereldoorlog een recent verschrikkelijk voorbeeld van zijn.

Hippocrates kwam al in de Oudheid tegen deze praktijken uit Sparta in verweer en nam in zijn beroemde
artseneed op dat ‘de arts niemand, ook niet op diens verzoek, enig dodelijk middel zou toedienen of van advies
zou dienen van dien aard’.

Tot de jaren 70 van de vorige eeuw hebben dan ook de meeste artsen zich gehouden aan de eed van
Hippocrates, die in beginsel aangaf dat artsen zich moesten bezig houden met de genezing van zieken. Kortom:
eeuwenlang hebben artsen zich bezig gehouden met ‘het leven’ en niet met stervensbegeleiding van hun
patiénten. Deze rol viel de pastoor, de dominee en anderen toe. Pas nadat de geneeskunde, onder invloed van
de druk van de maatschappij, waar artsen natuurlijk ook onderdeel van zijn, zich met de dood en de
stervensbegeleiding bezig gingen houden, zien we de discussie rond euthanasie in de beroepsvereniging.

In de jaren ‘60 veranderde de maatschappij, ook in Nederland. Het was de tijd van de Flower Power-beweging
aan de ene kant en aan de andere kant de Koude Oorlog en de Vietham-oorlog. De opbouw van de
maatschappij na de Tweede Wereldoorlog was voorspoedig verlopen en doordat de economie groeide
ontstond er meer financiéle draagkracht bij velen. Maatschappelijke stromingen ontstonden, men maakte zich
los van bestaande instituten als de kerk, migratie naar de grote stad trad op, er was sprake van de seksuele
revolutie, e.d.

Mensen begonnen zich meer en meer individueel te ontwikkelen, er ontstond een beweging naar meer
gelijkwaardigheid van man en vrouw, iedereen had recht op ‘geluk’, beweging naar zelfbeschikking en
autonomie voor het individu ofwel de ‘mondigheid van het individu’ ontwikkelde zich. Diverse feministische
emancipatiegolven zijn inmiddels al geweest, maar april 1970 ontstaat ‘de Dolle Mina-beweging’ die
ondermeer betoogde dat vrouwen ‘baas’ moeten zijn in eigen buik ofwel zelf zouden moeten kunnen kiezen of
zij abortus wilden.

7. ) .
Zie uitspraken Santorum via YouTube-channel: http://www.youtube.com/embed/yn-eejMcmuA

8 Zie voor verdere uitleg: http://nl.wikipedia.org/wiki/Aktion T-4

Thesis MBA-H8 K. Bets Pagina 13



[s er een markt voor de dood?

Natuurlijk werd daarvoor ook al door gynaecologen de zogenaamde Abortus Provocatus Lege Artis uitgevoerd
op medische gronden, maar de Dolle Mina beweging gaf de aanzet om te komen tot legalisering in de vorm van
de Abortus-wetgeving in Nederland.

Parallel aan de discussie rond abortuswetgeving verandert de discussie rond euthanasie’. Weyers beschrijft in
haar proefschrift dat in 1969 een cruciale omslag plaatsvindt in het denken rond euthanasie. Werden voorheen
alle soorten betekenissen van euthanasie op één hoop geschoven, van het staken van behandeling tot eerder
overlijden als bijwerking van pijnbestrijding naar actief levensbeéindigend handelen, eind jaren 60 zijn ethici,
medici en juristen het er over eens dat alleen de laatste betekenis, i.c. actief levensbeéindigend handelen door
een arts de definitie van euthanasie zou moeten zijn. Het is in deze tijd echter nog wel de barmhartigheid van
de arts bij het lijden van zijn patiént dan zelfbeschikking van de patiént die leidend is in de beslissing om over te
gaan tot euthanasie.

In de jaren 70 gaat dit zelfbeschikkingsrecht een steeds grotere rol spelen in de discussie. De Nederlandse
Vereniging voor Vrijwillige Euthanasie (NVVE), inmiddels de Vereniging voor Vrijwillig Levenseinde genoemd,
en de Stichting Vrijwillige Euthanasie (SVE) werden in 1973 opgericht. Doelstelling van beide organen was de
sociale aanvaarding en daarmee de legalisering van vrijwillige euthanasie. In 1985 zag de SVE zijn taak als
gesprekscentrum voltooid en hief zichzelf op. Aanleiding tot de oprichting van de NVVE was een rechtszaak in
Leeuwarden rond een euthanasie door een huisarts.

De beide genoemde belangenorganisaties brachten het thema euthanasie verder binnen de maatschappelijke
discussie naar voren, waarbij zij de voorstanders van de zelfgekozen dood vertegenwoordigden. Ook zien we
tegenbewegingen ontstaan, met name vanuit godsdienstige achtergrond, waarbij zowel vanuit de Bijbel en
vanuit een juridisch kader argumenten gebruikt worden om de keuze voor euthanasie te veroordelen.

De overheid kiest onder druk van de Tweede Kamer om de discussie van ethici, medici en juristen rond wel of
niet handelen van medici te laten onderzoeken. Tijdens de behandeling van de begroting, sic!, van het
Ministerie van Sociale Zaken en Volksgezondheid wordt door Tilanus (CHU) gevraagd om een studiecommissie
naar het vraagstuk van de medische macht en ethiek. Na adviesaanvraag bij de Gezondheidsraad wordt de
Commissie De Vreeze ingesteld, die zich bezig houdt met een advies rond euthanasie.

Binnen het medisch discours wordt volop gediscussieerd. Ook hier vindt men voor- en tegenstanders. Men is
van mening dat patiénten niet ondraaglijk mogen lijden. Echter het wordt duidelijk dat de exceptie regeling -
vrij vertaald: ‘schuldig aan dood van een patiént maar vanuit ‘conflict van plichten’ als arts niet strafbaar’- te
weinig wettelijke grond geeft om euthanasie uit te voeren bij patiénten. Dit schept angst onder artsen,
waardoor het risico groot is dat euthanasie niet gemeld wordt en dit heimelijk gebeurt. Definities van
euthanasie worden aangescherpt, maar termen als ‘passieve euthanasie’, ‘actieve euthanasie’, ‘directe en
indirecte euthanasie’, ’ verlichten van lijden door pijnbestrijding’ verschijnen in de discussie en maken het
debat eerder onduidelijk dan dat het helderheid geeft.

Het voert te ver om in dit betoog uitgebreid allerlei adviezen van diverse commissies vanuit de
Gezondheidsraad, uitspraken van de Hoge Raad, reacties en standpunten van de KNMG, KNMP, NVVE, SVE,
pro-life bewegingen als Nederlandse Artsenverbond, Nederlandse Patiénten Vereniging en het
juristenvereniging Pro Vita in de loop van de tijd betreffende euthanasie te beschrijven. Nogmaals dat wordt
zeer uitgebreid, nauwkeurig en lezenswaardig beschreven in de dissertatie van Weyers (2002).

Uiteindelijk na een ‘politiek van afhouden’ wordt begin jaren 90 middels een Algemene Maatregel van Bestuur
een meldingsplicht voor artsen bij het toepassen van euthanasie bij het Openbaar Ministerie ingevoerd. Hierin
zijn ook richtlijnen rond de uitvoering met zorgvuldigheidseisen opgenomen. Ondanks tegenwerpingen van
diverse voorstanders van euthanasie blijft hulp bij zelfdoding in principe strafbaar.
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Eind 1996 start de KNMG met een project SCEA (Steun en Consultatie bij Euthanasie in Amsterdam) voor artsen
die met levenseindevragen van hun patiénten geconfronteerd worden. Dit steunpunt heeft tot doel om de
kwaliteit van medisch handelen te verbeteren, helpt artsen met advies en biedt overleg met collegae die
deskundig zijn. Minister Sorgdrager (D66) van Justitie gebruikt dit initiatief in debatten in de Tweede Kamer om
haar standpunt —en dat van haar politieke partij- dat het strafrechtelijke karakter meer naar de achtergrond
dient te verdwijnen bij euthanasie, kracht bij te zetten. De Minister van VWS, mevrouw Borst, niet toevallig ook
van D66, komt uiteindelijk met een wetsvoorstel, dat leidt naar de Wet Toetsing Levensbeéindiging op verzoek
en hulp bij zelfdoding, kortweg de Euthanasiewet genoemd, in Nederland. Na met steun van PvdA, D66 en VVD
te zijn aangenomen in april 2001, treedt de wet een jaar later op 1 april 2002 in werking.

Hoewel anno 2002 de euthanasiewet in Nederland is ingevoerd, is in de jaren daarvoor wel degelijk hulp bij
zelfdoding geleverd of ingegaan op verzoeken tot euthanasie. In veel van deze gevallen werd geen melding
gedaan en werden verklaringen van natuurlijk overlijden ingevuld. Ook was deskundigheid van uitvoerend
artsen rond euthanasie duidelijk minder dan anno 2012. Vaak werden morfine-preparaten en benzodiazepines
gebruikt, wat tegenwoordig een kunstfout zou zijn. In de huidige concept KNMG-Richtlijn Uitvoering Euthanasie
en Hulp bij zelfdoding"i, samen opgesteld met het KNMPQ, wordt uitgelegd welke manier lege artis is.

[

J. BUSSEMAKER
(STAATSSECRETARIS VWS,
MEI2007: STIJGING MELDINGEN
NAAR 80%, AANTAL GEVALLEN
GEDAALD VAN 3500 (IN 2001)
NAAR 2325 (IN 2005). REDEN IS,
NAAST DALING STERFTECUFERS,
OOK HET HOGE PEIL VAN DE

PALLIATIEVE ZORG IN NEDERLAND]

° KNMP= Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter bevordering der Pharmacie is de beroeps- en branchevereniging voor apothekers
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5. Wet Toetsing Levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding (WTL) ofwel de
Euthanasiewet

Op 12 april 2001 verschijnt zoals gezegd de Euthanasiewet, namens de minster van Justitie, de heer Korthals
Altes (VVD) en de minister van VWS, mevrouw Borst-Eilers (D66). Opvallend is dat de Euthanasiewet onder het
ministerie van Justitie valt. Dit wordt als volgt in de wet WTL omschreven: ‘Het wordt wenselijk geacht dat er in
het Wetboek van Strafrecht een strafuitsluitingsgrond moet worden opgenomen voor de arts die met
inachtneming van wettelijk vast te leggen zorgvuldigheidseisen levensbeéindiging op verzoek toepast of hulp
bij zelfdoding verleent. Daarom moet er in een wet een meldings- en toetsingsprocedure worden vastgesteld.’

Wat wordt hiermee gezegd en wat blijkt verder uit de jurisprudentie?

De eerste pijler van de wet is dat hulp bij zelfdoding en levenbeéindiging op verzoek strafbaar blijven in
Nederland. Daar is echter één uitzondering op, dat is namelijk de uitvoering door de arts, die zich houdt aan de
zorgvuldigheidseisen van de euthanasiewet (de tweede pijler) en daarvan melding doet bij de gemeentelijk
lijkschouwer. Feitelijk is de WTL dan ook geen wet voor de patiént, waar ‘het recht op zelfdoding of euthanasie’
in geregeld wordt, maar een wet die levensbeéindigend handelen door een arts mogelijk maakt zonder
strafbaar te zijn. Het wetboek van Strafrecht is door het inwerking treden van de WTL aangepast en de
artikelen 293 en 294 luiden als volgt.

Artikel 293 Wetboek van Strafrecht

1. Hij die opzettelijk het leven van een ander op diens uitdrukkelijk en ernstig verlangen beéindigt, wordt
gestraft met een gevangenisstraf van ten hoogste twaalf jaren of geldboete van de vijfde categorie (=
maximaal € 45.000,-).

2. Hetin het eerste lid bedoelde feit is niet strafbaar, indien het is begaan door een arts die daarbij
voldoet aan de zorgvuldigheidseisen, bedoeld in artikel 2 van de Wet toetsing levensbeéindiging op
verzoek en hulp bij zelfdoding en hiervan mededeling doet aan de gemeentelijke lijkschouwer
overeenkomstig artikel 7, tweede lid, van de Wet op de lijkbezorging.

Artikel 294 Wetboek van Strafrecht

1. Hij die opzettelijk een ander tot zelfdoding aanzet, wordt, indien de zelfdoding volgt, gestraft met een
gevangenisstraf van ten hoogste drie jaren of geldboete van de vierde categorie (= maximaal €
11.250,-).

2. Hij die opzettelijk een ander bij zelfdoding behulpzaam is of hem de middelen daartoe verschaft,
wordt, indien de zelfdoding volgt, gestraft met een gevangenisstraf van ten hoogste drie jaren of
geldboete van de vierde categorie.

Artikel 293, tweede lid, is van overeenkomstige toepassing.

De zorgvuldigheidseisen van de WTL worden verder uitgewerkt in de zes onderstaande punten.
i De arts moet overtuigd zijn van de vrijwilligheid van de wens en het feit dat dit weloverwogen gedaan

wordt door de patiént.

ii. De arts moet de overtuiging gekregen hebben dat er sprake is van uitzichtloos en ondraaglijk lijden van
de patiént.

iii. De patiént is door de arts voorgelicht over de situatie waar deze zich in bevindt en wat de
vooruitzichten zijn.

iv. De arts moet met de patiént overtuigd geraakt dat er geen enkel alternatief is voor de situatie waar de
patiént zich in bevindt.
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V. Er is ten minste overleg gevoerd met één andere, onafhankelijke arts, die de patiént heeft gezien en
schriftelijk zijn oordeel heeft gegeven over de zorgvuldigheidseisen

Vi. En, de levensbeéindiging op verzoek of hulp bij zelfdoding is medisch zorgvuldig uitgevoerd door de
arts.

Verder wordt er gezegd dat de arts ook gevolg kan geven aan het verzoek om levensbeéindiging bij iemand van
zestien jaar of ouder, die niet meer in staat is om zijn wil te uiten, maar voordien in staat moet worden geacht

om zijn belangen adequaat te kunnen behartigen, en een schriftelijke verklaring heeft afgelegd met daarin een
verzoek tot levensbeéindiging.

Conform andere wetgeving wordt ook de positie van jongeren geregeld. Daar waar voor de zestien- tot en met
achttienjarige minderjarige patiént de ouders of voogd moeten worden betrokken in de besluitvorming, geldt
voor de leeftijdsgroep 12-16 jaar dat de ouders of voogd moeten kunnen instemmen met het besluit van de
minderjarige patiént die zijn leven wil beéindigen middels euthanasie en/of hulp bij zelfdoding. Natuurlijk moet
de minderjarige patiént wel in staat zijn om zijn beslissing goed af te wegen en de consequenties hiervan te
kunnen overzien.

De laatste en derde pijler van de wet is het instellen van regionale commissies, die alle meldingen van
euthanasie en hulp bij zelfdoding moeten toetsen op de zorgvuldigheidseisen. Deze commissie hoort volgens
de wet maximaal zes weken na ontvangst van het schriftelijk verslag van de euthanasie een gemotiveerd
oordeel te geven over de zorgvuldigheid van handelen van de arts. Dit kan eenmalig verlengd worden met zes
weken. De commissies bestaan uit een drie leden, waarvan de voorzitter (en secretaris) jurist is. Verder moet er
een ethicus en medicus in de commissie plaatsnemen.

De commissieleden worden door de Minister van Justitie benoemd en dit gebeurt voor een periode van zes
jaar. Dit kan eenmalig verlengd worden voor opnieuw een periode van zes jaar.

Anno 2012 is er een groot probleem rond de afhandeling van de meldingen door de vijf regionale
toetsingscommissies, waardoor de wettelijke maximale termijn van drie maanden niet gehaald wordt. Zoals in
het jaarverslag 2010" beschreven, is de tijd tot afhandeling van de melding onaanvaardbaar lang geworden,
die overigens structureel lijkt te zijn geworden. Oorzaken liggen in de substantiéle toename van het aantal
meldingen, die enkele jaren achtereen al verder groeien, en de personele capaciteitsproblemen op de
secretariaten en binnen de commissies. Momenteel wordt gewerkt om het aantal commissies te verdubbelen,

om de structurele achterstand in te gaan halen.

Wanneer de commissie vragen heeft over het handelen van de arts dan kan mondeling en/of schriftelijk
hierover uitsluitsel gevraagd worden bij de uitvoerend arts, maar ook bij de consulent, de gemeentelijk
lijkschouwer of andere hulpverleners. Wordt geconcludeerd dat er sprake is van onzorgvuldig handelen dan
wordt melding gedaan bij de Officier van Justitie, die tot vervolging kan overgaan.

Vanuit deze drie pijlers in de euthanasiewet valt de conclusie te trekken dat de wetgever euthanasie alleen
maar binnen het medisch domein toestaat. De arts is de enige die, mits hij zich aan de zorgvuldigheidseisen
houdt, op het verzoek van een patiént om levensbeéindiging mag ingaan en euthanasie mag toepassen.
Hoewel niet expliciet benoemd lijkt het dan ook te gaan over lijden wat medisch gedefinieerd wordt. Het
verzoek van de patiént moet worden getoetst door een onafhankelijk arts op de zorgvuldigheidscriteria en het
uiteindelijk handelen van de arts wordt door een derde partij, de onafhankelijke regionale toetsingscommissie
bekeken.

In 2007 is de wet geévalueerd. Mevrouw Bussemaker, staatssecretaris VWS, reageerde met een toespraak (10
mei 2007) op de ontvangst van de evaluatie™. Verder lichtte zij (november 2007) door middel van een brief*
aan de Tweede Kamer het kabinetsstandpunt toe. In het kort stelt zij dat de wet niet substantieel veranderd

hoefde te worden gezien de uitkomsten en de resultaten.
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De wet voldoet in de ogen van de wetgever aan de doelstellingen die eraan gesteld waren. Er blijkt ook geen
sprake van een enorme toename aan sterfte doordat euthanasie mogelijk geworden is. Een aantal politieke
partijen als de VVD en D66 waren van mening dat de wet wel degelijk aanpassingen zou moeten ondergaan.
Men spreekt hierbij met name over de groep chronisch psychiatrische patiénten en mensen die lijden aan een
vorm van dementie.

Intermezzo 1.

In de praktijk blijkt dat hulp bij zelfdoding, mits gemeld, ook gebeurt door niet-artsen. Zo werd in mei 2009

de heer G. Schellekens en de Stichting Vrijwillig Leven (SVL)l veroordeeld door de rechtbank in Almelo tot een

gevangenisstraf van 10 maanden, waarvan acht voorwaardelijk, en een geldboete voorde SVL van €25.000,=
(waarvan €20.000,= voorwaardelijk). Hij had een 80-jarige vrouw met de ziekte van Parkinson een
euthanaticumdrank gegeven, waarna zij stierf.

In hoger beroep, wat diende in februari 2012 bij het gerechtshof in Arnhem, werden de straffen tegen
Schellekens en de SVL geheel voorwaardelijk. Het hof oordeelde dat de feiten bewezen waren en dat
argumenten van de verdediging als beroep op noodtoestand (de behandelend verpleeghuisarts wilde geen
euthanasie toepassen) en op het gelijkheidsbeginsel (rol en positie van Schellekens dezelfde als van de drie
kinderen) geen standhielden. Bijzonder is dat de rechters komen tot een voorwaardelijke straf omdat ze niet
twijfelden dat Schellekens overtuigd was dat hij moreel juist handelde. Ook speelde zijn gezondheidstoestand
(hartinfarct, herseninfarct) hierbij een rol.

Uit deze juridische casus blijkt opnieuw het standpunt van de wetgever, namelijk dat een arts de enige is die
op een verzoek tot levenbeéindiging mag ingaan en hieraan mag voldoen.
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6. Nederland en euthanasie; enkele relevante data

Hoewel het standpunt van de wetgever, geformuleerd in de wet Toetsing Levensbeéindiging op verzoek en
hulp bij zelfdoding, duidelijk is, is het van belang te weten hoe de Nederlandse bevolking over euthanasie
denkt. In november 2011 komt het Sociaal Cultureel Planbureau met de publicatie De sociale staat van
Nederland 2011". Het wordt hierin duidelijk dat de steun voor euthanasie in Nederland groot is. De grootste
stijging in de groep ‘voorstemmers’ is tussen de jaren 2002 en 2006. Het percentage voorstemmers
betreffende euthanasie onder de Nederlandse bevolking ligt in 2010 op zo’n 90 tot 95 %. Dit bleek uit het in
juni 2011 verschenen KOPPEL-onderzoek®. Hierin werd onderzoek gedaan naar de kennis en opvattingen van
de bevolking en professionals naar medische besluitvorming en behandeling rond het levenseinde. Er werden
793 artsen geinterviewd, die geselecteerd werden uit huisartsen, specialisten ouderengeneeskunde en overige
medisch specialisten (neurologen, cardiologen, internisten, chirurgen en longartsen). Deze groepen artsen zijn
bij 90% van de euthanasiegevallen betrokken. Verder werden 511 verpleegkundigen en verzorgenden
betrokken bij het onderzoek en 475 burgers.

Samenvattend kwam men tot de volgende conclusies. De kennis onder burgers over euthanasie, hulp bij
zelfdoding en euthanasiewet is matig, terwijl deze bij professionals goed is. Over palliatieve sedatie wisten
burgers duidelijk veel minder dan professionals. Artsen menen vaak dat lichamelijke symptomen noodzakelijk
zijn voor het criterium ‘ondraaglijk lijden’, hoewel dit niet terecht is. Dit criterium is ook het lastigst te
beoordelen voor professionals, zo geeft men aan. Professionals zijn niet goed op de hoogte dat hulp bij
zelfdoding op grond van lijden door regieverlies bij b.v. kanker zonder lichamelijke klachten, dementie,
chronische depressie ook is toegestaan.

Bijna 63% van de ondervraagde artsen had wel eens euthanasie uitgevoerd en 28% achtte dit denkbaar.
Kortom ruim 90% van de artsen staat achter het principe van euthanasie, maar slechts 28% van alle artsen
vindt dat jedereen recht heeft op euthanasie of hulp bij zelfdoding. Slechts zeven procent van alle artsen is
principieel tegenstander! Artsen menen dus dat er genuanceerd gekeken moet worden naar de vraag van de
patiént met een verzoek tot levensbeéindiging en vragen rond hulp bij zelfdoding. Eén opvallende bevinding —
ook voor de discussie in deze thesis- was dat 79% van de ondervraagde artsen van mening was dat een collega,
die principieel tegenstander is, de patiént verplicht hoort te verwijzen.

Er blijkt uit het KOPPEL-onderzoek dat zo’n derde van de ondervraagde burgers steun geeft aan een volledig
autonoom ondersteund systeem, zoals in het burgerinitiatief Uit Vrije Wil met de ‘delaatstewilpil’ voorstelt. De
steun voor dit initiatief is bij artsen duidelijk minder.

Intermezzo 2

FEITEN EN CIJFERS

In februari 2010 hield de NVVE een enquéte over voltooid leven onder 218 Nederlandse verzorgingshuizen.
Uit dit onderzoek blijkt dat in 55 procent van de verzorgingshuizen een of meerdere bewoners in de
afgelopen drie jaar kenbaar hebben gemaakt dat zij hun leven voltooid achten (in totaal 1257 mensen). In

22 procent van deze verzorgingshuizen vonden in de genoemde periode zelfdodingen of pogingen tot

zelfdoding plaats. Daarvan vermoedden de respondenten dat in 60 procent van deze gevallen een voltooid
leven de reden voor de (poging tot) zelfdoding was. In totaal werden 156 verzoeken om hulp bij zelfdoding
gedaan, 12 procent vroeg dus steun of hulp bij levensbeéindiging.

Ook de NVVE heeft onderzoek hier naar gedaan, middels een enquéte in februari 2010. Hieruit komt naar
voren dat rond het vraagstuk ‘Voltooid Leven’ 85% van de bevolking zich kan voorstellen dat oude mensen
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zonder levensbedreigende ziekte hun leven voltooid vinden. Bijna 70% vindt dan ook dat deze mensen
medische hulp zouden moeten kunnen krijgen bij het beéindigen van hun leven™. Ook zouden niet-medici,
maar wel door de overheid gecertificeerde en speciaal hiervoor opgeleide hulpverleners, hulp bij zelfdoding of
euthanasie moeten kunnen uitvoeren bij deze groep, zo vindt 53% van de ondervraagden. Slechts 21% van de

ondervraagden vindt dat ouderen die ‘klaar zijn met het leven’ nooit een eind aan hun leven mogen maken.

Uit het jaarverslag 2010 van de Regionale Toetsingscommissies Euthanasie blijkt dat er vanaf 2006 jaarlijks een
stijging geweest is van het aantal meldingen. Waren er in 2006 1923 meldingen van euthanasie/hulp bij
zelfdoding of beiden, in 2010 was dit aantal 3136 gevallen. In vijf jaar dus een stijging van 63%! In 2010 werden
bijna 90% van de meldingen door de huisarts gedaan, gevolgd door zo’n 6% medisch specialisten en 3,7%
specialisten ouderengeneeskunde. In negen gevallen werd de euthanasie verricht door een arts in opleiding tot
medisch specialist. Van de 3136 meldingen bij de RTE’s was in 2548 gevallen de medische grondslag ‘kanker’.

De levensbeéindiging vond in 2499 gevallen thuis plaats en voor de overige gevallen vrijwel gelijkelijk verdeeld
over algemeen ziekenhuis, verpleeghuis of verzorgingshuis. Ook was er aandeel voor de hospices of zelfs bij
familie thuis. Ruim 25% van de meldingen kwam uit de regio Overijssel, Gelderland, Utrecht en Flevoland. Maar
de meeste meldingen, zo’n 26%, kwamen uit de regio Noord-Holland. De minste meldingen kwamen uit de
Noordelijke regio (Groningen, Friesland, Drenthe) met 327 gevallen (10%).

De gemiddelde tijd tussen ontvangst van de melding en de verzending van het oordeel van de commissies was
63 dagen, maar ook dit wisselt per regio. Inmiddels was in 2011 de termijn opgelopen naar een half jaar.
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7. Standpunt KNMG

De Koninklijke Nederlandse Maatschappij ter bevordering van de Geneeskunst is de artsenfederatie in
Nederland. De KNMG vertegenwoordigt zeven artsenberoepsorganisaties (LAD, OMS, KAMG, NVAB, NVVG, LHV
en Verenso™) en behartigt op deze manier de belangen van zo’n 53.000 artsen en medisch studenten. Zij zegt
over zichzelf dat zij de enige organisatie is die ‘van artsen en voor artsen is’ en namens alle artsen kan spreken
in Nederland. Overigens telde Nederland op 1 januari 2010 zo’n 59.000 geregistreerde artsen.

De missie van de KNMG is het bevorderen van de kwaliteit, transparantie, veiligheid en toetsbaarheid van het
medisch handelen en wil de vertrouwensrelatie tussen de
geneeskunde en de samenleving versterken, zowel op
individueel als collectief niveau. Als federatie houdt de
KNMG zich bezig —naast opleiding & registratie, mediazaken-
met beleidsontwikkeling en advisering op onderwerpen en
thema’s die de verschillende beroepsverenigingen
overstijgen en voor alle artsen van belang zijn. Voorbeeld
hiervan is ook het thema euthanasie, wat onderwerp is van
deze thesis.

j 2 3

De KNMG heeft telkens positie ingenomen in de discussie
over euthanasie gedurende de afgelopen decennia. Het
MINISTER VWS EDITH huidige standpunt is verwoord in de notitie ‘De rol van de

SCHIPPERS IN TROUW, arts bij het zelfgekozen levenseinde”" (juni 2011). Daarnaast
13-11-2011:

“Een verwijsplicht schiet z'n

zijn er diverse richtlijnen verschenen, o.a. de KNMG-richtlijn

Palliatieve Sedatie en de KNMG-richtlijn Euthanasie bij een
doel voorbij, meent ze, Een

. verlaagd bewustzijn. Naast beleidsadvisering rondom
verwijsplicht suggereert ook

dat er'een recht apleuthanasie vraagstukken over het levenseinde, houdt de KNMG zich
bestaat en daarvan is geen sinds 1997 ook bezig met het SCEN-programma. Hierover in
Deel B van deze thesis meer.

sprake”] '
De KNMG heeft in 2003 de commissie Dijkhuis™"

geinstalleerd, na het arrest van de Hoge Raad over de casus

Brongersma, oud-senator van de PvdA. Hij had euthanasie gekregen van zijn huisarts, waarbij er geen duidelijk
medisch classificeerbaar somatisch of psychisch lijden aanwijsbaar was. Brongersma leed —zo werd gesteld- aan
het leven. De commissie kwam na één jaar met haar rapport en gaf aan dat er vier mogelijke
benaderingswijzen zouden kunnen zijn voor de arts die geconfronteerd wordt met een verzoek van een patiént
om levensbeéindiging.

Deze vier verschillende benaderingswijzen waren de volgende:

i een strakke begrenzing van het medisch professioneel domein van de arts

ii.. een ruimer, maar niet onbegrensd, medisch-professioneel domein voor de arts;
iii. een domein dat gedeeld wordt door meerdere professionele hulpverleners;
iv. hulp bij zelfdoding hoort buiten de professionele sfeer.

Deze gezichtspunten zijn belangrijk omdat dit ook de verschillende zienswijzen van de voorstanders van
euthanasie en hulp bij zelfdoding typeert. De commissie Dijkhuis concludeerde dat er anno 2003 onvoldoende
draagvlak was onder artsen en de algemene bevolking voor één van de vier verschillende visies. Wel gaf de

10

Landelijke vereniging van Artsen in Dienstverband, Orde van Medisch Specialisten, Koepel Artsen Maatschappij en Gezondheid,
Nederlandse Vereniging voor Arbeid- en Bedrijfsgeneeskunde, Nederlandse Vereniging voor Verzekeringsgeneeskunde, Landelijke
Huisartsen Vereniging, Vereniging van Specialisten in Ouderengeneeskunde
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commissie zelf aan een voorkeur uit te spreken over visie 2., namelijk een ruimer, maar niet onbegrensd,
medisch-professioneel domein voor de arts. Men oordeelde namelijk dat ‘lijden’ niet tot nauwelijks juridisch
kon worden beschreven en/of ingekaderd. Het zou een complexe zaak zijn, waarbij de deskundigheid aanwezig
is bij de arts, maar wel verder uitgebouwd zou kunnen worden, omdat de mate van ‘lijden’ door een patiént
niet afhankelijk is van de oorzaak van het lijden. Men meende ook dat de toenmalige bandbreedte van
opvattingen die artsen hanteren en ook de invulling van hun taakgebied gerespecteerd dient te worden. Verder
zag de commissie dat de vraag naar euthanasie eerder zou toenemen dan afnemen. Na het verschijnen van het
rapport, stelde de KNMG voor nader onderzoek te doen onder artsen en burgers. Echter door dat de politiek
anno 2003 niet wenste dat de WTL werd aangepast of vervangen, is dit onderzoek nooit gedaan.

Nadat de discussie in 2010 oplaaide naar aanleiding van het Burgerinitiatief Uit Vrije Wil, die het standpunt van
‘voltooid leven/lijden aan het leven’ innamenll, heeft de KNMG besloten haar standpunt rond euthanasie te
willen actualiseren. Dit deed zij door een concepttekst op te stellen op basis van bijeenkomsten van twee
expert-groepen. Verder werd deze tekst voor opinievorming voorgelegd aan het Bestuurlijk Beraad en de
Algemene Vergadering van de KNMG, maar ook werd dit standpunt via een ledenpanel, via internet en via
discussiegroepen in enkele ledendistricten onder de aandacht gebracht en werd verzocht om commentaar.

Samengevat zegt de KNMG dat de euthanasiewet leidend is, dat wil zeggen levensbeéindigend handelen of
hulp bij zelfdoding is strafbaar, behalve in uitzonderlijke gevallen waarbij voldaan wordt aan alle
zorgvuldigheidseisen en deze verricht wordt door een arts. Alleen wanneer er sprake is van enig ‘medische
grondslag’ aan de basis van het lijden, kan de arts ingaan op het verzoek tot levensbeéindiging en alleen dan
past het in de euthanasiewet. Ook meent de KNMG dat de WTL breder interpreteerbaar is dan anno 2011 door
artsen gedacht wordt.

De arts dient zijn werk uit te voeren volgens de reguliere professionele standaard, waarbij er geen juridische
verwijsplicht is, maar een dringend beroep gedaan wordt op morele en professionele verantwoordelijkheid om
door te verwijzen naar een collega, die wel tot euthanasie of hulp bij zelfdoding bereid is. Wanneer niet aan
alle zorgvuldigheidseisen om in te gaan op het verzoek tot levensbeéindiging voldaan wordt, kan de patiént
besluiten om andere mogelijkheden te onderzoeken om zichzelf te doden. De arts dient op basis van goed
hulpverlenerschap hierbij informatie te verstrekken, gesprekken hierover te voeren en de patiént met
palliatieve zorg te ondersteunen, wanneer deze besluit te stoppen met eten en drinken.

De KNMG doet in zijn notitie meer aanbevelingen. Zo raadt het alle artsen aan om tijdig in gesprek te gaan met
hun patiént over de wensen en verwachtingen bij een naderend overlijden. Vervolgens om bij een verzoek tot
levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding tijdig contact te zoeken met de SCEN-arts voor het verkrijgen van
steun, juist bij dilemma’s, of onzekerheden ten aanzien van ervaring, houding en eigen standpunt. Vooraf lijkt
het een logische zaak om eerst in de eigen omgeving te overleggen met collegae of zo nodig andere
deskundigen (op de feitelijke probleemgebieden) te raadplegen, zoals consultatieteams palliatieve zorg. Ook
het inschakelen van de SCEN-arts wanneer er twijfel bij de behandelend arts bestaat over de ondraaglijkheid
van het lijden wordt benadrukt. De SCEN-arts is in staat om op systematische wijze het lijden in kaart te
brengen. Hierbij steunt de SCEN-arts de behandelend arts en is er geen sprake van consultatie omdat er slechts
onderzoek gedaan wordt naar deelaspecten van de zorgvuldigheidseisen. Het moet echter voor iedereen —
steunvrager, patiént en SCEN-arts duidelijk zijn; of consultatie of steun! In de praktijk gebeurt dit eigenlijk
nooit.

Ook roept de KNMG de overheid op nader wetenschappelijk onderzoek te doen onder artsen en patiénten om
de aard en omvang van de gehele problematiek in kaart te brengen, met inbegrip waarbij het lijden niet
uitsluitend stoelt op een medische grondslag.

! Zie hoofdstuk 8.d.
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De KNMG wil naar aanleiding van de discussies en het verschijnen van de notitie vervolgstappen nemen. Zo wil
zij samen met organisaties van andere ter zake deskundige beroepsbeoefenaren een consultatieprotocol
ontwikkelen waarbij er meer nadruk ligt op existentieel of psychosociaal lijden van de patiént. Zij wil verder
nascholing voor SCEN-artsen ontwikkelen, zodat dezen nog beter in staat zijn om de verschillende dimensies
van lijden te inventariseren, expliciteren en beargumenteren. Aangezien er geconstateerd wordt door de
KNMG dat artsen onvoldoende bekend zijn met de begeleiding van patiénten die willen stoppen met eten en
drinken, wordt er samen met relevante beroepsorganisaties een richtlijn hiervoor ontwikkeld.

In het gesprek met E.H.J. van Wijlick, projectleider SCEN en beleidsmedewerker KNMG en R. Sanders,
Coordinator SCEN, werd bovenstaand KNMG-standpunt doorgenomen. Per pijler van de wet werd het
standpunt van de KNMG erbij genomen en een aantal belangrijke zaken hierbij benoemd. Als eerste geven zij
aan dat het verzoek voor levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding geen recht is van de patiént, dat een arts
deze zou mogen weigeren op moreel-ethische gronden of vanwege het feit dat er niet voldaan is aan de
wettelijke criteria. Zij noemen euthanasie of hulp bij zelfdoding een ‘bijzondere’ medische handeling, waarover
op maatschappelijke criteria verantwoording verschuldigd is.

Over de tweede pijler meent men dat de zorgvuldigheidseisen juist zijn. Er is in de notitie ‘De rol van de arts bij
het zelfgekozen levenseinde’ casuistiek opgenomen waar er een vergelijking gemaakt is tussen
voorbeeldcasuistiek geschetst door het Burgerinitiatief Uit Vrije Wil en uitspraken door de regionale
toetsingscommissies, waarbij daadwerkelijk euthanasie is toegepast. Hieruit blijkt dat er wel degelijk
mogelijkheden zijn om euthanasie toe te passen binnen de huidige euthanasiewetgeving en dat nieuwe
wetgeving, voorgesteld door Uit Vrije Wil niet noodzakelijk is vanuit deze optiek. Er moet dan ook meer
voorlichting aan artsen, maar ook daarbuiten, gegeven worden over de bredere toepassing van de
euthanasiewet. Verder vindt men het (terecht) een groot succes, dat sinds de start met SCEA in 1997, vrijwel
alle meldingen van euthanasie vooraf getoetst zijn door de SCEN-arts. Met name de onafhankelijkheid van deze
SCEN-arts is belangrijk en wordt als een belangrijke voorwaarde gezien binnen het proces van steun en
consultatie aan de collega-arts.

Over de laatste en derde pijler van de wet Toetsing Levensbeéindiging op verzoek of hulp bij zelfdoding, de
regionale toetsingscommissies, was men van mening dat de termijn waarop deze uitspraak doen
onaanvaardbaar lang geworden is. Zoals eerder aangegeven is euthanasie of hulp bij zelfdoding ook voor de
arts een ingrijpende handeling en als deze zeer lang moet wachten op de toetsing van zijn of haar handelen,
dan houdt dit artsen onnodig lang in onzekerheid.

Ook werd ingegaan op de komst van de Levenseindekliniek en de zes mobiele teams, een initiatief van de
NVVE. Men was voorzichtig in hun uitlatingen hierover, maar later verscheen het KNMG standpunt™ hierover.
De KNMG is van mening dat het een onwenselijke ontwikkeling lijkt, die in de ogen van de
artsenberoepsvereniging weinig meerwaarde biedt. De KNMG is van mening dat de vraag om euthanasie in de
reguliere arts-patiént relatie thuishoort. Om een goed oordeel te kunnen hebben over de vrijwilligheid, de
weloverwogenheid van het verzoek en een goed beeld te kunnen hebben over de ondraaglijkheid en
uitzichtloosheid van het lijden is een langerdurende behandelrelatie noodzakelijk. Men is van mening dat het
gevaar bestaat de (medewerkers bij de) Levenseindekliniek door alleen de focus te richten op
levensbeéindiging lijden aan een tunnelvisie, waarbij de dood de enige uitkomst is.

Om artsen te informeren over hoe te handelen in geval dat een patiént een euthanasieverzoek voorlegt aan de
Levenseindekliniek is er op 12 maart 2012 een KNMG-advies™ verschenen. Samengevat worden vijf punten
aangegeven als schriftelijke dossieraantekeningen maken over het verzoek van de patiént(1), indien de patiént
erom vraagt kopie van het dossier over te dragen aan de arts van de Levenseindekliniek(2), zorg blijven leveren
aan de patiént die op grond van de zorgvraag passend is(3), gesprek aangaan met de arts van de
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Levenseindekliniek en/of SCEN-arts, informatie verstrekken waarom (nog) niet is ingegaan op het

euthanasieverzoek en dit schriftelijk vastleggen (4) en ook de artsen van de Levenseindekliniek kunnen SCEN-
artsen raadplegen, SCEN-artsen worden geacht in te gaan op het verzoek tot consultatie (5).
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8. Standpunt Right-to-die organisaties

Er zijn sinds de jaren '70 diverse zogenaamde Right-to-die organisaties in Nederland ontstaan, die ook over de
gehele wereld hun zusterverenigingen kennen. De meest bekende organisaties in Nederland zijn de
Nederlandse vereniging voor het Vrijwillig levenseinde (NVVE) en Stichting De Einder. Verschillen in visie
bestaan uit levensbeschouwing, visie rondom zelfbeschikking, autonomie, ‘patiént met medisch lijden’ versus
‘medemens met lijden aan het leven’, ‘harde lijn, meer militante standpunten’ versus ‘dialoog met andere
partijen’, verschillende meningen over methoden voor auto-euthanasie, etcetara. In de interviews met enkele
vertegenwoordigers van de organisaties, waaronder Aycke O.A. Smook, medisch adviseur/bestuurslid St De
Einder, bestuurslid ERGO (Euthanasia Research & Guidance Organization) en voormalig oncologisch chirurg, en
mevrouw Petra M. de Jong, directeur NVVE, wordt niet geheel duidelijk waarom er zo veel verschillende
partijen voorstanders van euthanasie zijn. Hieronder volgt een kleine beschouwing van een viertal
voorstanders, die binnen het landelijke debat rond euthanasie de meeste aandacht krijgen, waarbij wel
getracht wordt de verschillen in visie, uitgangspunten of andere zaken te vinden.

a. Nederlandse Vereniging voor een Vrijwillig Levenseinde ( NVVE)

Op haar website geeft de NVVE een beschrijving van wie zij is, wat zij doet en welk doel zij nastreeft. Hiervan
een samenvatting. De NVVE is een vereniging met meer dan 133.000 leden. Naast 20 medewerkers heeft zij
verspreid over het land 150 vrijwilligers. De NVVE geeft voorlichting en informatie over euthanasie en hulp bij
zelfdoding, verstrekt wilsverklaringen, houdt onderzoek en ondersteunt en faciliteert initiatieven met
betrekking tot het zelfgewilde levenseinde.

Haar doelstelling is om ‘een waardig sterven voor iedereen bereikbaar maken - ongeacht de keuze die iemand
hierin maakt - en het versterken van de emancipatie en (rechts)positie van de mens die voor het sterven staat’.

De NVVE geeft aan dat zij achter de WTL staat, maar juist ook met gevallen geconfronteerd wordt, waar het
niet goed verloopt. Ook wil zij zich hard maken voor euthanasie bij mensen met een dementie en
uitbehandelde chronisch psychiatrische patiénten, aangezien deze doelgroepen nog te weinig toegang lijken te
hebben tot de mogelijkheid van euthanasie en/of hulp bij zelfdoding. Als laatste de groep van (oude) mensen
die hun leven voltooid achten.

Als probleem signaleert de NVVE dat hulp bij het zelfgekozen levenseinde in hoge mate afhankelijk van de
bereidheid van artsen is om de gevraagde hulp te verlenen. De ruimte die de wet voor lijdende mensen met
een doodswens biedt, wordt door artsen tot dusverre onvolledig benut. Artsen zijn vaak onvoldoende op de
hoogte van de ruimte die de wet biedt en blijven doorgaans op veilige afstand van de grenzen van de wet.
Gerechtvaardigde verzoeken om hulp bij het levenseinde van een niet onaanzienlijk aantal mensen worden
hierdoor ongegrond afgewezen. Dit leidt ertoe dat mensen zich gedwongen zien de dood (op een vaak
gruwelijke wijze) in eigen hand te nemen.

Vanwege deze gesignaleerde problemen beveelt de NVVE de volgende zaken aan (citaat website NVVE):

i de verwijsplicht voor gewetensbezwaarde artsen wettelijk te regelen;
ii. euthanasie en hulp bij zelfdoding structureel op te nemen in de (na)scholing van artsen;

iii. een richtlijn voor artsen te ontwikkelen met betrekking tot dementie en het zelfgewilde levenseinde;
iv. aan SCEN een Steungroep voor psychiaters toe te voegen, die collega’s - vanaf het moment dat zij een
verzoek om hulp bij zelfdoding krijgen - begeleiden en met informatie en advies terzijde staan;

V. het oprichten van een levenseindekliniek mogelijk te maken, waar - strikt binnen de wettelijke
grenzen - een veilige omgeving wordt gecreéerd en hulp bij het zelfgewilde levenseinde wordt
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gegeven aan mensen die in de reguliere zorg geen gehoor vinden voor hun doodswens, maar wel
voldoen aan de zorgvuldigheidscriteria die de wet stelt;

vi. voorzetting van de maatschappelijke discussie en het politiek debat te agenderen over de
problematiek van oude mensen die hun leven voltooid achten, gericht op de drie mogelijke routes: de
medische, de hulpverlener- en de autonome route (de ‘laatstewilpil’).

Zoals eerder vermeld, per 1 maart 2012 is de NVVE gestart met de levenseindekliniek en haar zes mobiele
teams, bestaande uit een arts en verpleegkundige. Later hierover meer in hoofdstuk 10 en deel B.

b. Stichting De Einder

Stichting de Einder is een initiatief vanuit een humanistische levensvisie. Na een bijeenkomst in Alkmaar
(februari 1994) met als thema ‘hulp bij zelfdoding’ besloten een aantal aanwezigen tot de vorming van een
comité, dat na een aantal vergaderingen besloot tot oprichting van Stichting De Einder in juni 1995. De Einder
is een relatief kleine organisatie, met donateurs en geen leden (i.t.t. de NVVE). Hoewel klein, is de naam relatief
erg bekend in Nederland, doordat de media regelmatig de stichting benaderen voor informatie en naar hun
standpunten vragen.

De Einder werkt met tien counselors, die op verzoek mensen spreken over hun wens tot beéindiging van hun
leven. Deze counselors zijn geen arts, maar vaak geestelijk verzorger, filosoof of psycholoog. De werkwijze is
om met mensen te praten over hun doodswens en informatie te verstrekken aan desbetreffende ‘mens’ over
mogelijkheden/manieren om te overlijden . De term ‘mens’ is van belang, omdat Stichting de Einder niet
spreekt over patiénten, maar over medemensen die een vraag over het levenseinde hebben. Een publicatie
waar regelmatig naar verwezen wordt in het boek “Uitweg, een waardig levenseinde in eigen hand” van
Boudewijn Chabot, psychiater, en Stella Braam, journaliste/publiciste, waarin beschreven wordt welke
manieren er bestaan om zelf een eind aan het leven te maken. Counselors wijzen, zo mogelijk na consultatie
van de behandelend arts, maar als dat afgewezen wordt door de betrokkene gebeurt dit niet(!), dus de weg
naar manieren om een eind aan het leven te maken. Counselors voeren zelf geen verzoek tot levensbeéindiging
uit noch bieden zij hulp bij zelfdoding, conform de euthanasiewet.

Xvii

De doelstelling™" van Stichting de Einder is het bevorderen en waar nodig zelf uitvoeren van professionele
begeleiding van mensen met een doodswens die hulp vragen, met respect voor de autonomie van diegenen die
om hulp vragen. Verder een tweede doelstelling om het verschijnsel dat mensen een doodswens kunnen
hebben bespreekbaar te maken, en alles wat daar mee te maken heeft in de breedste zin van het woord. Dit
doel probeert men te bevorderen door trainingen te organiseren voor hulpverleners, die mensen met een
doodswens (zullen gaan) begeleiden. Verder het geven van voorlichting door een informatief kwartaalbulletin,
het organiseren van voorlichtingsbijeenkomsten en het in stand houden van een steunpunt voor coordinatie en
informatie, om hulpverleners te registeren die de standpunten van de stichting onderschrijven en voor het
geven van informatie aan hulpvragers die mogelijkheden zoeken om hulp te krijgen in de eigen woonomgeving.
De Stichting de Einder wil een eind aan de strafbaarheid van ‘hulp bij zelfdoding’ ofwel Art. 294, Wetboek van
Strafrecht, lid 2. Anders dan de NVVE —waarbij ook anderen zouden moeten beslissen over de legitimiteit van
de doodswens- meent de Einder —op basis van de humanistische levensovertuiging- dat het aan mensen zelf is
om te beslissen over hun leven en dus ook hun dood. Dit zelfbeschikkingsrecht is een van de pijlers onder de
visie van de Stichting.

Hoewel cijfers- zoals in het Jaarverslag 2010 in de ogen van de Einder (T. Vink- praktijkhoudend
filosoof/counselor) een beperkte betrouwbaarheid hebben, zijn deze mijns inziens nodig voor de
stakeholderanalyse, immers cijfers geven een indruk van de macht, de legitimiteit en/of de urgentie die de
stakeholder naar in dit geval het maatschappelijk debat heeft. Er blijkt dat in 2010 de website zo’'n 35.000 keer
bezocht is, waarvan 80% nieuwe bezoekers, dat de informatietelefoon 700 keer gebeld is. Er zijn in totaal 351
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unieke ‘klanten’ door counselors geregistreerd, waarvan uiteindelijk bekend werd aan de counselors dat er 37
mensen overleden zijn. Een aantal dat waarschijnlijk toch hoger ligt, omdat niet elk overlijden gemeld wordt.

c. Stichting Vrijwillig Leven (SVL)

In 1996 is Stichting Vrijwillig Leven opgericht. Het is momenteel één van de minder bekende Right-to-die
organisaties. Het werkt vanuit een steunpunt in Maastricht en heeft net als Stichting De Einder en de NVVE een
‘gap’ in de hulpverlening opgemerkt, waarbij bleek dat er niet altijd ‘passende hulpverlening’ is voor mensen
met een verzoek tot levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding. Wel heeft zij een grote adviesraad, met veel
prominente Nederlanders erin.

Ze gaat net als Stichting De Einder uit van het zelfbeschikkingsrecht, waarbij zij vindt dat ieder recht heeft om
zelf te beslissen over zijn ‘leven en lijf’, inclusief het recht op levensbeéindiging. Stichting ‘Vrijwillig leven’ biedt
stervenshulp aan iedereen en zegt zich aan de wettelijke kaders te houden. Wanneer mensen niet door hun
eigen arts geholpen worden met hun verzoek tot levensbeéindiging, heeft de SVL artsen bereid gevonden om
deze hulp belangeloos en vrijwillig wel te verlenen.

De SVL beschrijft haar individuele hulp als volgt. Als eerste zal zij samen met de hulpvrager nagaan of er
mogelijkheden zijn van behandelen en mogelijkheden om het lijJden van mensen te verlichten, waardoor het
leven nog waard is om voor te leven. Wanneer dit niet het geval is, zal zij hulp bij sterven verlenen, mits er een
consistente doodswens is. Vervolgens probeert de hulpverlener van de SVL het verzoek tot levensbeéindiging
door middel van bemiddeling alsnog door de behandelend arts te laten uitvoeren. Wanneer dit niet het geval
is, dan kan de aan de SVL verbonden arts, binnen de wettelijke kaders van de euthanasiewet, zelf de
stervenshulp verlenen. Om recht te doen aan het ‘zelfbeschikkingsbeginsel’ waar de SVL voor staat, is het
uitgangspunt dat de handelingen die nodig zijn zo veel mogelijk door de lijdende mens zelf verricht worden.
Dat betekent dus dat de letale dosis medicatie aanvankelijk zelf ingenomen dient te worden, weliswaar zo
nodig onder begeleiding van de SVL-arts (i.c. ‘hulp bij zelfdoding’). Pas wanneer er (0.a. medische) redenen zijn,
waardoor hulp bij zelfdoding onmogelijk is zal de SVL-arts de medicatie intraveneus toedienen.

Naast de uitvoering van hulp bij zelfdoding en euthanasie, wil de SVL zich hard maken om Vrijwillige
Levensbeéindiging door wilshekwame meerderjarigen, die daarom verzoeken, mogelijk te maken. Vanuit het
eerder genoemde standpunt dat iedereen recht heeft op zelfbeschikking, dus ook hoe men zijn leven wil
inrichten en ook wanneer men wil sterven, omdat de betrokkene dat zelf bepaalt, wil de SVL daarover een
nieuwe wet of aanpassingen in de euthanasiewetgeving.

d. Burgerinitiatief Voltooid leven/ Initiatiefgroep Uit vrije wil

In de zomer van 2009 begon Yvonne van Baarle, voorheen algemeen secretaris Raad van de Kunst, het initiatief
Uit Vrije Wil, na een gesprek met Petra de Jong, directeur NVVE. Ze zocht en vond leden voor de initiatiefgroep,
bestaand uit prominente en bekende Nederlanders, waaronder de oud-politici Hedy D’Ancona, Jan Terlouw en
Frits Bolkenstein, oud-juristen Eugene Sutorius, Katuscha Tellegen, Jit Peters en ook (gepensioneerde) artsen
als Eylard van Hall, Dick Swaab, naast bekende Nederlanders als Paul van Vliet en Mies Bouwman. Deze leden
stonden achter het idee dat ouderen de mogelijkheid moesten hebben om na een voltooid leven waardig te

xviii

mogen sterven, zoals men zelf schrijft™ . De initiatiefgroep bereidde een burgerinitiatief Voltooid Leven voor,
wat in februari 2010 startte. Dit burgerinitiatief werd en wordt ondersteund door de NVVE en het Humanistisch
Verbond. Om het initiatief kracht bij te zetten werden ook van de verschillende leden van de initiatiefgroep
korte interviews opgenomen en geplaatst op de website. Opvallend is dat de initiatiefgroep volledig bestaat uit
zogenaamde ‘Babyboomers’. Mensen, die in de jaren 60/70 van de vorige eeuw zijn gaan studeren, die de
welvaart verder hebben opgebouwd in Nederland en tijdens hun actieve loopbaan in de politiek, in de

wetenschap mensen, die zelf bepaald hebben hoe zij hun leven wilde inrichten. Nu ze ouder worden willen ze
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ook het laatste deel van hun leven organiseren en het lijkt erop dat men nu opnieuw via het argument van
‘zelfbeschikking’, het recht op een zelfgekozen dood wil organiseren.

Het draagvlak voor het burgerinitiatief Voltooid Leven/Uit Vrije Wil is groot gebleken. In totaal 116.871
steunbetuigingen van Nederlanders die hun handtekening hebben gezet onder het initiatief, en 70% van de
Nederlanders vindt dat ouderen hulp moeten kunnen krijgen bij levensbeéindiging. Dit leidde op 8 maart 2012
tot behandeling van het burgerinitiatief in de Tweede Kamer (zie verder 8.a. Andere Stakeholders - Politiek).

Wat wil ‘Uit Vrije Wil’ met het burgerinitiatief Voltooid Leven? Men wil legalisatie van stervenshulp door
uitbreiding van de euthanasiewetgeving of in de vorm van aparte wetgeving voor wilsbekwame volwassenen,
boven de 70 jaar, die hun leven voltooid achten. Onder voorwaarden van toetsing en zorgvuldigheid en op
uitdrukkelijk verzoek van betrokkene zelf zou men moeten kunnen kiezen voor een zelfgekozen levenseinde op
basis van het criterium ‘voltooid leven’. Om op een humane manier te kunnen sterven zou er een apart soort
hulpverlener —de BIGlZ-geregistreerde stervenshulpverlener verbonden aan de ‘Stichting Stervenshulp aan
Ouderen’- moeten worden ontwikkeld, die het proces rond levensbeéindiging zou begeleiden. Bij wijze van
proef hebben E. Sutorius, J. Peters en S. Daniels, drie prominente oud-juristen, een zogenaamde Wet Toetsing
stervenshulp aan ouderen geschreven analoog aan de Wet Toetsing Levensbeéindiging op verzoek en hulp bij
zelfdoding.

12
BIG-geregistreerd= een registratie van de hulpverlener op basis van de wet op de Beroepen in de Individuele Gezondheidszorg (wet BIG)
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9. Standpunt Pro life organisaties

Hierbij is het duidelijk dat zij faliekant tegen euthanasie of (hulp bij) zelfdoding zijn. De beweging stamt met
name uit conservatief christelijke hoek vanuit de USA, waarbij het startpunt eigenlijk het anti-abortus
provocatus standpunt geweest is. In diezelfde lijn, het leven is gegeven door God en zal niet door de mens
afgebroken worden, past ook de tegenstand tegen euthanasie en hulp bij zelfdoding, anticonceptie, maar ook
acties tegen klonen van menselijke cellen. Opmerkelijk is wel dat men niet tegen de doodstraf is!

In Nederland is de voormalig directeur van de EO, Bert Dorenbos, de oprichter van de Stichting Schreeuw om
Leven. Een christelijke organisatie die zich inzet om antwoorden te geven op ethische kwesties onder het
motto ‘de waarheid en liefde van God toegepast op alle terreinen van het leven’. Binnen het politieke spectrum
is het standpunt terug te vinden bij de SGP en de ChristenUnie. Formeel is er geen band.

Verder zien we andere organisaties die een pro life standpunt innemen als de Nederlandse
Patiéntenvereniging, Pro life Verzekeringen en DVZ Verzekeringen (beide zijn onderdeel van Achmea), het
Prof.dr. G.A. Lindenboom Instituut. Allemaal zijn deze organisaties vanuit een christelijke levensovertuiging
tegen het ingrijpen van de mens in het leven. Een andere tegenstander van euthanasie, anticonceptie en
abortus is de Katholieke Kerk, maar eigenlijk alle gekende godsdienstige stromingen zoals Islam, Hindoeisme,
Boeddhisme zijn tegenstanders van menselijke ingrijpen als zelfdoding, euthanasie, abortus of anticonceptie.
Immers is hun visie dat God beschikt over leven en dood.

Buiten levensovertuiging om bestaat er de Juristenvereniging Pro Vita, die ook pro-life standpunten huldigt. Op
basis van het Europese Verdrag voor de Rechten van de Mens vindt zij dat de overheid de plicht heeft ‘het
recht op leven’ te waarborgen en zeker voor kwetsbare groepen als patiénten met dementie, terminale
patiénten, comapatiénten, ernstig gehandicapte kinderen en embryo’s. De Juristenvereniging Pro Vita zet zich
in om juridische bescherming van het leven te waarborgen, door zich te mengen in het medisch-ethische
debat, het uitgeven van het tweemaandelijkse tijdschrift ‘Pro Vita Humana’ over medische ethiek samen met
het Nederlandse Artsenverbond, het schrijven van brochures en organiseren van symposia.

Artsen in Nederland, die het pro life standpunt huldigen, hebben zich verenigd in het Nederlandse
Artsenverbond (1972). Deze artsen herkenden zich niet in het standpunt van de KNMG inzake abortus. Ook
onderschrijven zij niet het KNMG standpunt rond euthanasie en hulp bij zelfdoding. Wel zien zij tijdig stoppen
van behandeling en het geven van hoogwaardige palliatieve zorg als middelen om patiénten te behandelen. Zij
zijn gekant tegen onnodig verlengen van het leven. Ze hangen naast de christelijke levensovertuiging sterk aan
de eed van Hippocrates, waar de zinsnede ‘lk zal niemand, die mij daarom vraagt, helpen aan een dodelijk
brouwsel, noch zal ik uit eigen beweging met een advies daartoe komen. Ook zal ik geen enkele vrouw helpen
aan een giftige zetpil’ haaks staat op het standpunt van de KNMG betreffende abortus provocatus, euthanasie
en/of hulp bij zelfdoding.

De NAV stelt zich —als tegenhanger aan de huidige praktijk van euthanasie en hulp bij zelfdoding - ondermeer
tot doel om daar waar mogelijk, gevraagd dan wel ongevraagd, de ontwikkeling van de palliatieve geneeskunde
in Nederland, het oprichten en in stand houden van hospices en bijna-thuis-huizen, benevens projecten die
beogen deskundige stervensbegeleiding te bevorderen, te ondersteunen, zodat iedereen in Nederland toegang
heeft of zal krijgen tot hoogwaardige zorg in de laatste levensfase.

De NAV participeert in landelijke en lokale platforms voor de ontwikkeling van palliatieve zorg als het Pro Life
Overleg Platform en Palliactief, een multidisciplinaire beroepsvereniging voor Palliatieve Zorg. Deze laatste
beroepsvereniging —ontstaan in 2010 uit het Netwerk Palliatieve Zorg voor Terminale patiénten Nederland-
heeft vanaf 1996 zich sterk gemaakt voor de huidige hoge standaard aan palliatieve zorg. Hoewel de
(ontwikkeling van de) palliatieve zorg gestart is als tegenhanger van de praktijk van euthanasie en hulp bij
zelfdoding, wordt hierover niet tot nauwelijks gecommuniceerd. De praktijk anno 2012 is dat Palliatieve Zorg
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iets anders is dan de praktijk van euthanasie. In de optiek van de KNMG ligt het in elkaars verlengde. Zonder in
algemeenheden te vervallen blijkt echter in individuele gesprekken met enkele artsen, die pioniers waren in de
ontwikkeling van de palliatieve zorg in Nederland, dat zij menen dat door de hoogstaande palliatieve zorg er
geen indicatie meer zou moeten zijn voor euthanasie of hulp bij zelfdoding.

Anders dan bij de Right-to-die organisaties die zich onderling meer voorstaan op de tegenstellingen, is dit bij de
Pro Life organisaties niet of minder zichtbaar. Waarschijnlijk is de reden dat men zich op deelgebieden richt en
een algemene zienswijze deelt dat niemand het recht heeft zichzelf van zijn leven te benemen of anderen bij te
staan in hulp bij zelfdoding.

Thesis MBA-H8 K. Bets Pagina 30



[s er een markt voor de dood?

10. Andere stakeholders

Er zijn andere stakeholders binnen de discussie rond euthanasie. Soms op de voorgrond maar vaker op de
achtergrond aanwezig. Om meningen van deze stakeholders mee te nemen is hieronder een bloemlezing van
hun denkbeelden meegenomen. Daarbij vervullen de media een dubbele rol. Zo verkondigen zij de meningen
van voor- of tegenstanders, maar nemen ze niet zelden ook een eigen opiniérende mening in het debat. Zo zijn
film- of documentairemakers soms erg belangrijk in de meningsvorming van het algemene publiek. Niet zelden
verwoorden zij de mening van mensen die vastlopen in hun verzoek tot euthanasie, of worden bijvoorbeeld
familieleden gesproken van mensen die zich gesuicideerd hebben. Een voorbeeld van dit laatste is de
indrukwekkende documentaire ‘Mag ik dood”™ van Eveline van Dijck, waar familieleden van psychiatrische
patiénten gesproken worden, die zich gesuicideerd hebben.

Een van de belangrijkste in het debat zijn in mijn ogen de standpunten van de politieke partijen, aangezien de
regering met de Eerste en Tweede Kamer in Nederland, bepalend zijn voor de verandering in de wetgeving.
Verder spelen verzekeraars een functie in het debat, niet dat ze adverteren met euthanasie, maar wel in de
betaling van consultaties door de SCEN-artsen. Dit zal verder besproken worden in Deel B.

a. Politiek

Wat zeggen de politieke partijen? Hiervoor is gebruik gemaakt van de programmawijzer van de website
Programmavergelijker™, waarbij in het thema ‘Volksgezondheid, welzijn en sport’ gekeken is naar de
verschillende punten in de verkiezingsprogramma’s van de verschillende politieke partijen voor de Tweede
Kamer Verkiezing 2010. Tevens is gekeken op de individuele websites van de verschillende politieke partijen die
zitting hebben in de Tweede Kamer.

Na de verkiezingen bestaat de minderheidsregering —anno 2012- uit het CDA en VVD (samen 52 zetels), met
gedoogsteun van de PVV (24 kamerzetels). Er zijn vijf partijen die in hun verkiezingsprogramma een standpunt
innemen over euthanasie, levenseinde of palliatieve zorg.

De Staatkundig Gereformeerde Partij (2 zetels) wil euthanasie verbieden en wil bescherming van al het leven —
ook van ongeborenen- en vindt dat dit in de Grondwet opgenomen dient te worden. De ChristenUnie (5 zetels)
wil dat palliatieve zorg opgenomen wordt in het basispakket, en spreekt zich zo indirect uit over euthanasie.
Groen Links (10 zetels) zegt een maatschappelijk en politiek debat te willen over euthanasie, terwijl de PvdA
(30 zetels) aangeeft meer aandacht te willen voor een vrijwillig levenseinde en stervensbegeleiding. De VVD, de
grootste partij met 31 zetels, geeft aan dat zij zelfbeschikking erg belangrijk achten en zegt in haar programma
dat ‘mensen mogen kiezen hoe te leven en hoe te sterven’.

De andere partijen hebben geen verwijzing naar euthanasie in hun partijverkiezingsprogramma, maar van het
liberale D66 (10 zetels) is bekend dat zij voorstander is in het euthanasiedebat. Op de website van D66 wordt
aangegeven dat zij het burgerinitiatief Uit Vrije Wil steunen en bij de regering willen aandringen tot een
wetswijziging, of desnoods een eigen wetsvoorstel willen indienen. De SP (15 zetels) schrijft op haar website,
‘Mensen moeten bij ondraaglijk en uitzichtloos lijden kunnen kiezen voor een menswaardige dood en daarbij
kunnen rekenen op professionele ondersteuning. Mensen mogen echter nooit in een situatie worden
gemanoeuvreerd waarin ze moeten rechtvaardigen waarom ze niet voor euthanasie kiezen, of waarin andere
omstandigheden de keuze beinvloeden, zoals tekortschietende zorg, onvoldoende deskundige palliatieve zorg
of eenzaamheid’. Hiermee lijkt de SP omfloerst tegenstander te zijn van euthanasie en meer in te zetten op
palliatieve zorg. Ook geven zij aan dat er meer aandacht moet zijn in de opleiding, bij- en nascholing van
verpleegkundigen en artsen voor stervensbegeleiding en palliatieve zorg.

De Partij voor de Dieren ( 2 zetels) is voorstander van persoonlijke vrijheid en verantwoordelijkheid in morele
kwesties. Zij vinden dat de overheid een faciliterende rol moet spelen bij het zelf laten kiezen door mensen
tussen leven en dood.
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Omdat het mogelijk is dat er verschil bestaat tussen wat er op ‘papier’ (i.c. verkiezingsprogramma, website)
geschreven en mondeling beleden wordt en het mogelijk is dat mijn interpretatie van deze woorden verkeerd
zou zijn, is ook het debat™ over het Burgerinitiatief "Legalisatie van stervenshulp aan ouderen die hun leven
voltooid achten" tussen de diverse woordvoerders van de politieke partijen gelezen.

Hier blijkt dat de ChristenUnie inderdaad tegen de euthanasiewetgeving is, maar de Socialistische Partij, in
tegenstelling tot wat boven beweerd wordt, lijkt bijgedraaid en haar woordvoerder geeft aan voorstander te
zijn van de huidige euthanasiepraktijk binnen de huidige wetgeving. De SP is echter geen voorstander van het
burgerinitiatief, zij vindt dat er geen taak voor de overheid ligt om hulp bij zelfdoding te organiseren voor de
doelgroep, beoogd in het burgerinitiatief van Uit Vrije Wil. Verder wil zij de huidige euthanasiewetgeving niet
verruimen. Het CDA geeft aan dat zij in het verleden met enige tegenzin heeft ingestemd met de huidige WTL,
maar dat dit initiatief een stap te ver gaat. Euthanasie is mogelijk op medische gronden, daar buiten niet. De
PVV-woordvoerder geeft aan dat het uitvoeringstraject onder de euthanasiewet verbeterd dient te worden. De
KNMG zou met alle veldpartijen om de tafel moeten gaan om de problemen te onderzoeken die leven bij
ouderen met een stervenswens en deze in kaart te brengen. In het debat geeft de VVD aan dat het
zelfbeschikkingsrecht in hun optiek betekent dat je als persoon de vrijheid hebt om te leven zoals je dat wenst
en te sterven wanneer je dat wenst. De woordvoerster betoogt verder dat ‘Vrijheid is dat je niet nodeloos
wordt belemmerd in wat je wilt, maar dat is iets anders dan eisen dat de overheid je te allen tijde ondersteunt
en faciliteert in wat je wilt’. Hiermee geeft de VVD aan niets te zien in het burgerinitiatief.

Er lijkt dus in de Tweede Kamer een minderheid van voorstemmers, namelijk zo’'n 52 kamerleden van D66,
PvdA, PvdD en GroenlLinks te zijn die voor het burgerinitiatief zijn. De overgrote meerderheid van de kamer
staat wel achter de huidige euthanasiewetgeving.

De regering, bij monde van mevrouw Schippers, minister van VWS en de
heer Opstelten, minister van Justitie, - in de rol van adviseur naar de
Tweede Kamer in de behandeling van dit - antwoordden de kamer dat er
onderzoek gedaan wordt, zoals de Kamer ook wenst. Zo loopt de 2°
evaluatie van de euthanasiewet, daarin wordt ook gekeken naar
‘voltooid-leven-problematiek’. Verder geeft Schippers aan dat het LASA-
onderzoeksprogramma13 nog doorloopt naar sociologische effecten van
veroudering. Opmerkelijk is overigens dat de minister van VWS —conform
eerdere uitspraken van haar- over de levenseindekliniek en de mobiele

teams aangeeft dat deze er niet zouden zijn geweest als meer mensen [
gehoor zouden vinden bij hun reguliere arts. Zij meent dat deze dus een =
‘gat in de markt’ vullen, hoewel ze dit niet met deze woorden beschrijft. VVD-VICEFRACTIE
Verder geeft de minister van VWS aan dat de regering pas reageert, en VOORZITTER VAN
) . MILTENBURG (8 MRT 2012;
zeker niet een voortrekkersrol wil nemen, als de Tweede Kamer haar NOORDHOLLANDS
standpunt heeft bepaald in de kwestie rond het Burgerinitiatief DAGBLAD):
"Legalisatie van stervenshulp aan ouderen die hun leven voltooid DE VVD ZAL NIET

MEEWERKEN AAN
AANPASSING VAN DE
EUTHANASIEWET OF

NIEUWE WETGEVING,
de euthanasiewet deze regeerperiode niet zal worden aangepast of ZOALS DOOR

achten".

De huidige regering heeft echter in het regeerakkoord afgesproken dat

uitgebreid, of dat er nieuwe wetgeving komt zoals door het BURGERINITIATIEF
VOORGESTELD. WE
HOUDEN ONS AAN DE
COALITIEAFSPRAKEN]

burgerinitiatief Voltooid Leven door de initiatiefgroep Uit Vrije Wil wordt
voorgesteld.

B Longitudinal Aging Study Amsterdam (voor meer info, zie website: http://www.lasa-vu.nl/index.htm)
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b. Media

Welke rol spelen de media in het debat? Als eerste de constatering dat ‘de media’ een zeer breed begrip is.
Waar vroeger de bevolking geinformeerd werd door krant, opiniebladen, tijdschriften, radio en televisie, is dit
door de komst van Internet, a.o. sociale media als Hyves, Facebook, Twitter, YouTube dusdanig veranderd. Wie
zijn mening wil delen met anderen probeert nog steeds aan tafel te verschijnen bij populaire
televisieprogramma’s, maar door de snelheid en vluchtigheid van het medium TV, is een goede website op
Internet noodzakelijk. Via de website wordt informatie gegeven, meningen en motieven gedeeld. Op de
website kan overigens ook weer teruggegrepen worden op ‘oude media’, door het plaatsen van een link naar
krantenartikelen, radio-interviews en tv-optredens via de mediaplayer of YouTube-channel. Hierdoor blijkt dat
het voorheen tijdelijke karakter van de media (‘het was een slecht optreden op tv/radio, maar het waait wel
over....") soms ‘eeuwigheidswaarde’ lijkt te krijgen via het Internet, waar ‘alles’ bewaard blijft.

Kortom, de wereld is veranderd en de media ook. Of misschien zijn juist de media veranderd en daardoor ook
de belevingswereld van de mensen. Na deze inleidende woorden is het misschien goed om te kijken, wat de
invloed is in de praktijk. Het eerder gerefereerde KOPPEL-onderzoek heeft hier in zekere zin uitslag over. In
hoofdstuk 10" wordt ingegaan in op de berichtgeving in diverse Nederlandse dagbladen over euthanasie en
andere medische beslissingen rond het levenseinde. Uit de periode 1 januari 2009 tot 1 mei 2010 werden alle
krantenartikelen uit zeven landelijke kranten (Telegraaf, NRC, Spits, Volkskrant, Trouw, Algemeen Dagblad en
Nederlands Dagblad), die tenminste tweemaal de woorden ‘euthanasie’, ‘hulp bij zelfdoding’,
‘levensbeéindiging’, ‘levenseinde’, ‘palliatieve sedatie’, ‘terminale sedatie’ of ‘continue diepe sedatie’
bevatten. Men vond 363 artikelen in de verschillende kranten. In 85% van
deze artikelen werd de term ‘euthanasie’ gebruikt, maar in 23 % van het
gebruik van de term bleek het niet om de definitie als gebruikt in de WTL te
gaan, maar om afzien van levensverlengende medische behandeling, hulp bij
zelfdoding door een niet-arts, actieve levensbeéindiging zonder verzoek,
maar ook het laten inslapen van dieren!

In 77% van de 363 artikelen was ‘euthanasie of andere medische beslissingen
rond het levenseinde’ het hoofdonderwerp van het artikel. Daarbij viel op dat
de kranten met de grootste oplage (Telegraaf, Spits, AD) het minst en het
kortst over dit onderwerp schreven, terwijl het merendeel (56%) van de
artikelen verscheen in de christelijke georiénteerde Nederlands Dagblad en

Trouw. In de artikelen waren er vier soorten ‘ aanleiding voor het MARTIN BULISEN,

P ) q ik al I HOOGLERAAR
onderwerp’ gevonden, namelijk als eerste concrete gevallen van GEZONDHEIDSRECHT
euthanasie/levensbeéindiging, b.v. de veroordeling van G. Schellekens (zie IBMG; NEDERLANDS

Intermezzo 1, pg. 15), als tweede gebeurtenissen door het verschijnen van DAGBLAD, 24.11.2011:
‘EUTHANASIEBRIGADES

ZIJN ONBEHOORLIJK EN
DUBIEUS.
als vierde en laatste het verschijnen van publicaties van boeken (b.v. ‘Uitweg’ WEIGERARTSEN

door B. Chabot/S. Braam of ‘Verlossers naast God’ door A.M. Thé). In bijna WORDEN ONDER DRUK
GEZET DOOR HET PLAN

onderzoeken, rapporten over euthanasie, bijvoorbeeld door de NVVE, als
derde wetsvoorstellen, politieke beslissingen of verkiezingsprogramma’s en

80% van de artikelen worden uitspraken of standpunten weergegeven van
personen of organisaties/organen/partijen ter illustratie van het verhaal. Met

VAN DE NVVE.]

name standpunten van de politiek (regering, Tweede Kamer, politieke

partijen) worden gerefereerd, daarnaast spelen de Right-to-die organisaties

als NVVE, De Einder een duidelijke opiniérende rol in de schrijvende pers. Duidelijk minder worden
standpunten van de beroepsvereniging KNMG en de Pro-life organisaties verwoord. Wanneer het over
standpunten van personen gaat, worden de initiatiefnemers van Uit Vrije Wil het meest besproken of
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geciteerd. Tweederde van alle artikelen is opiniérend van aard, of schrijft over de opinie van mensen of partijen
in het debat. De discussie gaat over de verschillende domeinen als politiek, geneeskunde, religie en ligt op het
existentiéle persoonlijke vlak en geeft de levendigheid aan van het debat in de maatschappij. Zowel voor- als
tegenargumenten worden gebruikt in de artikelen, hoewel het duidelijk is dat de verschillende kranten van
verschillend signatuur anders berichten naar de lezers. Het maakt dus wel degelijk uit welke krant je leest en
dus welke meningen in het debat je tegenkomt als lezer.

Over andere media wordt binnen het KOPPEL-onderzoek geen uitspraak gedaan, maar het valt te verwachten
dat deze ook in dezelfde, bovengeschetste lijn berichten. Voorbeelden hiervan zijn documentaires, zoals het
eerder gerefereerde ‘Mag ik dood’ van Eveline van Dijck.

Hoewel onder veel professionals het idee leeft dat de populaire media als kranten, tv en radio ‘ter vermaak van
het publiek’ aan berichtgeving doen, is het wel degelijk van belang in de opinievorming van het publiek. De
aandacht die de initiatiefgroep Uit Vrije Wil kreeg in de kranten, had mijns inziens als resultaat dat er snel het
aantal benodigde —ja, zelfs 3x zoveel- handtekeningen binnen waren, waardoor de Tweede Kamer het
burgerinitiatief Voltooid Leven ging bespreken. Er zijn sinds 2006 in de parlementaire geschiedenis maar elf
burgerinitiatieven bij de Tweede Kamer beland, waarvan er maar vier ontvankelijk werden verklaard! Slechts
eenmaal eerder werd er in de Tweede Kamer over een ander onderwerp, namelijk Burgerinitiatief Fout Vlees™,
gedebatteerd.

¢c. SCEN-artsen

Natuurlijk zijn SCEN-artsen een belangrijke stakeholder binnen het proces van levensbeéindiging op verzoek en
hulp bij zelfdoding. Zij zijn immers degenen die toetsen of het verzoek aan de zorgvuldigheidseisen voldoet,
conform de euthanasiewet. Over de organisatie van SCEN later meer in deel B, maar ‘SCEN-artsen’ zijn geen
homogene groep, er zijn bijna 600 actieve, individuele artsen die diensten als steun, advisering en consultatie
leveren aan consultvragers, de behandelend artsen van patiénten die een verzoek om levensbeéindiging
hebben of een vraag naar hulp bij zelfdoding. Organisatorisch zijn ze in een regionaal netwerk met elkaar
verbonden door gezamenlijke intervisiebijeenkomsten (minimaal 3x per jaar) en ze zijn voor het grootste
gedeelte ook getraind in een driedaagse SCEN-cursus door de KNMG. Er bestaat sinds 2008 een specifiek SCEN-
register. De SCEN-artsen bestaan voor het grootste gedeelte uit huisartsen (77%), specialisten
ouderengeneeskunde (9%) en medisch specialisten (13%).

S XXiii

In december 2011 is de KNMG richtlijn voor SCEN-artsen ‘Goede steun en consultatie bij euthanasie

XXiV

verschenen na evaluatieonderzoek™" van het SCEN-programma. Men wil hiermee bereiken dat er meer
uniformiteit in oordeelsvorming en werkwijze komt. Uit het onderzoek kwam namelijk naar voren dat er niet
altijd conform de euthanasiewet geoordeeld werd. Soms was men strikter in oordeel of afweging dan de
wetgever bedoeld had, soms door niet op de hoogte te zijn van de wijzigingen in de zorgvuldigheidseisen in de
wet, maar ook omdat de criteria soms verschillend werden geinterpreteerd. Een andere oorzaak van het
strikter toetsen was dat persoonlijke grenzen van de SCEN-arts of van de behandelend arts betrokken werden

in de oordeelsvorming. Daarnaast bleken er ook verschillen in werkwijze.

In de evaluatie werden verder mogelijkheden tot verbeteringen geadviseerd voor de SCEN. De onderzoekers
zagen naast eerder genoemde verbeteringen over uniformiteit in werken en oordeelsvorming, ook ruimte voor
een richtlijn voor artsen in situaties waar de patiént niet meer aanspreekbaar was (N.B. inmiddels verschenen
KNMG Richtlijn™ over euthanasie bij een verlaagd bewustzijn). Maar ook een betere definiéring van termen als
‘vroege consultatie’, ‘steun’ in relatie tot ‘consultatie’, zorg voor betere kennis van wet- en regelgeving en
jurisprudentie, systematische nascholing op gebied van palliatieve zorg, mogelijk ook meer aandacht in
nascholing voor communicatievaardigheden en attitude-aspecten in de SCEN-training en

1 Voor verdere uitleg Wikipedia Burgerinitiatief: http://nl.wikipedia.org/wiki/Burgerinitiatief
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begeleidingsbijeenkomsten. Ook worden adviezen gegeven over de SCEN-organisatie, maar deze komen niet
verder dan dat SCEN binnen ziekenhuizen zou moeten worden ingevoerd en voor de opzet van de
begeleidingsbijeenkomsten.

d. Regionale Toetsingscommissies Euthanasie (RTE)

Zoals besproken in hoofdstuk 3 waar de euthanasiewet besproken is, zijn de regionale toetsingscommissies de
derde pijler. Natuurlijk zijn zij stakeholder in het debat rond de verzoeken tot levensbeéindiging of hulp bij
zelfdoding. De macht die zij hebben is namelijk de meldingen door te sturen naar de Inspectie van de
Gezondheidszorg en het College van Procureurs-generaal, wanneer het oordeel is dat er onzorgvuldig
gehandeld is. In het jaarverslag over 2010 wordt besproken dat er 3136 meldingen ontvangen zijn, waarvan er
2910 meldingen over verzoeken om levensbeéindiging, 182 gevallen van hulp bij zelfdoding en 44 gevallen
waarvan er sprake was van een combinatie. Negen gevallen zijn als onzorgvuldig afgegeven, waarbij de arts
niet volgens de zorgvuldigheidscriteria heeft gehandeld. Het aantal meldingen is met 19% gestegen in
vergelijking met 2009, wat conform de trend is sinds 2006. Niet geheel duidelijk is de reden van de stijging,
maar men verwacht dat de tweede evaluatie van de euthanasiewet in 2012 hierover meer antwoorden op
geeft. Door de toename is wel een hoge werkdruk opgetreden bij de commissies, waardoor er begin 2012 een
begin is gemaakt met werving van nieuwe leden om het aantal commissies te verdubbelen.

Echter wanneer beseft wordt dat er maar vijf regionale toetsingscommissies zijn met ieder drie leden, dan
praten we over 15 mensen, die een belangrijke, maar een beperkte stem hebben rond euthanasie in
Nederland. Immers maar 0,3% van de meldingen van euthanasie wordt als onzorgvuldig afgegeven, zo blijkt uit

XXVi

het jaarverslag 2010™". In feite kan gezegd worden dat de zorgvuldigheidseisen juist en volgens de wet worden
toegepast door uitvoerend artsen, maar tegelijkertijd rijst de vraag of zo’n tweede toetsing door een RTE nog

nodig wel is!

Intermezzo 3 (13 april 2012; Medisch Contact):

UITBREIDING VAN DE REGIONALE TOETSINGSCOMMISSIES EUTHANASIE:

Door de stijging is er een forse achterstand opgelopen en is de gemiddelde beoordelingstermijn
opgelopen tot boven de wettelijke norm, schrijft Schippers. De wettelijke termijn is zes weken
met eenmalig de mogelijkheid van een verlenging van zes weken om extra informatie in te
winnen.Schippers vindt ook dat het beoordelen van extra meldingen een onevenredig zware
wissel trekt op de huidige leden van de regionale toetsingscommissies. Daarom worden de
commissies uitgebreid met vijftien leden en een aantal (adjunct-) secretarissen (6 fte’s).

Vanwege de efficiéntie wordt bovendien het aantal vergadermomenten ingeperkt, schrijft
Schippers. Meldingen waarvan buiten kijf staat dat is voldaan aan de wettelijke
zorgvuldigheidscriteria en die geen nadere vragen oproepen bij de commissieleden worden
beoordeeld via een digitaal systeem. Tijdens vergaderingen is er dan meer tijd voor de
beoordeling van meer complexe meldingen.
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e. Verzekeraars in Nederland

Hoe denken verzekeraars over euthanasie? Momenteel wordt euthanasie en SCEN-consultatie gewoon betaald
door de meeste verzekeraars, maar er zijn twee verzekeraars DVZ en Pro-life Verzekeringen, beiden onderdeel
van Achmea, die vanuit een christelijke optiek hun zaken doen. Abortus en Euthanasie horen niet binnen het
zorgpakket wat zij bieden.

Men neemt bij de verzekeraars over het algemeen een afwachtende houding aan ten aanzien van de
Levenseindekliniek en de mobiele teams, geinitieerd vanuit de NVVE. Dr. Petra M. de Jong, directeur NVVE,
heeft gesprekken gevoerd met de Zorgverzekeraar Zorg en Zekerheid, die het initiatief wel ondersteunde, maar
nog niet direct tot een tariefstelling kwam. Verder zal er binnenkort een gesprek plaatsvinden met R. van
Boxtel, voorzitter Raad van Bestuur Menzis, over de financiering van consultaties door de Levenseindekliniek.
Momenteel wordt de Levenseindekliniek gefinancierd vanuit donaties van de NVVE-leden.

Euthanasie en hulp bij zelfdoding wordt betaald voor huisartsen uit het tweede compartiment, de
zorgverzekeringswet. Verder bestaat er een tarief voor SCEN-consultatie. Bijzondere aan dit tarief is, terwijl het
een consult van de SCEN-arts aan de hulpvragend arts is, dat dit betaald wordt door de zorgverzekeraar van de
patiént. Het SCEN-projectteam heeft namelijk deze vorm van financiering bij Zorgverzekeraars Nederland
bedongen om op deze manier het principe van de ‘onafhankelijkheid’ van de SCEN-arts ten aanzien van de
aanvrager te borgen. Immers als de SCEN-arts het consult zou declareren bij de aanvragend arts, dan ontstaat
er mogelijk een afhankelijkheid in financiéle zin.

Soms komen er signalen van SCEN-artsen dat de facturering van declaraties niet goed loopt. De KNMG heeft dit
signaal opgepikt, heeft overleg gevoerd met de diverse zorgverzekeraars en getracht dit te verbeteren door het
plaatsen van de juiste declaratieadressen voor de niet-huisartsen, die met papieren facturen moeten werken.

f. Bijzondere Doelgroepen, o.a. patiénten met dementie en chronisch psychiatrische
patiénten

Wie vertegenwoordigt de standpunten vanuit de patiént rond het euthanasiedebat? Natuurlijk doet de right to
die-organisaties dit in zekere zin, maar zijn er ook patiéntorganisaties gerelateerd aan een specifieke diagnose,
die zich inzetten voor beleid in de laatste levensfase. Het lijkt er wel op in Nederland dat elke ziekte zijn eigen
patiéntenvereniging heeft. Wanneer het gaat over standpunten rond hulp bij zelfdoding of euthanasie, dan valt
op dat de patiéntenverenigingen zich meer inzetten voor betere behandeling. Via screening van websites van
diverse patiéntorganisaties, 0.a. Nederlandse Patiénten Consumenten Federatie, Nederlandse Patiénten
Vereniging, Anoikis, Alzheimer Nederland, Stichting Pandora, Geestdrift, Cliéntenbond, is getracht te zoeken
met de keywords ‘euthanasie’, ‘zelfdoding’ en ‘euthanasiewet’ of ‘wet Toetsing Levensbeéindiging op
verzoek...’ naar standpunten over euthanasie, hulp bij zelfdoding en de wet Toetsing Levensbeéindiging op
verzoek of hulp bij zelfdoding.

Behalve een enkele keer waarbij er sprake is van voorlichting over de euthanasiewet, wordt er behalve door de
Nederlandse Patiénten Vereniging (NPV) en de Nederlandse Patiénten Consumenten Federatie (NPCF)
nauwelijks iets geschreven op de diverse websites. Vanuit de christelijke achtergrond neemt de NPV een
duidelijk standpunt in tegen euthanasie en voor verbetering van de zorg in de terminale levensfase. Men is van
mening dat een goede palliatieve zorg de vraag naar euthanasie niet meer nodig maakt. Verder wordt bij met
name de websites over psychiatrische ziekten gewezen op het bestaan van suicidaliteit en het voorkomen van
suicides. De NPCF heeft een patiéntenbrochure Tijdig Spreken over het levenseinde (2008) in samenwerking
met de NVVE en NPV geschreven. Hier lijkt de samenwerking tussen NPV, NVVE en NPCF geleid te hebben tot
een redelijk objectieve folder met informatie en een handreiking naar de patiEnt wat te bespreken met zijn of
haar arts.
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Resultaten van allerlei onderzoek wijzen erop dat het verzoek tot levensbeéindiging en hulp bij zelfdoding
nauwelijks worden ingewilligd bij twee groepen patiénten, namelijk de groep patiénten met een dementie en
de groep chronisch psychiatrische patiénten. Daar zijn diverse redenen voor aan te wijzen, waarbij ik zal
trachten om deze binnen deze paragraaf samen te vatten. Als eerste de groep psychiatrische patiénten.

Waarom worden chronisch psychiatrisch patiénten —zo blijkt uit de praktijk- uitgesloten van euthanasie?
Allereerst enkele cijfers. Vanuit opinieonderzoek uit de jaren 90 onder de leden van de Nederlandse Vereniging
voor Psychiatrie, de beroepsvereniging van psychiaters, bleek dat er in de jaren 94-95 werd 320 maal een
verzoek tot hulp bij zelfdoding gedaan, waarbij twee tot vijf keer tot hulp bij zelfdoding werd overgegaan bij
psychiatrische patiénten. Uit deze patiéntengroep bleek dat in vijftig gevallen per jaar suicide was gepleegd,
zonder dat de hulp geboden was waarom gevraagd was! Aan de andere kant bleek bij follow-up bij mensen die
nog in leven waren dat in het merendeel van de gevallen de doodswens verdwenen was.

In 1998 werd voor de eerste maal de NVvP Richtlijn Omgaan met het verzoek tot hulp bij zelfdoding door
psychiatrische patiénten gepubliceerd. Deze behandelde alle relevante aspecten van de beoordeling en het
hanteren van de vraag om hulp bij zelfdoding van patiénten met een psychiatrische stoornis. Het bood
psychiaters een handreiking om daarbij tot een zorgvuldige afweging te komen. In het voorwoord werd de
‘boodschap’ opgenomen dat hulp bij zelfdoding nooit tot het standaardarsenaal van een psychiater zou
moeten gaan horen en alleen in uitzonderlijke situaties zou moeten plaatsvinden. Hierin werd beschreven dat
een verzoek tot levensbeéindiging in eerste instantie een vraag om leven zou zijn!

Of deze laatste boodschap de oorzaak was dat er in de jaren erna veel minder toepassingen waren is
onduidelijk. Maar in 2001 bleek er bij drie patiénten die een verzoek om hulp bij zelfdoding op grond van
‘psychisch lijden’ gedaan hadden, ook daadwerkelijk deze hulp geboden was. In de jaren erna daalde dit aantal
verder en zelfs enige jaren tot nul. Pas in 2008 werden er weer twee meldingen van hulp bij zelfdoding in de
psychiatrie gedaan.

Na de komst van de WTL was herziening van de Richtlijn noodzakelijk. Hierop concludeerde de Commissie Hulp
bij Zelfdoding, bij de herziene versie van de Richtlijn (2004) dat hulp bij zelfdoding nog steeds alleen in
uitzonderlijke situaties gebeurde. Men gaf ook aan dat er waarschijnlijk toch meer patiénten in aanmerking
hadden kunnen komen voor hulp bij zelfdoding, op basis van de resultaten van het onderzoek uit de periode
94/95.

Jaarlijks zijn er in Nederland ongeveer 1500 suicides, waarvan de helft bekend is in de GGZ. Zijn daar ook
patiénten onder die getallen, die in aanmerking zouden zijn gekomen voor euthanasie of hulp bij zelfdoding?
Waarschijnlijk wel, maar vanuit mijn ervaring als Geneesheer-directeur van de Parnassia Bavo Groep in Noord-
Holland, waarbij ik alle suicides binnen de zorgbedrijven PBG Noord-Holland de afgelopen vijf jaar heb
geévalueerd met betrokken behandelaren, kan ik melden dat tijdens de suicideevaluaties in een enkel geval
deze vraag bij mij en de betrokken behandelaren naar boven kwam. Van de ongeveer 70 geévalueerde suicides
kwam bij zo’n vijf nabesprekingen deze ‘gemiste’ vraag van de patiént naar boven. Herkennen wij als
psychiaters de vraag van de patiént naar levensbeéindiging dan niet? Zien wij als psychiaters de vraag naar
zelfdoding eerder als suicidaliteit en onderdeel van de psychiatrische ziekte? Mogelijk is dit waar en zijn
psychiaters nog meer terughoudend dan andere specialisten, maar ook waarschijnlijk is het dat patiénten deze
vraag meestal ook niet durven te stellen. Daar waar de patiént geen leven voor zichzelf ziet, zien behandelaren
vaak nog wel kansen in de behandeling. Wanneer je meldt suicidaal te zijn als patiént, loop je de kans tegen je
wil opgenomen te worden in een psychiatrische instelling. Zeker bij patiénten waarbij de behandelaar nog
maar relatief korte tijd een vertrouwensband heeft kunnen opbouwen, is het moeilijk te differentiéren tussen
een doodswens als onderdeel van de ziekte en een verzoek om levensbeéindiging. De kunst is dit wel te
kunnen doen door uitgebreid stil te staan bij het ‘verlangen’ naar de dood. Ook de commissie Hulp bij
Zelfdoding van de NVvP wijst hierop.
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De NVVP heeft in 2009 haar Richtlijn omgaan met het verzoek om hulp bij zelfdoding door patiénten met een
psychiatrische stoornis™" voor de tweede maal herzien. Aanpassingen waren nodig op basis van uitspraken
van de Regionale Toetsingcommissies, onder andere een uitspraak waarbij aangegeven werd dat bij de hulp bij
zelfdoding het niet mogelijk was om de letale medicatie bij de patiént achter te laten, maar dat het
noodzakelijk was om bij de zelfdoding aanwezig te zijn als psychiater. Verder aanscherping van de
zorgvuldigheidseisen om niet alleen een second opinion te laten verrichten door een collega-psychiater, die
deskundig is op het gebied van de ziekte van de patiént, maar ook conform de WTL de SCEN-arts in te

schakelen ter toetsing.

Het blijft een punt van discussie waarom anno 2012 er nog steeds zo weinig hulp bij zeh‘doding15 wordt
gegeven bij chronisch psychiatrische patiénten. Aanbeveling zou zijn om de familie, naasten of sociale
omgeving van de betrokken patiént er meer bij te betrekken. Niet alleen kunnen zij meer informatie geven
over de duurzaamheid van het verzoek, ook bij de bepaling van de ondraaglijkheid en de uitzichtloosheid van
het lijden kunnen zij een beeld schetsen.

In juli 2011 is de Steungroep Psychiaters gestart, die informatie, steun, advisering en consultatie biedt aan
collega psychiaters die gevraagd zijn door patiénten met een verzoek om levens beéindiging of hulp bij
zelfdoding. Naast deze hulp aan psychiaters is de steungroep voor informatie en advies ook in te schakelen
door huisartsen en medisch specialisten die een verzoek om levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding krijgen
van een chronisch psychiatrisch patiént. Ditzelfde geldt tevens voor de geneesheer-directeuren en de Raden
van Bestuur van psychiatrische instellingen.

Hoewel acht van de 10 psychiaters zijn geschoold volgens de SCEN-methode, is met de KNMG afgesproken dat
zij niet allen in het SCEN-register opgenomen worden. Redenen hiervoor zijn onder andere dat de psychiaters
niet meedoen in de SCEN-dienst of niet meedoen met de regionale nascholingsbijeenkomsten. Ook waren er
enkele psychiaters niet meer ingeschreven in het specialistenregister. Hierdoor is het niet mogelijk om de
consultatie te declareren bij de zorgverzekeraar van de patiént, immers alleen SCEN-artsen kunnen dit. Het is
een publiek geheim dat deze steungroep van 10 psychiaters, financieel ondersteund wordt door de NVVE.

Wat is er te zeggen over vragen over levensbeéindiging bij patiénten die een vorm van dementie hebben? Ook
hierover valt niet duidelijk een algemeen standpunt te formuleren. Krachtens de euthanasiewet kan bij
dementie het verzoek tot levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding leiden tot het inwilligen van het verzoek en
dus tot overlijden. Uit eigen ervaring als ouderenpsychiater en consulent binnen de psychogeriatrie, maar ook

Xxviii

uit promotieonderzoek™ " door M. de Boer (EMGO, VUMC) blijkt dat positieve wiIsverkIaringen16 van mensen
met een dementie nauwelijks worden betrokken bij de vraag naar euthanasie. Er blijkt dan ook vanuit de
praktijk een ‘duivels dilemma’. Schriftelijke wilsbeschikkingen zijn vaak opgesteld op het moment dat patiénten
in een beginstadium van de ziekte zitten en bang zijn voor de toekomst. Men heeft —al of niet terecht-
angstbeelden van het vervolg van de ziekte, waarbij woorden als ‘aftakeling’, ‘mensonwaardig’ de gevoelens
van patiénten en hun familie weergeven. In de wilsverklaringen worden dan criteria aangegeven wanneer men
in aanmerking zou willen komen voor euthanasie, maar dan blijkt de wilsonbekwaamheid, maar vaker nog de
gebrekkige mogelijkheden tot communicatie de beperkende factor, waarom er geen toetsing op de
zorgvuldigheidseisen meer mogelijk is. Daarnaast verandert de belevingswereld van demente mensen met
Alzheimer. De ervaringen van mensen met een Alzheimer-dementie rond het beloop en het lijden aan de ziekte
waren duidelijk minder negatief dan het beeld wat ‘gezonde ouderen’ van dementie hadden. Ook door het

1 In 2010 zijn er twee meldingen gedaan bij de Regionale Toetsingscommissie Euthanasie waarbij een psychiatrische stoornis (i.c.
depressie) de medische grondslag was voor de euthanasie of hulp bij zelfdoding

16 Er zijn verschillende soorten wilsverklaringen. De zogenaamde negatieve wilsverklaringen, waarin een behandelverbod genoemd
worden en positieve wilsverklaringen waar men vraagt om levensbeéindigend handelen. Juist deze laatste worden nauwelijks gehonoreerd
door artsen
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geleidelijke beloop bij de ziekte van Alzheimer konden mensen zich aanpassen aan hun beperkingen met als
gevolg dat de beleving van de ziekte in gunstige zin afweek van de opvattingen die ze daarvoor hadden.

XXiX

Uit cijfers uit het jaarverslag 2010 blijkt dat alle vijfentwintig meldingen van levensbeéindiging op verzoek of
hulp bij zelfdoding bij patiénten die leden aan een dementie door de Regionale Toetsingscommissies
Euthanasie als zorgvuldig zijn afgegeven. Het blijkt dat dit alle patiénten waren, die in een beginstadium van de
ziekteproces waren, waardoor alle patiénten nog inzicht hadden in hun ziekte en in de symptomen van verlies.
Op basis van het feit dat zij de consequenties van hun verzoek konden overzien, werden zij wilsbekwaam
geacht. De RTE roept op in haar jaarverslag dat artsen moeten beseffen dat de mate van wilsbekwaamheid
afneemt als de verschijnselen passend bij dementie verder toenemen. Wanneer patiénten in het beginstadium
van de dementie een verzoek tot levensbeéindiging doen, is het raadzaam —zo geeft de RTE aan, om naast de
onafhankelijke arts nog een second opinion te vragen aan één of meerdere deskundigen, bij voorkeur een

geriater of psychiater.

g. De ouderenbonden in Nederland

Zeker op basis van het Initiatief Voltooid Leven, waarbij volgens de intiatiefgroep Uit Vrije Wil de ondergrens op
70 jaar ligt, is het interessant om de mening van de ouderenbonden te peilen. Maar ook uit cijfers van het CBS-
statline® blijkt dat in de categorie 80+, met name bij mannen, er een relatief hoog aantal suicides is. De
oorzaak is onduidelijk voor de groep, maar mogelijk valt er hier een relatie met ‘voltooid leven’ en het
voorkomen van lichamelijke gebreken te vinden.

Hiertoe is via de verschillende websites van de drie grootste ouderenbonden, namelijk de ANBO, PCOB en de
Unie KBO, gezocht naar de trefwoorden ‘euthanasie’, ‘palliatieve zorg’ en ‘voltooid leven’.

In februari 2010 heeft ANBO een ledenpeiling uitgezet bij een groep van ongeveer 20.000 leden, waarvan zo’n
6.000 mensen reageerde. Reacties waren sterk uiteenlopend. Slechts een kleine meerderheid van 57% vindt
dat mensen hulp bij zelfdoding mogen ontvangen op basis van het ‘voltooid leven’-criterium. De ANBO staat in
principe wel duidelijk achter de euthanasiewetgeving, zoals Nederland deze kent. De ouderenorganisaties
PCOB en Unie KBO, samen ruim 300.000 leden, hebben op 15 februari 2012 in een brief aan zowel de ministers
Opstelten en Schippers als de Tweede Kamer laten weten dat zij nu niet kunnen meegaan met het
conceptwetsvoorstel van de initiatiefgroep ‘Uit vrije wil’. Deze ouderenorganisaties —beiden van christelijke
signatuur- vinden de antwoorden van de Stichting ‘Uit vrije wil’ en de NVVE — die pleit voor een
levenseindekliniek - veel te kort door de bocht. De oplossing moet nu niet gezocht worden in verandering van
wetgeving, of in faciliteren van het sterven. De oplossing ligt in een bredere benadering; in een bezinning van
de samenleving op deze problematiek.

PCOB en Unie KBO pleiten dan ook nadrukkelijk voor een breed maatschappelijk debat, omdat de
ouderenorganisaties vinden dat de samenleving met een menselijk antwoord moet komen op de problematiek
van ouderen die hun leven voltooid vinden. Dat betekent ingaan op levensvragen van mensen, zonder daarbij
meteen een oplossing te bieden in de vorm van een ‘laatstewilpil’. PCOB en Unie KBO vinden dat mensen bij
het ouder worden mogen weten dat zij bij hun omgeving en bij hulpverleners in veilige handen zijn. Het is
onacceptabel als vragen rond een voltooid leven voortkomen uit een ervaren tekort in toewijding en aandacht
van de medemens. Ouderen met een voltooid leven moeten gehoord worden, maar zij verdienen het ook dat
iemand zegt: “Blijf bij ons, je bent de moeite waard!”

v http://statline.cbs.nl/StatWeb/publication/?VW=T&DM=SLNL&PA=37530ned&D1=1&D2=3,!1-
100&D3=a&D4=0,5,10,15,20,25,30,35,40,45,50-1&HD=091224-1006&HDR=G3&STB=G1
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11. Stakeholderanalyse en ‘wicked problems’

a. De Theorie

Wat de mening van de stakeholder ook is, of deze rationeel of weloverwogen is of voorkomt uit emotie,
levensovertuiging en ongefundeerd lijkt, deze is van belang voor een organisatie. Ook wanneer het doel een
maatschappelijk karakter lijkt te hebben, en in deze thesis is dat zo, dan is het goed om voorstanders en
tegenstrevers in het maatschappelijk debat in kaart te hebben. Dit geeft namelijk aan of en zo ja, in hoeverre,
het doel gehaald zal worden en op welke manier en binnen welk tijdsbestek.

Freeman (1984) beschreef de positie van stakeholders in zijn boek Strategic Management: A Stakeholder
Approach, waarmee hij de grondlegger werd van de stakeholdertheorie. Analoog aan ‘shareholder’ bedacht hij
de term ‘stakeholder’, een groep of persoon die ergens belang bij had of ergens inzet bij vertoonde. Hij kwam
met de definitie van stakeholder als een persoon of groep die het bereiken van het doel van een organisatie
kan beinvloeden of beinvioed wordt door het bereiken van het doel. Kortom er moet sprake zijn van een
directe wederkerige relatie tussen de organisatie en de groep/persoon, waarbij de stakeholder de weg naar het
doel kan beinvloeden of wordt beinvloed door het doel zelf. Hoewel dit een heldere definitie lijkt, is die ruim
te interpreteren en daardoor voor de praktijk minder praktisch om de invloed van de stakeholders te bepalen.
Een andere, smallere definitie van een stakeholder is van Clarkson (1994). Deze ziet de stakeholder als
onvrijwillige of vrijwillige risicodragers. “Vrijwillige belanghebbenden dragen enige vorm van risico als gevolg
van een bepaalde vorm van geinvesteerd kapitaal, menselijk of financieel, iets van waarde, in een
onderneming. Onvrijwillige belanghebbenden lopen risico als gevolg van de activiteiten van de onderneming.
Maar zonder het element van risico is er geen belang.” Deze definitie kan voor een onderneming prima dienen,
maar lijkt niet toepasbaar wanneer er sprake is van een maatschappelijk debat, een maatschappelijk doel in
het publieke domein.

In 1997 komen Mitchell, Agle en Wood met hun artikel Toward a Theory of Stakeholder Identification and
Salience: Defining the Principle of Who and What Really Counts met aanvullende, nieuwe theorievorming. Zij
gaan uit van drie krachten, namelijk macht, legitimiteit en urgentie, die ieder voor zichzelf maar ook in
combinatie de invloed van de stakeholders op organisaties schetsen. Om de termen te begrijpen is het van
belang deze eerst uit te leggen.

‘Macht’ van een stakeholder is de mate waarop de persoon/groep in staat is de wil op te leggen aan de
organisatie zonder dat effectief tegenwicht geboden wordt. Er zijn verschillende soorten macht, zo heeft de
politiek, m.n. de regering, als wetgever een ‘dwingende macht’. Financiers als verzekeraars, leden- donateurs
hebben door de financiering van organisaties ‘utiliteitsmacht’, immers zonder geld is de uitvoering van taken,
processen niet mogelijk. Als laatste wordt gesproken van ‘normatieve macht’, zo kan bijvoorbeeld de pers door
berichtgeving emotionele beelden en verhalen oproepen bij kijkers of lezers, die een waardeoordeel geven
over organisaties.

‘Legitimiteit’ gaat over de relatie en de acties van de stakeholder ten opzichte van de organisatie in termen van
juistheid, wenselijkheid en gepastheid binnen een sociaal geconstrueerde stelsel van normen, waarden,
overtuigingen en definities. Hoewel macht en legitimiteit in elkaars verlengde lijken te liggen, zijn het toch
aparte begrippen. De combinatie ‘macht’ en ‘legitimiteit’ geeft autoriteit aan de stakeholder.

Waar macht en legitimiteit statische begrippen zijn, voegt de term ‘Urgentie’ er een dynamische aspect aan.
‘Urgentie’ gaat over de mate waarin de stakeholder, door attentie te vragen voor een ‘onderwerp’, de
‘onmiddellijke’ aandacht vraagt van de organisatie. De ‘urgentie’ bevat twee kenmerken, namelijk een
tijdsgevoelig aspect en de mate van belangrijkheid. Ofwel de mate waar de tijd of tijdslimieten een rol spelen in
het ‘overleg’ tussen stakeholder en organisatie en in hoeverre de stakeholder belang hecht aan zijn claim.
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Naast deze drie begrippen introduceren Mitchell, Agle en Wood ook nog de term ‘Stakeholder Salience’ of wel
de mate waarin de stakeholder de aandacht en belangstelling weet te trekken van de organisatie.

In zekere zin zijn de drie begrippen meetbaar, waardoor er een indeling van stakeholders gemaakt kan worden.
Dit is mogelijk door de verschillende stakeholders te scoren op de aanwezigheid van een of meer van de drie
factoren. Zo hebben latente stakeholders één kenmerk, potentiéle twee, gevestigde stakeholders hebben alle
drie de kenmerken en niet-stakeholders geen. Vervolgens is er van de eerste drie soorten nog een verdere
onderverdeling te maken (zie tabel 1.)

Stakeholders| ___Latent

Kenmerken Slapend || Voorzichtig || Vragend || Dominant || Afhankelijk || Gevaarlij Ondubbelzmn/g

-I-I--I--_

-I_I-I-I_I-I_

Tabel 1. Stakeholderindeling naar Mitchell, Agle en Wood (1997)

Belangrijk is om te beseffen dat stakeholders in de loop van de tijd kunnen veranderen in hun positie ten
opzichte van de organisatie. Zo wordt vaak de overheid als ‘slapende’ stakeholder gezien, want deze bezit
immers de macht om via wet- en regelgeving organisaties haar wil op te leggen, maar het wordt vaak niet als
legitiem gezien om dit altijd te doen. Ook ontbreekt voor de overheid de urgentie om in te grijpen. Een
voorbeeld waar de overheid binnen korte tijd opschoof van latente stakeholder naar gevestigd stakeholder was
in 2008, waar binnen korte tijd de ABN-Amro werd overgenomen door de overheid en andere financiéle
instellingen (Aegon, ING, SNS) miljarden euro’s aan staatssteun kregen. Daar waar zij altijd al de macht had,
kreeg zij de legitimiteit door draagvlak onder de bevolking (‘er moet ingegrepen worden bij de banken’) door
de bankencrisis, waarbij het belangrijk was om snel in te grijpen (‘urgentie’) om te zorgen dat niet alle banken
in Nederland zouden ‘omvallen’. In het geval van de ABN-Amro werd de overheid zelfs van ‘slapend’
stakeholder eigenaar van de bank, 100% ‘shareholder’, waar zij bij andere financiéle instellingen ‘gevestigd’
stakeholder werd. Na de terugbetaling van de schulden, zie je ook weer een afname van de aanwezigheid van
kenmerken, namelijk de urgentie neemt af, waardoor de overheid weer terugzakt naar een ‘dominante’ partij,
waar er nog steeds ‘macht’ is om in te grijpen en het draagvlak (‘legitimiteit’) nog steeds bestaat onder de
bevolking.

In deze thesis wordt voor een deel gebruik gemaakt van deze stakeholdertheorie van Mitchell, Ayle en Wood
om de verschillende aspecten van de stakeholders te bepalen om te zien welke invioed de één heeft op de
ander en op het te bereiken doel.

Maar er is een probleem waar de theorie van stakeholderanalyse geen raad mee weet, namelijk binnen het
publieke debat rond euthanasie is er niet een gezamenlijk doel. Er is niet één organisatie met verschillende
stakeholders waar rekening mee gehouden moet worden om het doel te bereiken, maar er zijn diverse
belangenorganisaties rondom het thema ‘euthanasie’. Het einddoel verschilt ook per stakeholder. Er is dus
geen gezamenlijke oplossing te bedenken waarbij alle stakeholders mee uit de voeten kunnen. Met andere
woorden er lijkt sprake van een gezamenlijk probleem, maar geen gezamenlijke, eenvoudige oplossing. Het
gaat hierbij immers om verschillen in normen en waarden, verschillen in ‘mindsets’. Als het een simpel
probleem was, dan was de oplossing al gevonden en speelde niet meer in het debat. Er lijkt dus sprake van wat
Rittel (1973) omschrijft als een ‘wicked problem’ in tegenstelling tot wat hij noemt een ‘tame problem’. Hijen
Webber bedachten de term in het kader van problemen van sociaal beleid. Er bleek namelijk geen eenduidige
oplossing mogelijk voor complexe problemen, waarbij een zuiver wetenschappelijk-rationele benadering niet
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kon worden toegepast vanwege het ontbreken van een duidelijke definitie van het probleem en de
aanwezigheid van de verschillende perspectieven van betrokken stakeholders. Zij komen in Dilemmas of a
General Theory of Planning™ met de uitwerking hiervan.

Ze stellen een tiental kenmerken op waar ‘wicked problems’ aan voldoen, waar hieronder een aantal genoemd
worden (vrij vertaald):

i Pas als er een oplossing is, kun je het probleem beter begrijpen
ii. Er is geen definitieve oplossing voor het probleem
iii. Oplossingen voor ‘wicked problems’ zijn niet waar of onwaar, maar goed of fout, beter, slechter of
(niet) goed genoeg
iv. Er is geen onmiddellijke of definitieve test voor oplossing van een ‘wicked problem’. De oplossing voor
een ‘wicked problem’ kan niet door ‘trial-and-error’ uitgevonden, maar moet in één keer passen. Door
elke nieuwe oplossing (of interventie) verandert immers het probleem.

V. Er bestaat geen beperkte opsomming van mogelijke oplossingen of welomschreven handelingen die
tot een oplossing leiden voor een ‘wicked problem’
vi. Elk ‘wicked problem’ is nieuw en uniek, eerdere oplossingen voor andere ‘wicked problems’ leveren
geen pasklare antwoorden
vii. Elk ‘wicked problem’ is onderdeel van een groter geheel aan ‘wicked problems’
viii. Elk ‘wicked problem’ kan anders omschreven worden, het hangt sterk af van het gezichtspunt van de

observator hoe het probleem gedefineerd wordt

XXXi

Het idee van ‘wicked problems’ is verder uitgewerkt door Conklin™" door een methode te ontwikkelen,
Dialogue MappingwI , om het probleem in kaart te brengen. Door middel van een diagram worden ideeén,
meningen, vragen, de pro’s en contra’s ofwel positieve en negatieve invloeden op het proces in kaart gebracht.
Hij gebruikt hiervoor software Compendium 1.5.2. of inmiddels Compendium 2.0 beta, die vrij te downloaden

zijn.

Het idee achter Conklin’s Dialogue Mapping is simpel. Hij legt dit via een You-tube ﬁlmpje18 zelf uit. Hij geeft
aan dat er een lineair proces is in het praten tussen deelnemers. Wanneer je dit zou notuleren is er moeilijk
een relatie te leggen tussen de ideeén, commentaar op ideeén, nieuwe ideeén, die er tussen door ingebracht
worden. Er ontstaat dus voortdurend ‘ruis op de lijn’, waardoor in de vergadering zelf, maar ook later in de
notulen de onderlinge verbindingen tussen ideeén, commentaar, etc. niet of slecht gelegd worden. Door een
onderliggende ‘issue’-structuur aan te houden en deze te beschrijven in koppelingen tussen de
ideeén/onderwerpen afzonderlijk en de invloeden, commentaar, aanvullingen, etc. hierop, ontstaat er een
beter overzicht.

Hoe helpt dit in deze thesis om tegen het probleem van de diverse stakeholders aan te kijken? Er zijn dus
diverse stakeholders met diverse doelen, die soms over elkaar heen schuiven, elkaar soms op punten raken of
geheel los van elkaar staan.

In de lijn van deze theorie van ‘wicked problems’ komen Rob van Tulder, Muel Kaptein, Eveline van Mil en
Rutger Schilpzand met hun publicatie De Strategische Stakeholderdialoog, opkomst, succesfactoren en

XXXii

toekomst™ . Zij spreken echter over ‘messy problems’ en definiéren dit als “complex systems of strongly
interacting problems”. Zij beschrijven dat een stakeholderdialoog een manier is om alle belangen van diverse
organisaties in kaart te brengen en de samenhang hiervan te beschrijven, maar wanneer dit gecombineerd
wordt om succes te behalen op langere termijn dan is het noodzakelijk deze dialoog door een strategische visie
in te vullen. De strategische dialoog probeert door innovatieve oplossingen die door meerdere partijen

gedragen worden een bijdrage te leveren voor maatschappelijke vraagstukken.

18
http://www.youtube.com/watch?v=pxS5wUIjfjE
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Zij menen dat door een aantal factoren de strategische dialoog voor ondernemingen duidelijk nuttig is,
namelijk:

e Eris sprake van toenemende afhankelijkheid tussen de ondernemingen en stakeholders

*  Er bestaat een toegenomen expertise bij stakeholders

*  Erissprake van toegenomen emancipatie van stakeholders

e Erzijn een toenemend aantal criteria, waaronder immateriéle factoren die te maken hebben met
maatschappelijke verantwoordelijkheid, waarop stakeholders ondernemingen beoordelen

e Er bestaat een toegenomen complexiteit van omgevingsvraagstukken voor ondernemingen

e Erontstaat een toegenomen verantwoordelijkheid van ondernemingen, daar waar de overheid zich
terugtrekt.

Wat voor organisaties met hun stakeholders geldt, geldt natuurlijk voor stakeholders in een maatschappelijk
debat zelf ook. Om zo te komen tot strategisch voordeel voor alle partijen die een bepaald doel hebben. Van
Tulder et al. geven aan dat de stap gezet moet worden van ‘debat’ naar ‘dialoog, wat zij mooi illustreren in een
tabel ‘Debat versus Dialoog’, zie hieronder tabel 2.

(oeear ][ |[owoos 0000000000 ]

Competitie met één winnaar (ofwel het ‘of-of- Cooperatie waar iedereen winnaar is (het ‘en-en-
denken’) denken’)

Egocentrisch waarbij de ander een bedreiging Empatisch zijn, waarbij de ander een kans is en een
is of middel tot eigen gewin intrinsiek belang vertegenwoordigt

Jezelf beter voordoen Jezelf zijn

Zelf spreken waar de ander moet luisteren Luisteren naar de ander om zelf te kunnen spreken
Overreden Overtuigen

Confronterend en strijdlustig, waarbij er Constructief en vanuit wederzijds begrip en respect op

voortdurend gekeken wordt naar zwakke zoek naar overeenkomsten om zo de verschillen te
plekken en het ongelijk van de tegenstander kunnen bekijken

Een gesloten en defensieve houding vanuit de Kwetsbare opstelling omdat er vele waarheden zijn en
opvatting de waarheid in pacht te hebben waarbij partijen open staan voor kritiek op het eigen
functioneren om daarbij te leren van elkaar

Tabel 2. Twee discussievormen: debat versus dialoog (naar Van Tulder et al. Strategische Stakeholderdialoog)

In de tabel is te zien welke manier er nodig is om constructief een debat te voeren en de benodigde stappen te
zetten van de solistische stakeholder, die alleen zijn of haar belang vertegenwoordigt, naar een dialoog met
gezamenlijk doel vanuit een waar mogelijk, gezamenlijke strategie. Binnen een stakeholderdialoog vallen in
principe twee dimensies te onderscheiden, namelijk ‘communicatie’ en ‘engagement’. Binnen de communicatie
wordt bedoeld de manier en de wijze waarop stakeholders met elkaar en met de onderneming in contact
treden. Maar wil er in de loop van de tijd ook iets veranderen is het juist ook van belang dat er betrokkenheid,
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‘engagement’ is tussen de partijen. Je mening verkondigen is één, maar met betrokkenheid wordt ook
duurzaamheid in het contact bedongen, zo ontstaat ook een vertrouwensbasis om met elkaar verder te gaan
en mogelijk te veranderen en zo het doel te bereiken. Op deze manier de stakeholder bij je onderneming
betrekken maakt het te voeren beleid effectiever (pragmatisch argument), het bevordert de legitimatie
(moreel argument) van het beleid en is als inhoudelijk argument ook van belang want het levert de
onderneming betere en meer argumenten om het beleid te kunnen aanpassen. Zo krijgt de onderneming zicht
op sociale en politieke argumenten, die vervolgens in het beleid kunnen passen.

Over communicatie melden zij verder dat binnen de strategische stakeholderdialoog deze aan de volgende 12
elementen zou moeten voldoen. Pas dan ontstaat ook duurzaamheid. (zie verder bijlage 1)

In de publicatie bespreken zij verder de verschillende rollen van maatschappelijke groeperingen (NGO’s) en
overheid in het stimuleren van maatschappelijk verantwoord ondernemen, de knelpunten in het proces van
dialoog door de verscheidenheid aan rollen, de overige problemen en dilemma’s, maar voor deze thesis is voor
de praktische uitwerking de 6 P’s, die benoemd worden. Zo is het mogelijk om te komen tot een elementair
stappenplan waar de stakeholderdialoog strategisch van aard wordt. De 6 P’s zijn in volgorde Plan, Prepare,
Participate, Progress, Perform en Proof. Hoewel door de auteurs geschetst als een lineair proces, is het meer
een dynamisch cyclisch proces, waarbij het ene stadium op het ander volgt, maar ook na de evaluatie van item
‘Proof’ het proces weer opnieuw zou kunnen of misschien wel moeten beginnen!

Participate

Figuur 1 Elementair stappenplan voor de Strategische Dialoog

In Bijlage 2. wordt per stap uitleg gegeven wat voorwaarden zijn om te komen tot een succesvolle, strategische
stakeholderdialoog. Belangrijk is wel om op te merken dat Van Tulder en de zijnen binnen hun publicatie, net
als in de stakeholdertheorie van Mitchell, Agle en Wood, uitgaan van een organisatie met meerdere
stakeholders. Weliswaar wordt door Van Tulder rekening gehouden met invloeden vanuit de maatschappelijke
context, maar anders dan in deze thesis waar uitgegaan wordt van een maatschappelijk probleem. In deze
thesis is er sprake van een maatschappelijk dilemma met meerdere stakeholders zonder dat er sprake is van
één bepalende speler in het speelveld.
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b. Naar de praktijk rond het euthanasiedebat in Nederland

Wanneer we uitgaan van de vraag naar euthanasie en hoe dit verder uitgewerkt zou moeten worden in een of
meerdere oplossingen, is dit een ‘wicked problem’. Met zoveel stakeholders bestaan er verschillende wensen
naar een doel. Verstandig lijkt dan ook de verschillende doelen te scheiden en de haalbaarheid hiervan te
toetsen aan de huidige wetgeving, macht en draagvlak van de stakeholder (legitimiteit) in de ogen van de
algemene bevolking in Nederland en de urgentie die de stakeholder heeft. Dan lijkt de stakeholder salience ook
relevant, want in hoeverre kan de stakeholder zijn standpunten, zijn doel, zijn visie en zijn manieren hiertoe
voor het voetlicht brengen, ook weer getoetst aan draagvlak onder de bevolking.

Voor dit gedaan kan worden toch nog een samenvatting van de feitelijke wettelijke procedure —volgens de
WTL- zoals eerder gememoreerd rond euthanasie. Euthanasie of hulp bij zelfdoding is strafbaar, tenzij dit
wordt uitgevoerd door een arts bij een patiént, die vrijwillig en weloverwogen dit verzoek doet en er sprake is
van ondraaglijk en uitzichtloos lijden. De patiént moet zijn voorgelicht over de situatie en de vooruitzichten
waar deze zich in bevindt, en er is geen redelijk ander alternatief. Het proces moet tweemaal worden getoetst,
namelijk vooraf door een onafhankelijk arts (anno 2012 vrijwel altijd een opgeleid SCEN-arts) en achteraf door
de Regionale Toetsingscommissies Euthanasie, waarin een jurist, medicus en ethicus.

Het lijkt mogelijk op basis van de geformuleerde standpunten een indeling te maken van voorstanders,
tegenstrevers en partijen die geen of een neutraal standpunt innemen binnen het euthanasiedebat. Bij de
voorstanders zijn er gevestigde partijen die vooruitstrevend zijn en de randen van de wet opzoeken binnen het
debat en voorstanders die een behoudende koers varen. Ook bij de vernieuwende voorstanders is er een
indeling te maken tussen beperkte vooruitgang, de zogenaamde opportunisten en degenen die het geheel aan
regelgeving willen omgooien. In figuur 1 een schematische weergave van de stakeholders binnen het
continuiim van het euthanasiedebat.

_ NEUTRAAL VOOR, behoudend ‘VOOR’-uitstrevend

Ouderen
bonden

St. Einder,
St.Vrijwillig
Leven,

PRO LIFE
organisaties

Palliactief

Levens
einde
kliniek

Politiek: NAV

2¢ kamer
Cu, SGP

Burger -
initiatief Uit
Vrije Wil
RELIGIEUZE
organisaties
en

Politiek: Regering,

groeperingen

Politiek:

2¢ kamer: PvdA, VVD, D66, GL, SP,
PvdD, PVV

Figuur 2 Stakeholdersdiagram Euthanasiedebat NL

Zoals getoond staan er aan de rechterzijde met een groene kleur, de partijen en organisaties die een
uitbreiding van de wet voorstaan, of zelfs nieuwe wetgeving. Geelgekleurd zijn de stakeholders die voor de
huidige wetgeving zijn en deze niet uitgebreid willen zien. De NVVE is geel/groen, waarbij later meer uitgelegd
wordt waarom, maar de NVVE strijdt om meer mensen de mogelijkheid op euthanasie te bieden, maar binnen
de bestaande wetgeving. In economische termen: de praktijk is een markt waarbij de behoefte, de vraag niet
gevuld wordt door het aanbod. Echter op andere terreinen streeft zij naar uitbreiding, maar doet dat via
andere organisaties, die echter wel vanuit of met hulp van de NVVE ontstaan zijn. Denk hierbij aan het
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Burgerinitiatief Voltooid Leven en de Levenseindekliniek. Oranjegekleurd zijn de instellingen en partijen, die
neutraal zijn in het debat, of mogelijk afwachten welke positie ingenomen zal gaan worden. Zo zijn de
verzekeraars meer oranje-groen en de ouderenbonden meer oranjerood, gezien de neiging van beiden of naar
de ene kant of naar de andere zijde qua standpunten te gaan schuiven. Duidelijk is dat de linkerkant bezet
wordt door de tegenstanders van euthanasie.

Om met de stakeholders te beginnen die binnen het medisch domein vallen, wordt gestart met de
belangrijkste, namelijk de KNMG. De KNMG onderschrijft de wettelijke procedure en heeft hier een duidelijke
positie ingenomen door de organisatie van het SCEN-programma, de opleiding tot SCEN-artsen, de
ondersteuning in nascholing van SCEN-artsen en het onderhouden van het SCEN-register. Verder zijn er nieuwe
ontwikkelingen als de SCEN V&V, een initiatief van de KNMG en V&V Nederland, om analoog aan de SCEN-
artsen verpleegkundigen en verzorgenden te laten adviseren over euthanasie. Dit project loopt tot oktober
2012.

Eigenlijk neemt de KNMG met het SCEN-programma een bijzondere rol in. Aan de ene kant is zij als
belangenbehartiger van alle artsen in Nederland werkzaam. Ze zegt van zichzelf dat zij als overkoepelende
artsenorganisatie in tal van beroepsinhoudelijke vraagstukken de plaats bepaalt door een natuurlijke
gesprekspartner te zijn van andere relevante organisaties. Ook beroept zij zich erop dat zij in de ontwikkelingen
van de zorg niet beinvloed wordt door materiéle belangen, maar uitsluitend verantwoordelijk is voor
immateriéle belangen. Dit lijkt sterk in tegenspraak met de organisatie van de SCEN, waar zij ook allerlei
ondersteunende zaken regelt. Ik kom hier later op terug in deel B.

De KNMG noemt euthanasie een ‘bijzondere medische handeling’ en vindt verder dat artsen niet verplicht
kunnen worden om euthanasie uit te voeren of hulp bij zelfdoding te verstrekken. Ook moet er geen juridische
wettelijke verwijsplicht komen voor artsen, maar doet men een beroep op de professionele standaard en de
morele verantwoordelijkheid om patiénten tijdig door te verwijzen op het moment dat duidelijk is dat de arts
op basis van eigen normen en waarden niet wil meewerken aan euthanasie. Conform de adviezen van de
commissie Dijkhuis (2004) ziet de KNMG dat de arts handelt bij euthanasie binnen een ruimer, maar niet
onbegrensd, medisch-professioneel domein, waarbij er dus altijd een medische grondslag moet zijn om op een
verzoek tot levensbeéindiging in te gaan.

De KNMG heeft dus een normatieve en utiliteitsmacht, immers euthanasie is volgens de Wet Toetsing verzoek
tot levensbeéindiging en hulp bij zelfdoding, een aan een arts voorbehouden handeling. Binnen de algemene
bevolking heerst de mening dat euthanasie ook bij artsen hoort en wordt het dus legitiem gevonden. Rond de
urgentie lijkt het ook duidelijk. De KNMG vindt de mening van haar en de artsen binnen het debat belangrijk,
zeker in de huidige tijd waarin voortdurend het spreken over euthanasie gaat over de grenzen van wat wel en
niet mag. Daarmee is het dus een gevestigde stakeholder. Via het eigen weekblad, Medisch Contact, publiceert
de KNMG haar standpunten zelf, maar dit medium staat ook open voor andere geluiden. Ook in andere media
—radio, tv, kranten en weekbladen- wordt vaak gerefereerd aan de standpunten die de KNMG als de landelijke
belangenbehartiger van artsen naar voren brengt. Hierdoor wordt de aandacht van de algemene bevolking
duidelijk getrokken, is de invloed van de KNMG in het publieke debat sterk en is in die zin de ‘stakeholder
salience’ rond belangrijke gezondheidszorgthema’s groot. De manier van aandacht voor haar standpunten lijkt
echter reactief naar externe vragers en partijen, hoewel er intern dat wil zeggen voor artsen zelf een actief
beleid gevoerd lijkt te worden.

Er is ook kritiek op de standpunten van de KNMG, bijvoorbeeld waar Albert Heringa in zijn artikel ‘De dood is
vindt dat het standpunt van de KNMG bedroevend kortzichtig is. ‘De dokter trekt een te
grote broek aan’, vindt dat hij, ‘want waar de KNMG eens het voortouw nam in het debat zijn ze nu veranderd
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niet van de dokter’

in achterhoedespelers. Het ontbreekt de KNMG aan visie, daadkracht,creativiteit en moed. Ook geeft Heringa
aan dat het monopolie van artsen verkeerd is. Het empathisch vermogen van artsen behoort, volgens hem,
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niet tot het professionele standaardarsenaal en persoonlijke levensbeschouwelijke waarden en normen
worden vaak verward met een professioneel oordeel.

Mogelijk heeft Heringa gelijk op bepaalde punten, maar het is immers nog steeds zo dat de wetgever dit
monopolie bij de arts heeft belegd. Als beroepsvereniging ‘van en voor artsen’, heeft de KNMG de
sleutelpositie in het debat. Aan deze sleutelpositie wordt echter geknabbeld. Langzaam wordt duidelijk dat
steeds meer Nederlanders levensbeéindiging, in de variant, die het Burgerinitiatief Voltooid Leven voorstaat,
accepteren. Vaak komt na acceptatie van dit soort meningen het gevoel van ‘recht op euthanasie’.

Ook hier neemt de KNMG een voorzichtig standpunt in, waar dit gebaseerd lijkt te zijn op bescherming van de
normen en waarden van een klein deel van de artsen, die men vertegenwoordigt. Immers bij het eerder
gerefereerde KOPPEL-onderzoek blijkt dat slechts 7% principieel tegen euthanasie is. Ruim 90% van de artsen
staat achter het principe van euthanasie, 60% van de artsen en andere professionals vinden dat iedereen het
recht heeft om over zijn eigen leven en dood te beschikken, maar slechts 28% van alle artsen vindt dat iedereen
recht heeft op euthanasie of hulp bij zelfdoding. Hoewel dit niet onderzocht is, is dit laatste te verklaren uit het
feit dat artsen ‘autonomie’ en ‘zelfbeschikking” erkennen, maar dat zij als ‘uitvoerders’ van geneeskunde, dus
ook euthanasie, vinden dat zij de keuze moeten hebben vanuit de eigen professionele verantwoordelijkheid
voor de zorg.

Ten aanzien van het standpunt van ‘verwijsplicht’ neemt de KNMG een ander standpunt in dan de 79% van de
artsen in het KOPPEL-onderzoek innamen. Deze zagen de noodzaak van een ‘verplichte’ doorverwijzing, bij
weigering door de behandelend arts terwijl er voldaan werd aan de criteria, in plaats van een moreel beroep
wat de KNMG doet. Mijns inziens is het standpunt van de onderzochte artsen nog meer van belang aangezien
zij geselecteerd waren uit de specialismen waar de meeste vragen om levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding
spelen en had het merendeel van de artsen ook ervaring met deze verzoeken.

Daarbij speelt nog een ander argument. Binnen de professionele standaard hoort het dat een arts patiénten
doorverwijst indien behandeling of begeleiding buiten zijn of haar competenties valt. Ten aanzien van ‘medisch
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handelen’ schrijft de KNMG dit immers zelf in haar Gedragsregels voor artsen™ " onder paragraaf Il. De arts in
relatie tot de patiént’ onder punt I1.17 dat ‘In het geval dat een arts in geweten geen gevolg kan

geven aan een specifieke hulpvraag, stelt hij de patiént daarvan tijdig in kennis en is hij behulpzaam bij het in
contact brengen met een collega’. Staat hier niet impliciet in de gedragscode dat er een verwijsplicht is bij
gewetensbezwaren? Het Regionaal Tuchtcollege Groningen heeft recentelijk de klacht van familie gegrond
verklaard omdat de huisarts niet tijdig —tegen de afspraken in- verwees en legde de huisarts dan ook een

. XXXV
waarschuwing op™ !

Als derde het volgende argument. Zoals in de geest van de WTL verwoord, gaat het in de zorgvuldigheidseisen
over de afwegingen die de behandelend arts samen met zijn/haar patiént (het ondraaglijk, uitzichtloos lijden,
voorlichting over de toestand, de vooruitzichten, de behandelalternatieven) maakt dat euthanasie mogelijk is.
In Nederland komt het merendeel van de euthanasieverzoeken bij de eigen huisarts terecht, de arts die goed
bekend is met de patiént. Dit lijkt juist één van de meest geruststellende aspecten ten aanzien van de
uitvoering. Er wordt niet ‘zo maar’ iets gedaan, maar het past binnen de arts-patiént relatie, die vaak al jaren
bestaat. Wanneer de arts op basis van eigen opvattingen en eigen morele bezwaren kan besluiten de patiént
niet te verwijzen is dit maatschappelijk onaanvaardbaar. Dit concludeerde Griffith, hoogleraar Rechtssociologie
. In dit artikel
haalt Griffith verder allerlei argumenten aan waarom euthanasie buiten het strafrecht zou moeten vallen.
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Universiteit Groningen, al in 1998 in zijn artikel Euthanasie: een verlanglijst voor de wetgever

Daarbij komt het laatste argument. Sinds de arts ook wettelijk bevoegd is om euthanasie toe te passen en de
paradigmashift in het medisch domein van ‘de arts (volgens Hippocrates) die zich alleen bezig houdt met
ondersteuning naar genezing van de patiént’ naar ‘de arts die zich ook bezig houdt met begeleiding van de
patiént in het levenseinde of in de stervensfase’ al eerder plaatsvond, zoals de geschiedenis uitwijst, dan hoort
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dit inmiddels bij de basiscompetenties van de arts. De KNMG neemt het standpunt in dat euthanasie een
‘bijzondere’ vorm van medisch handelen is omdat daar maatschappelijke verantwoording over moet worden
afgelegd. Dit lijkt geen houdbare opvatting, niet op basis van de cijfers, maar ook niet op basis van de
ontwikkelingen binnen het medisch discours. Natuurlijk moet er sprake zijn van zorgvuldig medisch handelen,
maar dat is niet anders dan wat het vak van arts behelst. Het blijft dan ook gissen wat het ‘bijzondere medische
handelen’ volgens de KNMG bij euthanasie inhoudt. Er is feitelijk geen wettelijke grond voor, immers alle
vormen van bijzonder medische verrichtingen die door de minister worden bepaald worden genoemd in de
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Wet op Bijzondere Medische Verrichtingen™ . Hier kan de minister van VWS middels vergunningen, verboden
en geboden allerlei innovatieve geneeskundige verrichtingen vastleggen. Euthanasie hoort hier niet onder,
logisch want de euthanasiewet spreekt over ‘de arts’, waarmee verstaan wordt ‘de arts die volgens de melding
levensbeéindiging op verzoek heeft toegepast of hulp bij zelfdoding heeft verleend’. De enige rationele
verklaring is dan ook dat euthanasie strafbaar is en dat de handeling hiermee bijzonder wordt. Tegenargument
hier tegen is dat de euthanasiewet aangeeft dat de arts juist niet strafbaar is wanneer deze zich houdt aan de
zorgvuldigheidseisen. Kortom: er lijkt sprake van een cirkelredenering en binnen de huidige maatschappelijke

context is euthanasie dan ook geen bijzondere medische handeling.

Wanneer de KNMG bij haar overtuiging en mening in het euthanasiedebat blijft, dan zal het draagvlak voor
deze standpunten onder de Nederlandse bevolking gaan verminderen. Daarmee dan ook de positie van
gevestigd stakeholder met als consequentie dat men de sleutelpositie, die de KNMG momenteel heeft,
kwijtraakt.

Zoals al eerder gerefereerd, een onderdeel van de KNMG is de organisatie van ‘Steun en Consultatie bij
Euthanasie in Nederland (SCEN). Er zijn bijna zo’n 600 SCEN-artsen werkzaam in Nederland, verdeeld over 32
districten. Hoewel niet als zo danig in de WTL benoemd, vervullen de SCEN-artsen in vrijwel alle gemelde
gevallen bij de Regionale Toetsingscommissie Euthanasie de toetsende rol van onafhankelijk arts naar de
zorgvuldigheidseisen. In die hoedanigheid is er duidelijk sprake van ‘nuttigheidsmacht’ en ‘legitimiteit’ als
stakeholder in het debat. Maar is er ook sprake van een zekere ‘urgentie’? Deze is lastig te bepalen. Er bestaat
niet zoiets als de groep SCEN-artsen of DE SCEN-arts, die binnen het publieke debat rond euthanasie een
bepaalde claim hebben. Het werk van toetsing is in principe duidelijk, maar is er sprake van een ‘claim’ binnen
het debat?

Mogelijk zijn die er, maar mijns inziens zijn die eerder van praktische aard dan op het publieke debat op
zichzelf. Zo zijn er wel districten waar de aantallen consultaanvragen groter zijn dan elders in het land,
waardoor de verhouding aantal consulten ten opzichte van aantal SCEN-artsen soms leidt tot vragen over
verdeling onderling. Ook komen er klachten over de termijn tot de uitspraak van de Regionale
Toetsingscommissies Euthanasie, waardoor artsen onnodig en te lang in onzekerheid verkeren. Immers
euthanasie is immers nog steeds strafbaar. Urgentie speelt dus wel ‘intern’ dat wil zeggen binnen de discussies
onderling en naar de KNMG, maar ‘extern’ richting publiek debat is er niet veel van te merken.

De Nederlandse Vereniging voor Psychiatrie (NVVP) is één van de grootste wetenschappelijke verenigingen op
het gebied van de Geneeskunde. Zij is één van de weinige, naast de NVAVG™, die een richtlijn geschreven heeft
over verzoeken tot levensbeéindiging en hulp bij zelfdoding. Ook al voor de komst van de euthanasiewet
verscheen er in 1997 de eerste richtlijn hierover. Ook hier lijkt de normatieve en utiliteitsmacht en de
legitimiteit als stakeholder in het euthanasiedebat van de NVVvP groot, immers de richtlijn geeft aan hoe
psychiaters moeten handelen in geval van euthanasievraagstukken. Ook de eerste boodschap van de richtlijn,
‘een vraag naar levensbeéindiging van een psychiatrische patiént moet in eerste instantie opgevat worden als
een vraag om leven’, heeft gemaakt dat het aantal meldingen van euthanasie in de afgelopen tien jaar zeer
klein is geweest. Dit is anderen ook opgevallen en druk op de psychiaters en de beroepsvereniging om meer

19
NVAVG= Nederlandse Vereniging van Artsen voor Verstandelijk Gehandicapten; in 2007 verscheen NVAVG-standaard Medische
beslissingen rond het levenseinde van mensen met een verstandelijke beperking
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aandacht voor het soms ondraaglijk en uitzichtloos lijden van chronisch psychiatrische patiénten en aandacht
voor de vragen naar levensbeéindiging nemen toe. Zo hebben twee moeders van zich gesuicideerde patiénten,
waarbij het verzoek tot euthanasie geweigerd is, de Stichting Euthanasie in de Psychiatrie20 opgezet. Er lijkt dus
vanuit de andere partijen enige ‘urgentie’ op de NVVP gelegd, maar die wordt niet vanuit de beroepsvereniging
gevoeld. Enkele psychiaters hebben deze druk wel gevoeld en zich genoodzaakt gezien om een Steungroep
Psychiaters op te zetten. Deze psychiaters hebben zich tot doel gesteld om collegae psychiaters, bestuurders in
de GGZ en geneesheer-directeuren te steunen en te adviseren rond dit thema. Echter opvallend is dat de NVvP
dit initiatief ‘van psychiaters voor psychiaters’ neutraal benadert. Dit heeft waarschijnlijk alles te maken met
het feit dat de Steungroep Psychiaters door de NVVE ondersteund wordt! Kortom: urgentie lijkt de NVvP niet te
hebben als stakeholder in het debat. Een gemiste kans?

Zijn er nog meer spelers binnen het medisch domein? Die zijn er wel degelijk. Zo is het Nederlands
Artsenverbond één van de prolife bewegingen, die een achtergrond gevecht lijken te voeren in hun strijd tegen
euthanasie. Er lijkt weinig macht en draagvlak onder artsen voor dit standpunt en ook onder de Nederlandse
bevolking is het NAV weinig bekend. Religie bij artsen speelt echter wel een sterke rol in de keuze in
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beslissingen rond het levenseinde. Hier is in Groot-Brittannié onderzoek naar gedaan onder ruim 2900
artsen. Hier bleek dat etniciteit geen rol speelde, maar religie wel degelijk. Niet-religieuze artsen spraken vaker
met hun patiénten over beslissingen die de dood zouden bespoedigen, maakten eerder keuzes voor
beslissingen die de dood bespoedigden en kozen vaker voor continue palliatieve sedatie in vergelijking met hun
collegae, die wel een religie (Islam, Christelijk of Hindoeisme) aanhingen. Het is dan ook waarschijnlijk dat
ditzelfde voor Nederlandse artsen geldt en —hoewel bij mijn weten niet onderzocht- zullen deze artsen zich
waarschijnlijk vestigen in een regio waar ook geloofsgenoten wonen. Hierdoor zal de invloed op het

euthanasiedebat, binnen hun patiéntenpopulatie veel groter zijn.

Een belangrijkere tegenstrever in het euthanasiedebat is de ontwikkeling geweest van de palliatieve zorg in
Nederland, verenigd in Palliactief, de Nederlandse Vereniging voor professionele palliatieve zorg. Het argument
wat de pleitbezorgers van palliatieve zorg gebruiken is dat het door het kwalitatief hoge niveau in Nederland
van hospices, door richtlijnen, scholing, etc. voor patiénten niet meer nodig is om ondraaglijk en uitzichtloos te
lijden, “palliatieve zorg geeft hier het antwoord op”. Hierdoor menen zij dat één van de argumenten in de
zorgvuldigheidseisen wegvalt. Conclusie is dan ook dat er geen ruimte meer is voor euthanasie ofwel ‘het
zelfgekozen leveneinde’. Palliatieve zorg in Nederland is een uiterst gewenste ontwikkeling, maar euthanasie
en palliatieve zorg zijn niet twee tegenpolen in de behandeling van patiénten, maar zij vullen elkaar aan. Zo
kunnen patiénten kiezen op basis van eigen levensovertuiging wat bij hen past, maar uit de ervaring van
diverse artsen blijkt dat het ‘geestelijk lijden’ voor mensen de belangrijkste reden is voor de keuze tot
euthanasie. Het blijkt echter dat artsen in hun voorlichting naar patiénten toe, ondanks alle aandacht hiervoor,
hier nog wel eens in te kort schieten. Uit persoonlijke gesprekken met SCEN-artsen en met huisartsen wordt
duidelijk dat —mogelijk uit eigen angst- palliatieve sedatie eerder als behandelmethode wordt ingebracht (‘U
hoeft geen pijn te lijden’) terwijl de patiént een euthanasievraag heeft en niet wil wachten tot hij in de
terminale fase van zijn leven is.

Concluderend kan gezegd worden dat de pro life-beweging door de ondersteuning en ontwikkeling van
palliatieve zorg in Nederland een ‘stille’, maar toch overduidelijke normatieve, maar ook nuttigheidsmacht
heeft gekregen binnen het debat, ook daar ligt draagvlak in de bevolking en de medische discipline, dus
legitimiteit. Je kunt er namelijk als professional niet tegen zijn, want vanuit behandelinhoudelijke optiek wil
elke arts, elke verpleegkundige of verzorgende goede zorg bieden. Er bestaat ook urgentie, niet zo zeer om via
deze ontwikkeling in het publieke debat te zeggen dat euthanasie niet mag op basis van levensovertuiging, daar
‘preken’ andere pro life-organisaties wel tegen, maar door energie te steken in de verdere ontwikkeling en het
‘vermarkten’ van —het in hun ogen- juiste alternatief, de palliatieve zorg.

20 _. . . _—
Zie voor verdere info: http://www.euthanasieindepsychiatrie.nl/
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Patiéntverenigingen lijken nauwelijks een stem te hebben in het maatschappelijk debat. Men is met name
bezig om voorlichting te geven, betere behandelingen te zoeken, etc. Maar waar patiéntverenigingen zich bezig
houden met het leven en de ziekte, daar houden de zogenaamde zelfhulpgroepen voor nabestaanden van
zelfdoding en particuliere initiatieven als Stichting Euthanasie in de Psychiatrie zich wel bezig met hulp bij
zelfdoding en verzoeken van levensbeéindiging. Dit zijn allemaal initiatieven van nabestaanden van
psychiatrische patiénten, die zich gesuicideerd hebben. Deze groepen sluiten zich soms aan bij Ypsilon, de
vereniging voor familieleden en naasten van mensen met schizofrenie. Wanneer we kijken naar macht,
legitimiteit en urgentie bij deze stakeholders in het maatschappelijk debat dan is dit de afgelopen jaren laag
geweest. Nu er meer aandacht komt via andere stakeholders als de NVVE en de politiek dan is de urgentie
toegenomen, maar lijkt er nu ook legitimatie te komen.
Het ontbreekt hen vrijwel altijd nog aan de factor ‘macht’.

De Regionale Toetsingscommissies Euthanasie vallen zowel
binnen het medisch domein als het juridisch domein. Ze
hebben zowel objectief als subjectief veel macht.
Euthanasie en hulp bij zelfdoding zijn immers nog steeds
strafbare feiten. ‘Objectief’ hebben zij veel macht, omdat zij
na toetsing kunnen besluiten dat er niet voldaan is aan de
zorgvuldigheidseisen en de melding kunnen doorgeleiden 4
naar de IGZ en het College van Procureurs-Generaal. Dit A
betekent voor de arts dat er strafrechterlijk onderzoek (via [

College PG) of Tuchtrechterlijk onderzoek (via IGZ) gestart MINISTER VAN VWS

kan worden. De angst die kan leven bij artsen voor deze EDITH SCHIPPERS IN VOLKSKRANT,
procedure levert soms de nodige terughoudendheid (‘de 13-11-2011:'Als er een groep is
subjectieve macht van de RTE’s’) op om in te gaan op het die dit <i.c. de
euthanasieverzoek. In de praktijk blijkt echter dat de Levenseindekliniek> zorgvuldig

interpretatie van de zorgvuldigheidseisen door de RTE’s en volgens de wet kan doen,
ruimer worden ingeschat dan binnen de medische

dan is het de NVVE wel.]

discipline. In 2010 zijn er van 3136 meldingen nog 2667

gevallen beoordeeld —waarschijnlijk door de achterstand in
afhandeling- en slechts in 9 gevallen kwam men tot de conclusie dat er onzorgvuldig en niet binnen de
zorgvuldigheidscriteria was gehandeld. Naar mijn mening blijkt hieruit dat de artsen die een verzoek tot
levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding toepassen dit adequaat en zorgvuldig doen. Waaruit zou moeten
blijken dat de angst voor vervolging —mits je als arts aan de regels houdt en die zijn met alle richtlijnen
duidelijk- niet terecht is.

Er heeft ook altijd wettelijk en maatschappelijk draagvlak (legitimiteit) bestaan en er kan dus gezegd worden
dat de autoriteit van de Toetsingscommissie Euthanasie onomstreden is. Er ligt momenteel een
urgentievraagstuk rond de uitbreiding van het aantal toetsingscommissies,maar deze lijkt te worden opgelost
door de werving van nieuwe leden. Qua stakeholder salience laten de RTE’s nauwelijks iets van zich horen in
het debat. Eenmaal per jaar wordt er gepubliceerd over de meldingen in het jaarverslag. Hier worden verder
aanbevelingen gedaan op basis van casuistiek, maar de toetsingscommissies werken veelal in stilte door.

Binnen het juridische en maatschappelijk domein bevindt zich de politiek. Regering die als wetgever de macht
heeft en is natuurlijk ook gelegitimeerd om wetgeving te vernieuwen, bij te schaven of te vervangen. Urgentie
heeft de regering niet. Er is afgesproken in het regeerakkoord dat de euthanasiewet niet zal worden aangepast.
Minister Schippers betoogde ook in de Tweede Kamer naar aanleiding van het Burgerinitiatief Voltooid Leven
(Uit Vrije Wil) en daarbuiten in de media dat zij wil afwachten wat de tweede evaluatie van de Euthanasiewet
(eind 2012-begin 2013) zal opleveren en kijkt naar het maatschappelijke debat, wat anno 2012 hevig gevoerd
wordt. Ze reageert in de Tweede Kamer na de kritiek van de KNMG over de komst van de Levenseindekliniek
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dat er altijd zorgvuldig en binnen de strikte eisen van de wet moet worden gewerkt, ongeacht de locatie. Ze
zegt geen oordeel te hebben over het NVVE-plan, dat ze niet tot in detail kent. Maar ze wees de Kamer er wel
op dat deze teams niet van de grond zouden komen als er geen vraag naar zou zijn. Kortom: wel macht en
legitimiteit, maar op dit moment (i.c. maart 2012) geen urgentie, dit zal wellicht veranderen in de loop van
2012/2013. Verder is er een belangrijke kanttekening te maken. Er is een minderheidskabinet van VVD en CDA
met gedoogsteun van de PVV. Moeilijke issues als euthanasie, waar een minister van Justitie of van VWS over
zouden kunnen ‘struikelen’, worden daarom niet gemakkelijk in de Tweede Kamer behandeld. Daarbij is het
een ‘publiek geheim’ dat dit soort politiek gevoelige onderwerpen altijd in de tweede termijn van een kabinet
behandeld worden. Hiervoor geldt hetzelfde argument; ‘De positie van de minister moet niet in gevaar
gebracht worden door politiek heikele zaken’.

De politiek in de Tweede Kamer heeft wetgevende macht. Maar zoals geschetst is in paragraaf 8.a. is er maar
een minderheid voor het Burgerinitiatief Voltooid Leven. De meerderheid stemt in met de huidige
euthanasiewetgeving en wil niet dat deze aangepast of opgerekt wordt. Draagvlak in de politiek is erg
belangrijk en hoewel euthanasie een onderwerp is wat regelmatig Kamervragen oproept, lijkt het niet legitiem
dat de politieke partijen zonder directe aanleiding de huidige euthanasiewetgeving willen gaan veranderen.
Zoals gezegd leek er urgentie te ontstaan rond de initiatiefgroep Uit Vrije Wil en het initiatief van de
Levenseindekliniek van de NVVE, het was inderdaad bijzonder dat een burgerinitiatief behandeld werd. Leden
van de Tweede Kamer beroepen zich er op volksvertegenwoordigers te zijn, dus was ieder lid buitengewoon
vriendelijk in hun commentaar naar de initiatiefnemers. Binnen de ‘waan van de dag’ was het in maart 2012
even groot nieuws, maar het is zeker geen belangrijk thema in de Haagse politiek. Zeker niet als dit gaat over
levensbeéindiging buiten het medische domein om.

De Right-to-die groeperingen beheersten het maatschappelijke euthanasiedebat en dat is nog steeds zo. Daar
waar de Right-to-Die-organisaties in de jaren 70 en 80 van de vorige eeuw een meer militante koers, om hun
eis voor euthanasie kracht bij te zetten, lieten zien, is de toon na de komst van de euthanasiewet meer
gematigd geworden. Resultaat van deze koerswijziging op gebied van ‘promotie’ voor de mogelijkheid tot
euthanasie is ondermeer dat het draagvlak steeds meer is toegenomen onder de Nederlandse bevolking. Daar
waar de Stichting De Einder zichzelf buiten het medisch domein plaatst —-men vindt immers dat op basis van de
zelfbeschikking de keuze voor de dood iets van de mens zelf is en counselors adviseren mensen bij
mogelijkheden tot hulp bij zelfdoding- kiest de Stichting Vrijwillig Leven er voor om hulp bij zelfdoding via
artsen aan te bieden.

De Nederlandse Vereniging voor Vrijwillig Levenseinde (NVVE), kiest strategisch duidelijk voor een tweesporen
beleid. Aan de ene kant beweegt men zich binnen het medisch domein. Zij wil de euthanasiewet in de volle
breedte en lengte benutten voor patiénten, die hulp bij zelfdoding of euthanasie willen. Ze kiest pragmatisch
haar partners, gaat voortdurend de discussie aan met andere gevestigde stakeholders als de KNMG en de
landelijke politiek. Verder kent de NVVE de wegen binnen de medische, juridische, ethische en
maatschappelijke domeinen om te lobbyen. Een voorbeeld van het volledig benutten van de euthanasiewet is
de start van de Levenseindekliniek op 1 maart 2012, maar ook de ondersteuning, o.a. financieel, van de
Steungroep Psychiaters. Daar waar de NVVE vindt dat anderen falen, anderen patiénten tekort doen, springt zij
in de bres met praktische oplossingen en pragmatische keuzes.

Aan de andere kant zoekt zij ook naar wegen buiten het medisch domein om. De faciliterende rol vanuit de
NVVE naar de initiatiefgroep Uit Vrije Wil is een illustratie van het andere spoor. Ze probeert draagvlak te
vinden voor haar doelstelling ‘een waardig sterven voor iedereen mogelijk te maken’ door onderzoek en
voorlichting.

De NVVE heeft een belangrijke sleutelrol als gevestigd stakeholder in het maatschappelijk debat. Ze heeft
macht vanuit deskundigheid, jarenlange ervaring met het thema en lijkt de ‘norm’ te stellen. Ze komt nu ook
met het initiatief van een levenseindekliniek met mobiele teams. Ze is duidelijk gelegitimeerd door het
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draagvlak wat de leden haar biedt, maar ze heeft ook draagvlak verkregen vanuit de samenleving. Er ligt
ervaren ‘urgentie’ in de vraag van haar leden en de NVVE zoekt voortdurend naar manieren om die vragen,
wensen te beantwoorden. De stakeholder salience is hoog door op een proactieve manier voortdurend
aandacht te vragen via media, maar ook via een directe lobby naar de politiek door gevraagd en ongevraagd
advies, maar ook indirect door de ondersteuning van de initiatiefgroep Uit Vrije Wil, die goed gekozen lijkt te
zijn uit maatschappelijk betrokken, invloedrijke Nederlanders.

Zoals eerder geschetst was het de vraag of de media ook een stakeholder zouden zijn? Zij beinvloeden zeker
het debat door berichtgeving, waardoor er duidelijk een normatieve of symbolische macht vanuit gaat. Uit
onderzoek blijkt dat over het algemeen de media zowel voor- als tegenstanders laten horen, maar dat het
afhankelijk is van welke krant je leest wat voor geluid je hoort. In die zin is dat niet vreemd, berichtgeving sluit
ook aan bij het interessegebied van de lezer en kijker. De legitimiteit ontbreekt bij de media als stakeholder.
Opinies worden wel gegeven, maar vanuit de ‘mond’ van andere stakeholders door opinieleiders te citeren.
Ook van urgentie kan niet gesproken worden, de media zijn volgend aan de gebeurtenissen in het land en
daarbuiten. Wat vandaag speelt, staat morgen in de krant en is overmorgen vergeten. Ten minste dat was tien,
twintig jaar geleden wel het geval. Ook nu is het geheugen van het publiek kort, maar door media als Internet
en zoekmachines als Google blijft alles vastgelegd en is gemakkelijk terug te vinden. Stakeholder salience? Het
is hun vak om aandacht te krijgen voor hun standpunten, maar zoals geschetst zijn de media niet echt een
stakeholder immers er is niet één standpunt van waaruit het debat gevoerd wordt. Eerder een medium waar
langs andere partijen en organisaties aandacht vragen voor hun standpunten.

STAKEHOLDERS LATENT POTENTIEEL GEVESTIGD Salience
Slapend Voorzichtig Vragend Dominant  Afhankelijk  Gevaarlijk  Ondubbelzinnig
(macht)  (legitimiteit) (urgentie) (m+1) (I +u) (m +u) (m+1+u)
POLITIEK:
Regering + +
Tweede Kamer + + +

Right-to-Die-org.

NVVE + +
St. De Einder + +
St. Vrijwillig Leven + -
Uit Vrije Wil + +
Pro-life organisaties + + +
Medisch Domein:
KNMG + +
SCEN-artsen + -
NVvP + =
Palliactief +
OVERIGEN:
Patiéntenorganisaties + -
Familieorganisaties + -
Ouderenbonden + -
Reg. Toetsingscie E + +

Verzekeraars + -

Tabel 2. Overzicht van Stakeholders in euthanasiedebat in Nederland, indeling naar Macht (m), Legitimiteit (I), Urgentie (u) en de
stakeholder salience (naar Mitchell, Agle en Wood (1997))
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Om een overzicht te schetsen van de stakeholders is in tabel 2 een indeling gemaakt naar de positie van
stakeholders. Hierbij zijn zoals boven omgeschreven alle stakeholders gescoord naar macht, legitimiteit en
urgentie, waarna tot dit schema gekomen is. Uit het schema in tabel 2 blijkt dat er een aantal gevestigde
stakeholders zijn in het euthanasiedebat. De indeling is voor een deel discutabel omdat het een
momentopname is anno maart 2012. Van stakeholders is bekend dat macht, legitimatie en urgentie kunnen
schuiven. Daarmee kunnen latente stakeholders plotseling doorgroeien via potentieel naar gevestigd en vice
versa. Dit kan snel gebeuren, maar met name voor de factor ‘macht’ en zeker voor ‘legitimiteit’ is tijd
noodzakelijk.

Uit bovenstaand betoog kan geconcludeerd worden dat de KNMG en de NVVE de stakeholders zijn die zich als
gevestigd en bepalende spelers in de ‘euthanasie’-arena bezig houden met de huidige ontwikkelingen rond het
zelfgekozen levenseinde. Huidige ontwikkelingen die te zien zijn in de discussie over ‘voltooid leven’, waar je
zou kunnen spreken van het betreden van een nieuwe markt en de levenseindekliniek waar een nieuw product,
een nieuw aanbod in de markt gezet wordt, zijn alle vanuit de NVVE geiniteerd. De NVVE zoekt de randen van
‘wat kan en mag’ op. Ze zoekt het debat en maakt dit voor een deel zelfs. Een goed voorbeeld hiervan is de
ondersteuning van het Burgerinitiatief Voltooid Leven. Ze luistert naar haar leden, doet een
haalbaarheidsonderzoek naar de levenseindekliniek, gooit een ‘proefballonnetje’ op binnen het
maatschappelijk debat en start deze kliniek met mobiele teams.

De KNMG is de vertegenwoordiger van artsen en probeert met richtlijnen, advisering, etc. vast te houden aan
de legale ‘medische route’ van euthanasie, werpt hiermee drempels op en probeert door sterk vasthouden aan
de regel ‘euthanasie of hulp bij zelfdoding hoort binnen de reguliere arts-patiént relatie”. Zoals beschreven
neemt de KNMG een houding aan die getypeerd zou kunnen worden als relatief behoudend voorstander,
binnen de regels die de wet en zijzelf in richtlijnen stellen.

Een derde gevestigde stakeholder zijn de ‘voorstanders van de palliatieve zorg’, georganiseerd in Palliactief.
Soms openlijk, vanuit de prolife-visie, maar meestal onuitgesproken zijn zij veelal tegen, of misschien is het
beter om te zeggen, niet voor het ‘zelfgekozen levenseinde’. Dit vanuit levensovertuiging, maar ook vanuit
ervaringen vanuit de praktijk. Het zijn vaak specialisten ouderengeneeskunde die zich bezig houden met
palliatieve zorg binnen speciale palliatieve teams.

5 maart 2012, DE TELEGRAAF, STELLING VAN DE DAG:

STEMVERSCHIL STELLING
VAN DE DAG
Begeven weons Goeddutersen

et de levenseindsa-
leverseindeklinlek hlimish, is

opeen

EENS

1S \I:]HEEHS

1%

De politiek, anno 2012, houdst zich reactief bezig in het debat. De politieke partijen reageren verdeeld op het
Burgerinitiatief, maar gezien het huidige politieke klimaat waar de financiéle crisis de boventoon voert in de
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politieke arena, is het debat over ‘vrijwillige zelfgekozen levenseinde’ niet een prioriteit. De
minderheidsregering heeft bij het begin van de kabinetperiode al genoeg problemen gehad om de PVV als
gedoogpartij aan de VVD en het CDA te binden en heeft in het regeerakkoord afgesproken dat de
euthanasiewetgeving blijft zoals die is. Het grote publiek, zo blijkt uit de Stelling van de Dag, d.d. 5 maart 2012,
in de ‘Telegraaf, de ‘grootste krant van wakker Nederland’ zoals ze zelf zegt, lijkt de ontwikkelingen die de

NVVE initieert toe te juichen. Misschien wel een boodschap voor het behoudende standpunt van de KNMG!
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12. Is er een markt voor de dood?

Is er een markt voor de dood of eigenlijk moet gesproken worden over een markt voor het ‘zelfgekozen
levenseinde’? Hoewel dit enigszins macaber klinkt en tegenstanders van euthanasie direct beginnen te ageren
bij deze vraag, ‘want dit kan toch niet’, zal ik proberen dit uit te leggen. Wanneer naar de NVVE en individuele
patiénten geluisterd wordt, moet het antwoord op de vraag “Is er een markt voor de dood?”bevestigend
beantwoord worden. Er zal worden getracht dit uit te leggen.

Eerst aan de hand van algemene sterftecijfers in de bevolking. Het CBS houdt aan de hand van de ingevulde
sterftecijfers bij waar mensen in Nederland aan overlijden. Het blijkt dat kanker en hart- en vaatziekten de
nummers 1 en 2 zijn op de lijst. In 2000 zijn er op een gemiddelde bevolking van 15.927.948 mensen 140.527
sterftegevallen, terwijl er in 2010 op 16.615.300 inwoners van Nederland 135.058 mensen overlijden.

Infecties 1630 1848 2013 2022 2104
Kanker 38805 40894 41874 42396 43516
Ziekten van bloed 367 485 441 466 437
Interne doeni als diabetes 4317 4051 4079 3826 3845
Psychische stoornissen 5133 6477 7163 7085 7617
Zenuwstelsel en zintuigen 2888 3807 4177 4481 4704
Ziekten van hart en vaatstelsel 49191 40849 40129 38897 39009
Ziekten van de ademhalingsorganen 14677 13536 13789 13962 13016
Ziekten spijsverteringsorganen 5337 5396 5401 5146 5266
Ziekten huid, onderhuids bindweefsel 498 381 373 350 409
Ziekten spieren, beend., bindwfs| 812 797 797 789 877
Ziekten urinewegen en gesl. organen 2809 3094 3319 3125 3472
Complicaties gerschap, bevallin.. 18 9 8 9 4
Aandoeningen v.d. perii le periode 531 429 376 384 356
Totaal aangeboren afwijkingen 601 452 441 460 452
Totaal symp. en onvoll. omschr. ziekte.. 7744 5310 5341 5219 5226
Totaal uvitwendige doodsoorzaken 5169 5207 5415 5618 5748
Totaal aantal overlijden in NL per jaar 142527 133022 135136 134235 136058
Gemiddeld aantal inwoners in NL 15927948 16380151 16447529 16530642 16615300

Tabel 3. Mortaliteitscijfers in Nederland in de jaren 2000, 2007-10 naar doodsoorzaken®

Uit tabel 3 blijken de mortaliteitscijfers in Nederland gedurende een vijftal jaar met elkaar vergeleken. Er zijn
voorzichtige conclusies te trekken, waarvan één is dat de mortaliteit aan kanker toeneemt, hart- en vaatziekten
afneemt, maar duidelijk wordt dat medische bemoeienis voor het overlijden waarschijnlijk is. In het totaal aan
uitwendige doodsoorzaken zijn naast ongevallen, moorden, onbekend oorzaken letsel, ook suicides
opgenomen. Dit cijfer schommelt rond de 1500 jaarlijks.

Uit conclusies uit het NIVEL-onderzoek in 2007 blijkt dat hoewel de wens van veel Nederlanders is om thuis te
sterven, er daadwerkelijk maar 25% daar overlijdt. In haar oratie spreekt NIVEL-onderzoeker prof. A.

XXXIX

Francke dat de kwaliteit van zorg in de laatste levensfase goed is. Het is zelfs zo dat hoe verder mensen in
de terminale levensfase komen, de aandacht voor de stervende mens groter wordt. Deze cijfers gaan voor een
groot deel over de palliatieve zorg, die breder is dan de zorg voor de terminale patiént en waar in het kader van
de thesis palliatieve sedatie een behandeling is die pas in het eindstadium van de terminale fase wordt ingezet.

Deze laatste opmerking geldt even ter oriéntatie.

2 http://statline.cbs.nl/StatWeb/publication/?VW=T&DM=SLNL&PA=7052 95&D1=a&D2=a&D3=0&D4=31,38-I& HD=110413-
1513&HDR=G2,G1,G3&STB=T
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Kortom er zijn gemiddeld 135 duizend mensen per jaar die overlijden in Nederland, waarvan zo’n 60% aan niet
acute aandoeningen. Veel van deze mensen worden begeleid tijdens hun ziekte door artsen. Het past binnen
de maatschappelijk trend van zelfbeschikking, autonomie en zelfregie, maar ook de toegenomen gemiddelde
veroudering van de bevolking (‘vergrijzing’), dat steeds meer mensen ook actief betrokken willen worden bij
hun eigen levenseinde. Daar waar nog steeds een groot gedeelte van de patiénten het beleid van de arts volgt,
wil een groeiend aantal de keuzes rond het levenseinde kunnen maken in de terminale fase en ook daarvoor,
wanneer blijkt dat zij aan een chronische aandoening leiden. In het voorafgaande gedeelte van de thesis is te
lezen hoe diverse partijen, organisaties over deze keuzes standpunten hebben ingenomen. Wanneer gesproken
wordt over het zelfgekozen levenseinde dan zijn met name de voorstanders de Right-to-die organisaties, die
diverse routes naar dit zelfgekozen levenseinde hebben benoemd. Later in hoofdstuk 12 worden deze routes
verder uitgewerkt, maar dit zijn achtereenvolgens de ‘autonome route, ‘de medische route’ en de
‘hulpverlenerroute’.

De titel van deze thesis is prikkelend: ‘Is er een markt voor de dood?’, maar is deze er ook? Er ligt in elk geval
een vraag van patiénten, er zijn bovengenoemde (be)handelroutes beschreven en er ligt anno 2012 aanbod.
Naast de gewone, reguliere curatief werkende arts is er nu ook de levenseindekliniek. Ik zal verder doorgaan op
de standpunten van de NVVE, die het woord ‘markt’ niet uitspreekt, maar wel in haar doen en laten laat zien
dat deze er wel degelijk is. Of de KNMG dit ook ziet, wordt verderop beschreven.

Een van de conclusies van de NVVE-nota ‘Perspectieven op
waardig sterven”™ was dat er drie doelgroepen nauwelijks in
aanmerking kwamen voor euthanasie. Deze drie zijn al in deze
thesis behandeld, voor de duidelijkheid dit zijn zijn patiénten
met een (beginnende) dementie, chronisch psychiatrische
patiénten en mensen met een voltooid leven. Daarnaast kwam
er steeds weer casuistiek van NVVE-leden, individuele vragen en
opmerkingen, waar telkens dezelfde zaken naar voren waar het
fout ging in de arts-patiént relatie.

[

Natuurlijk gaat het in een groot deel van de gevallen goed, dit
VOLKSKRANT 3 MAART blijkt immers uit de jaarcijfers van de RTE. Tenminste daar waar
2012: De is ingegaan op de verzoeken tot levensbeéindiging of hulp bij
levenseindekliniek heeft zelfdoding. Maar waar dit niet lukt, blijft de patiént en zijn

na twee dagen ruim familie in de kou staan. Daar waar begrip kan zijn voor morele
zestig aanmeldingen en ethische bezwaren van artsen om vanuit persoonlijke
binnen van personen die levensovertuiging of anderszins niet aan de vraag te kunnen
voldoen, willen patiénten wel geholpen worden. Aangezien er

euthanasie wiIIen.]
geen wettelijke verplichting is voor artsen om door te verwijzen

en te zoeken naar een collega die wel bereid is om in te gaan op
het verzoek, blijven er dus patiénten die zich in de steek gelaten voelen. De NVVE wil vanuit haar doelstelling
deze mensen helpen, maar wel binnen de kaders van de wet. Immers daar binnen is euthanasie toegestaan.

In 2008 stelde het bestuur van de NVVE een werkgroep Waardig Sterven & Levenseindezorg in. Uit het advies
kwam naar voren dat het bestuur moest kijken naar de mogelijkheid van een hospicezz, waar alle vormen van
keuze voor levenseinde mogelijk was. Uit onderzoek™ bij hospices was gebleken dat euthanasie in 80% van de
gevallen en palliatieve sedatie in 100% van de gevallen mogelijk was. Echter voor de drie genoemde
doelgroepen bleek geen plek. Aanvankelijk was het argument dat de hospices voor terminale patiénten

bedoeld waren en er een maximale opnameduur was van drie maanden, later werd verteld dat de doelgroepen

2 Er zijn twee soorten hospices in Nederland: hospices die met name door vrijwilligers worden gerund (vaak bijna-thuis-
huizen genoemd, of low care-hospices) en hospices waar vooral professionals werken (high care-hospices).
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‘slecht mengbaar’ zouden zijn. Kortom de mogelijkheid voor bovengenoemde patiéntengroepen bleek daar
niet haalbaar.

Vervolgens startte de NVVE een haalbaarheidsonderzoek™ naar een levenseindekliniek en kwam tot de
conclusie dat dit daadwerkelijk realiseerbaar is. Er blijkt duidelijk behoefte aan, het bleek mogelijk om
deskundige professionals en een pand te verwerven. Ook leek de financiering mogelijk. In het interview met
Petra de Jong, directeur NVVE, gaf zij aan dat de huidige financiering van de levenseindekliniek nog voortkomt
uit donatiegelden van leden. ‘Momenteel is €625.000,= beschikbaar en desnoods vragen we de leden opnieuw
om een bijdrage. Liever zien we dat de financiering vanuit de verzekeraars geboden wordt’, zo geeft ze aan.
Binnen het haalbaarheidsonderzoek zijn er gesprekken
geweest met de CVZ, NZA® en Zorgverzekeraars Nederland
over de mogelijkheid van de levenseindekliniek en de
financiering hiervan uit mogelijk beschikbare middelen. Er
worden momenteel gesprekken gevoerd met
zorgverzekeraars over financiering.

Uit ‘nood geboren’ en uit ideéle overwegingen is de
levenskliniek per 1 maart 2012 gestart, waarvan Petra de
Jong hoopt dat deze binnen 10 jaar de deuren weer kan
sluiten! Immers de doelstelling van de NVVE is om voor
iedereen een waardig sterven bereikbaar maken - ongeacht
de keuze die iemand hierin maakt - en het versterken van de

P.M. DE JONG, DIRECTEUR
NVVE, INTERVIEW 16.3.2012:
IK HOOP DAT OVER 10 JAAR DE
LEVENEINDEKLINIEK HAAR

emancipatie en (rechts)positie van de mens die voor het
sterven staat. Als verzoeken om euthanasie of hulp bij

zelfdoding ‘normaal’ onderdeel zijn van de vaak lange

behandeling en begeleiding van patiénten door artsen in
Nederland, dan kan de levenseindekliniek sluiten. Dan is het DEUREN KAN SLUITEN...! ]
doel bereikt, volgens Petra de Jong. Ook de NVVE ziet in dat
begeleiding in de laatste levensfase intensief en zwaar voor

artsen is, maar ook bevredigend om zo je patiénten en de
familie te begeleiden. Het gaat om ‘waardig sterven’ op de manier die iemand zelf kiest, niet om euthanasie te
promoten. Als iemand kiest voor palliatieve zorg is dat prima.

In het haalbaarheidsonderzoek schetst de NVVE de volgende cijfers. Er zijn zo’n 10.000 feitelijke verzoeken om
levensbeéindiging per jaar, waarvan ongeveer een derde van de gevallen tot euthanasie leidt. In een derde van
de vragen overlijdt de patiént voordat het verzoek ingewilligd kan worden. Van ruim 30% van de verzoeken
wordt de vraag ‘niet gehoord’, niet ingewilligd omdat de behandelend arts meent dat er niet aan de
zorgvuldigheidseisen voldaan wordt of omdat de arts weigert op basis van levensovertuiging of morele
gronden.

Dit betekent dus op grond van de cijfers dat er jaarlijks ruim 3300 patiénten potentiéle klanten kunnen zijn van
een levenseindekliniek. De verwachting bestaat dat na de start van de kliniek zich ongeveer 1000 mensen per
jaar zullen aanmelden. Dit is een zeer groot aantal, wat lang niet door de zes mobiele teams en de kliniek
bediend zou kunnen worden. De gedachte is dat deze teams gemiddeld 1 patiént per maand per team kunnen
begeleiden, wat zou betekenen dat er zo’n 77 patiénten per maand niet geholpen kunnen worden!

De ambulante teams bestaan uit zes artsen (twee psychiaters, twee specialisten Ouderengeneeskunde, een
internist/oncoloog en een huisarts) en zes verpleegkundigen. Deze artsen hebben naast de werkzaamheden
voor de levenseindekliniek ook nog een eigen praktijk, waar zij ‘gewoon’ ook nog eigen patiénten behandelen.

2 cvz= College voor zorgverzekeringen; NZA= Nederlandse Zorgautoriteit
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Deze door de NVVE gewenste werkwijze, dat wil zeggen de combinatie eigen praktijk en werk voor het
ambulante team, maakt dus dat er een enorme wachtlijst ontstaat en er eigenlijk wel zo’n zeventig ambulant
werkzame duo’s zouden moeten zijn. De eerste insteek van de teams is dan ook na een intake te proberen de
eigen huisarts bij het proces te betrekken. Aanvankelijk om te bezien waarom de eigen behandelend arts bij dit
verzoek om levensbeéindiging geen indicatie zag en waar mogelijk in discussie te treden dat wel degelijk aan de
zorgvuldigheidseisen voldaan wordt. Wanneer de huisarts zijn mening bijstelt, kan ‘steun’ door
kennisoverdracht, begeleiding bij het proces, adviezen over juridische vragen, etc. de eigen huisarts geholpen
worden om zo doende als nog in te kunnen gaan op het verzoek van de patiént. In deze rol is het ambulante
team een duidelijke concurrent van de SCEN-arts! Indien de huisarts bij zijn mening blijft wordt de begeleiding
en behandeling overgenomen en zal uiteindelijk de euthanasie of hulp bij zelfdoding thuis —ook dat is voor de
meeste patiénten belangrijk- worden uitgevoerd. De NVVE wil mensen conform de wettelijke bepalingen in de
euthanasiewet helpen, dus betekent dit handelen volgens de zorgvuldigheidseisen en toetsing door een
onafhankelijk arts, i.c. de SCEN-arts.

Met bovenstaand betoog wordt dus duidelijk antwoord gegeven op de belangrijkste vraag in de thesis: Is er
een markt voor de dood? Want er wordt voldaan aan de condities die de economische definitie van ‘een markt’
in de marketing stelt. Voor de duidelijkheid, de definitie is:

Een markt refereert aan een groep mensen of organisaties, die geinteresseerd zijn in een product of dienst, die
de middelen of bronnen hebben om het product of dienst te
verkrijgen, en het is wettelijk of door andere regels
toegestaan om het product of dienst te verkrijgen. En naast
de vraag kant is er ook een legitiem aanbod.

Wanneer de definitie wordt aangevuld met de begrippen
binnen het euthanasievraagstuk, wordt de definitie als volgt.
Een ‘markt voor de dood’ refereert aan een groep patiénten,
die vrijwillig en weloverwogen geinteresseerd zijn in
levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding door een arts, die
beschikken over een zorgverzekering of door betaling vanuit
de AWBZ en die voldoen aan de zorgvuldigheidseisen van de
euthanasiewetgeving en richtlijnen door het KNMG opgesteld.
Naast deze vraag is er ook aanbod door eigen behandelend
artsen en door ambulante teams van de Stichting
Levenseindekliniek. ERIC VAN WIJLICK,
BELEIDSADVISEUR KNMG ,
WEBSITE MEDISCH
CONTACT (NR.12,
23MRT2012) : “We zijn
huiverig voor de

De KNMG geeft aan de levenseindekliniek een onwenselijke
ontwikkeling te vinden. Waarom dan? In Medisch Contact™
wordt aangegeven dat de KNMG in februari 2012 (nog voor de
start van de Levenseindekliniek) liet weten huiverig te zijn om
het probleem, dat mensen niet bij de eigen arts terecht

kunnen met hun euthanasieverzoek, op te lossen met de hulpverlening van de

levenseindekliniek. Men bang is voor een tunnelvisie van

Levenseindekliniek”]

hulpverleners van de Levenseindekliniek, want zo zegt men,
artsen moeten euthanasie niet gescheiden van andere
zorgvragen beoordelen. Men geeft aan dat een zorgvuldige beoordeling en het uitvoeren van een verzoek tot
levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding inzicht in alle problemen en hulpvragen van de patiént vraagt. Men
twijfelt ernstig of dit wel gedaan kan worden tijdens een contact dat gericht is op euthanasie.

Lijdt (het bestuur en de beleidsmedewerkers van) de KNMG hier zelf niet aan een tunnelvisie? Het hoort
immers tot de professionele standaard dat artsen bij het spreken van een patiént met een hulpvraag nagaan
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wat de ‘vraag achter de vraag’ is. De arts werkt klachtgericht waar dit kan en divergeert in zijn diagnostiek en
behandeling rondom zorg- of hulpvragen van de patiént waar dit nodig is. Met de binnen de door de KNMG
eigen opgezette SCEN-organisatie, waar onafhankelijke artsen diensten verrichten voor collega-artsen, toetst
de SCEN-arts veelal binnen één —weliswaar intensief- gesprek of voldaan wordt aan de zorgvuldigheidseisen.
Ook hier wordt gekeken of er alternatieve behandelingen besproken zijn. Waarom kan de SCEN-arts dit wel en
zouden de artsen van (de ambulante teams van) de Levenseindekliniek dit niet kunnen doen? Het standpunt
van de KNMG (d.d. 12.3.2012) is overigens —mogelijk zonder dit zelf te beseffen- gelukkig enigszins gedraaid,
want men roept behandelend artsen en SCEN-artsen op medewerking te verlenen aan de artsen van de
Levenseindekliniek.

Intermezzo 4. Marktontwikkelingen rond het levenseinde

Wanneer we kijken via een product-marktmatrix van Ansoff, wat is er dan te zien aan ontwikkelstrategieén van de
diverse stakeholders, aanbieders of partijen? Ansoff maakt gebruik van een vierdeling in bestaande en nieuwe
producten en bestaande en nieuwe markt. Daarbij geeft hij aan dat er voor bedrijven verschillende strategieén
zijn om de markt te bedienen en er uiteindelijk concurrentievoordeel uit te halen. Afhankelijk is natuurlijk vanuit
welk gezichtspunt je naar de markt kijkt, maar wanneer we uitgaan van het product ‘euthanasie en hulp bij
zelfdoding, zou de matrix zoals in de tabel 4. ingevuld kunnen worden.

Als we de markt definiéren als ‘zorg rond het levenseinde’, dan kunnen we een de ontwikkeling van nieuwe
producten zien als ‘palliatieve zorg’ in al haar verscheidenheid, maar door de komst van de levenseindekliniek is er
ook marktpenetratie van een nieuwe partij binnen een bestaande markt (i.c. zorg rond het levenseinde), met een
bestaand product (i.c. ‘euthanasie of hulp bij zelfdoding’). De Palliatieve Zorg doet ook aan marktontwikkeling
door het aanbod niet alleen aan te bieden aan terminale patiénten, maar ook aan chronisch zieken. Een nieuw
product voor een nieuwe markt zou het burgerinitiatief Voltooid Leven kunnen zijn.

_ Bestaand Product Nieuw Product

Consolideren: algemene
ziekenhuizen, huisartsen,
Bestaande Zorgmarkt rond med. Specialisten, Productontwikkeling:
levenseinde consultteams palliatieve zorg,
Marktpenetratie: palliatieve units V&V, hospices,
Levenseindekliniek etc.

Diversificatie: initiatief uit Vrije
Nieuwe Zorgmarkt rond Marktontwikkeling; wil, ‘voltooid leven’
levenseinde ontwikkeling palliatieve
zorg, door niet alleen
terminale patiénten, maar
ook andere doelgroepen te
bedienen

Tabel 4. Marktstrategieén ‘zorg voor levenseinde volgens de product-marktmatrix van Ansoff

Het bijzondere aan het standpunt van de NVVE is, dat zij zich gedwongen voelde om een levenseindekliniek te
starten, aangezien er een vraag van mensen was naar levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding die niet
beantwoord werd door de behandelend artsen! Wanneer deze vraag wel beantwoord zal gaan worden dan kan
de levenseindekliniek stoppen, zo is het ultieme doel van de Stichting Levenseindekliniek en de NVVE.

Helpt dit meningsverschil tussen de KNMG en de NVVE over de Levenseindekliniek met de ambulante teams en
het uitvergroten van de ‘schijnbare’ tegenstellingen het euthanasiedebat? Met andere woorden is het

productief om als voorstanders van de mogelijkheid door artsen om euthanasie toe te passen deze discussie te
blijven voeren? Naar mijn mening is dit eerder contraproductief en speelt het de tegenstanders van euthanasie
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in de kaart. Om deze meningsverschillen te kunnen overbruggen zal in het volgende hoofdstuk uitleg gegeven
worden over de strategische stakeholderdialoog.
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13. En nu? De strategische stakeholderdialoog!

‘Wicked problems’ vragen om ‘clumsy solutions’. Immers geen antwoord is waar of onwaar, maar ‘goed’,
‘beter’, ‘fout’ of (nog) ‘niet goed genoeg’. De oplossing ligt in het gegeven waar standpunten van het KNMG en
de NVVE als grootste stakeholders in deze discussie samen kunnen komen. En wat weerhoudt beide grote
spelers op dit speelveld om tot meer overeenstemming te komen? Hier lijkt in eerste instantie een makkelijk
antwoord op te geven. Zo is de KNMG een organisatie en representant ‘van en voor artsen’, professionals die
met vragen in aanraking komen van hun patiénten. Zo ook bij verzoeken om hulp bij zelfdoding en tot
levensbeéindiging. De KNMG spreekt namens haar leden, de artsen, en adviseert hen en schrijft richtlijnen. De
arts is dus in de ogen van de KNMG de ‘klant’ en niet de patiént! De Nederlandse Vereniging voor een Vrijwillig
Levenseinde spreekt namens de leden van de vereniging. Mensen die zich betrokken voelen met het thema
Euthanasie en willen dat de doelstelling van de vereniging, ‘een waardig sterven voor iedereen’ behaald wordt.
Hierbij zijn de ‘klanten’ van de NVVE direct de leden, maar eigenlijk ook alle Nederlanders, die indirect een
belang kunnen hebben om een ‘waardig sterven’ mogelijk te maken. Kortom NVVE en de KNMG behartigen de
belangen van andere ‘klanten’, dus is er afstand. Maar zo simpel kan het niet zijn.

WETGEVER

ARTS PATIENT

Figuur 3 Triades® binnen het euthanasiedebat

De vragen om hulp bij zelfdoding en verzoeken tot levensbeéindiging spelen binnen de arts-patiént relatie.
Door wetgeving vanuit de overheid, de euthanasiewet is dit mogelijk geworden, maar wel strafbaar gebleven.
Euthanasie is dus op te vatten als een ‘nee, tenzij...". Tenzij er dus aan de zorgvuldigheidseisen van de wet
voldaan wordt en de euthanasie verricht wordt door een arts. Vanuit de overheid zijn de Regionale
Toetsingscommissies Euthanasie opgezet. Dit is de eerste triade. De tweede triade bestaat uit arts, de KNMG
en de overheid. De KNMG heeft voor de handelingen tot euthanasie richtlijnen opgesteld voor artsen, is de
spreekbuis van de artsen en onafhankelijk ‘adviseur’ van de overheid waar het de geneeskunde betreft. Verder
heeft de KNMG een eigen toetsingsorganisatie voor euthanasie opgezet, de SCEN. Als derde triade wordt
gevormd door de patiént, de overheid en de NVVE. De laatste heeft rond het proces van afhandelen van
verzoeken tot levensbeéindiging de visie dat er voor iedereen de keuze voor een waardig levenseinde
bereikbaar zou moeten zijn.

Maar waar zijn de overeenkomsten en waar zijn de verschillen? Door te kijken naar de overeenkomsten te
samen met de (schijnbare) verschillen kunnen mogelijk de standpunten bij elkaar gebracht worden. Ofwel
kunnen de driehoeken omklappen en samenkomen en wat is daar voor nodig?

Wanneer we praten over levensbeéindiging, zijn er drie zogenaamde routes beschreven, die leiden tot de
dood. Als eerste de medische route, die beschreven wordt in de euthanasiewet. De tweede is de zogenaamde

** Het woord triade wordt in het algemeen gebruikt voor een groep van drie bij elkaar behorende personen, zaken of
begrippen
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autonome route, waarbij er geen directe hulp van buitenaf speelt. Diverse voorstanders van euthanasie
prevaleren deze route, omdat zelfbeschikking en autonomie vanuit hun visie op het leven daarin wordt
ondersteund. De laatste en derde route is de hulpverlenersroute, waarbij er andere hulpverleners dan artsen,
de nieuw te ontwikkelen, specifiek opgeleide stervenshulpverleners, een rol zou moeten spelen.

Om met dit laatste te beginnen. De hulpverlenersroute wordt verwoord in het idee van de Initiatiefgroep Uit
Vrije Wil —hoewel dit voordien al veel langer een discussiepunt was, zie de casus Brongersma (pg. 16)- dat
mensen tot het besef kunnen komen dat het leven voltooid is. De NVVE ondersteunt dit punt. Door het
ontbreken van ‘een medische grondslag’ geeft de KNMG aan dat hier geen actieve rol is weggelegd voor artsen.
Mensen mogen op basis van hun zelfbeschikking autonome keuzes maken, artsen zullen mensen moeten
begeleiden die keuzes maken als bijvoorbeeld ‘stoppen met eten en drinken’, maar ‘voltooid leven’ is geen
indicatie voor euthanasie of hulp bij zelfdoding in de ogen van de KNMG. Wel geeft de KNMG aan in haar
richtlijn De rol van de arts bij het zelfgekozen levenseinde™
met leven’, er vaak wel degelijk sprake is van een medische grondslag waarvoor euthanasie of hulp bij

dat er bij mensen die aangeven dat ze ‘klaar zijn

zelfdoding mogelijk is. Ze geeft hierbij een voorbeeldcasus waarbij de KNMG illustreert dat er vaak geen kloof
bestaat tussen de beide gezichtspunten. Hier lijken dus de standpunten aanvankelijk uit elkaar te liggen door
de term ‘voltooid leven’, maar in de praktijk blijkt dit vaak genuanceerder en dichterbij dan naar buiten toe
geétaleerd door beide partijen. Bij ‘voltooid leven’ zonder enige medische ziekte of grondslag, zal er
noodzakelijkerwijs nieuwe wetgeving moeten komen.

Intermezzo 5

In de Verenigde Staten van Amerika is in de staten Montana, Washington en Oregon hulp bij zelfdoding
gelegaliseerd. Artsen mogen onder bepaalde voorwaarden een recept van barbituraten voorschrijven, waar
de patiént zelf de medicatie dient in te nemen. Anders dan in Nederland mogen artsen niet zelf de letale
medicatie toedienen.

De inwoners van Oregon hebben door middel van een referendum in 1994 de Death with Dignity-Act

goedgekeurd. Sindsdien hebben ongeveer 180 mensen een beroep gedaan op de wet.

(bron: http://nl.wikipedia.org/wiki/Euthanasie_in_de_Verenigde_Staten)

De autonome route is een manier, die gepropageerd wordt door right-to-die organisaties, die vooral uitgaan
van de zelfbeschikking, zelfregie en de autonomie van de mens. Vooral dat laatste ‘mens’ is van belang, want
de voorstanders menen hierbij dat het niet alleen gaat om ziekte en zeer alleen wat reden kan zijn voor
levensbeéindiging, maar een bewuste keuze van mensen dat het leven ‘genoeg’ is. De autonome route gaat
dus altijd uit van zelfdoding en niet van levensbeéindiging door een arts of een ander. Manieren die
beschreven worden zijn ‘opsparen en innemen van letale dosis medicatie’, ‘versterven’ en de ‘helium
methode’. Voorstanders zijn eigenlijk op zoek naar de ‘laatstewilpil’ (ook wel de pil van Drion genoemd), omdat
andere methodes in hun ogen duidelijk minder ‘waardig’ zijn. Of deze farmacologisch te maken is, daar zijn de
meningen over verdeeld. De autonome route wordt ondersteund door (veel leden van) de NVVE. Probleem bij
de ‘laatstewilpil’ is niet alleen de productie ervan, maar ook het beheer? Wie gaat deze ‘laatstewilpil’
voorschrijven? De dokter...., maar dan is het weer een medische route? Of komt deze vanuit een ander loket?
Een codperatie is al genoemd bij de beantwoording van deze vraag, maar in welke vorm is nog geheel
onduidelijk.
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De medische route gaat over de huidige route binnen de euthanasiewet, waar je als patiént je verzoek tot
levensbeéindiging of vraag om hulp bij zelfdoding aan je behandelend arts stelt. Over deze route verschillen de
NVVE en de KNMG niet van mening. Alleen blijkt er volgens de cijfers dat in ruim 3000 gevallen zo’n verzoek
niet beantwoord wordt door de behandelend arts. Wat is hier de achterliggende reden? Spreeuwenberg
schrijft hierover het hoofdstuk Weigerartsen in Levensbeéindigend handelen door een arts op verzoek van de
patiént®
eerder gememoreerd is, namelijk in de ogen van de arts was de patiént niet wilsbekwaam, het lijden was niet

(2003). Dit levert echter geen nieuwe gezichtspunten op, maar eerder een bevestiging van wat al

uitzichtloos of ondraaglijk, er waren nog behandelperspectieven, er waren persoonlijk emotionele of
. . 25
moreelethische bezwaren of het verzoek van de patiént was niet weloverwogen of duurzaam™.

Deze drie routes beschrijvend, lijken dit allen ‘clumsy solutions’ op het ‘wicked problem’ euthanasie.
Verschillende of divergerende routes leiden mijns inziens naar onduidelijkheid over de boodschap naar de
patiént toe die een verzoek doet. Chargerend gesteld wordt de boodschap dan: ‘U kunt de vraag stellen aan uw
arts. Als hij hieraan meewerkt en u voldoet aan de zorgvuldigheidseisen, dan doorloopt u de ‘medische route’.
Voldoet u niet aan de eisen, dan kun u kiezen voor de ‘autonome route’. Lees u de folder maar, dan weet u hoe
dit kunt doen. En helaas, de ‘hulpverlenersroute’ bestaat nog niet, daar is een wetswijziging voor nodig!”

Deze onduidelijkheid laat in mijn ogen een gebrek aan daadkracht van de stakeholders zien, maar leidt ook tot
vervlakking van de maatschappelijke discussie in ‘welles-nietes’-strijd, met als uiteindelijk gevolg desinteresse
van het grote publiek. En weer een nieuwe wet of aanpassingen aan bestaande wetgeving —via de politiek- leidt
tot tijdsverlies, want de regering heeft, bij monde van de Minister van VWS en ook van Justitie, gezegd dat zij
de wetgeving niet gaan aanpassen tijdens deze regeerperiode.

Wat is dus nodig om de NVVE en de KNMG op één lijn te krijgen? Eén lijn die volgens mij zou moeten
betekenen dat er anno 2012 maar één route bestaat, die wettelijk geregeld is en die de patiént recht doet in
zijn euthanasiewens.

Beiden staan immers als voorstanders van de mogelijkheid tot euthanasie bekend en hebben dan ook parallelle
belangen als stakeholders. De beide organisatie zullen hun rollen naar elkaar moeten evalueren. Kennis en
ervaring delen, maar ook mogelijk middelen. Inzien dat ontwikkelingen bij de één leiden tot vernieuwingen,
waar je als ander ook iets mee moet, waarbij je elkaar aanvult in plaats van bestrijdt. Daar waar de KNMG het
vertrouwen geniet van de artsen, geldt dat voor de NVVE ten aanzien van het publiek en politiek. Samen
optrekken in het belang van artsen en patiénten lijkt de beste optie om politiek en publiek te overtuigen.

Om bovenstaand betoog verder uit te werken wordt hier het voorbeeld van de levenseindekliniek uitgewerkt.
Het voorbeeld gaat uit van aannames, maar deze zijn mijns inziens redelijk en zeker niet onwaarschijnlijk.

Zo’n 10.000 patiénten die uitzichtloos en ondraaglijk lijden, doen vrijwillig en wilsbekwaam een verzoek bij hun
behandelend curatief werkend arts. Op 31.12.2011 waren er 34.101 curatief werkende artsen® geregistreerd
bij de HVRC en de MSRC?’. Een deel van de 10.000 patiénten, die het betreft, wordt niet geholpen worden of
voelt zich niet geholpen door hun behandelend arts. Onderliggend kunnen dit patiéntfactoren zijn (niet
voldoen aan de zorgvuldigheidseisen, niet wilsbekwaam, etc.) maar ook artsfactoren (niet deskundig genoeg,
geen ervaring mee, moreelethische bezwaren, persoonlijke emotionele bezwaren, etc.). Anno 2012 bestaat nu
een aanvulling op de zorg op vragen, verzoeken tot levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding, namelijk de

> Een duurzaam verzoek is geen criterium in de WTL, hoewel veel artsen dit nog denken. Duurzaam zit opgesloten in de term
‘weloverwogen!

% Aantal geregistreerde specialisten/profielartsen op peildatum 31 december van dat jaar (2005-2011); bron:
http://knmg.artsennet.nl/Opleiding-en-Registratie/Algemene-informatie/Aantal-geregistreerde-specialistenaios/Aantallen/Overzicht-
aantal-geregistreerde-specialistenprofielartsen.htm

7
HVRC= Huisarts, Verpleeghuisarts en arts voor verstandelijk gehandicapten registratie commissie; MSRC= Medisch Specialisten
Registratie Commissie
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levenseindekliniek. Er is de mogelijkheid om je als patiént aan te melden, maar ook curatieve artsen kunnen
bellen naar de levenseindekliniek voor advies, steun of zelfs overname behandeling.

Artsen en verpleegkundigen werkzaam in de ambulante teams (van de levenseindekliniek) hebben ervaring
met, deskundigheid over en betrokkenheid bij patiénten die uitzichtloos en ondraaglijk lijden. Professionals die
werken binnen het kader van de euthanasiewet en de richtlijnen die de KNMG stelt ten aanzien van
euthanasie. Zoals de NVVE (levenseindekliniek wordt nu door de Stichting Leveneindekliniek
vertegenwoordigd) zegt, betekent aanmelding van een patiént niet dat euthanasie ook zal plaatsvinden. Soms
is niet aan de criteria voldaan en zal ook de levenseindekliniek geen verzoek om euthanasie inwilligen.

De KNMG roept behandelend artsen en SCEN-artsen nu (maart 2012) op om ‘gewoon’ samen te werken met de
artsen van de levenseindekliniek. De SCEN-organisatie —opgezet door het KNMG- levert de onafhankelijke
artsen, die volgens de euthanasiewet de zorgvuldigheidseisen rond het proces toetsen. Wanneer de euthanasie
plaatsvindt zal dit -conform de wens van de patiént- het liefst thuis plaatsvinden. Daar waar dit niet mogelijk is
wordt de mogelijkheid ontwikkeld om binnen de Levenseindekliniek een klinische voorziening te treffen, die
waarschijnlijk najaar 2012 gestalte krijgt.

Zo komen de verschillende triades, namelijk arts-patiént wetgever, arts-wetgever-KNMG en patiént-wetgever-
NVVE, bij elkaar. Dit zou een manier zijn om binnen de huidige bestaande wetgeving, en binnen het medisch
domein volgens de medische route ‘de zorgmarkt’ -die er wel degelijk is- kwalitatief te verbeteren, mogelijk te
vergroten en voldoen aan de wensen van de klant, i.c. de patiént met het verzoek om euthanasie. Op deze
manier ontstaat er een synergie tussen de beide stakeholders in plaats van een ‘stammenstrijd’ over ‘waar’ of
‘onwaar’, ‘gelijk’ of ‘ongelijk’, in het maatschappelijk debat over euthanasie. De oplossing lijkt dan ook te liggen
in de dialoog met vragen als ‘Waar vul je elkaar aan? Waar kan het beter? Wat is dan wat wel of wat niet meer
nodig?’ Een Poldermodel, misschien, maar wel effectiever voor de patiént, onze gezamenlijke klant.

De start voor de dialoog moet in elk geval zijn dat beide partijen via een strategische stakeholderdialoog tot
een, en niet DE, oplossing willen komen. Een handleiding voor deze strategische stakeholderdialoog is te
vinden in de bijlage 1 en 2. Verstandig lijkt het om naast de NVVE en de KNMG meerdere partijen te betrekken
wanneer de strategische visie van deze right-to-die organisaties gericht is om de medische route te verbeteren.
Wanneer in de dialoog andere routes meegenomen worden, ontstaat er mijns inziens dusdanig verschillen van
inzicht over fundamentele kwesties als autonomie, zelfregie en zelfbeschikking, dat al bij de start deze dialoog
tot mislukken gedoemd lijkt.
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14. Voorlopige conclusie Deel A De stakeholders

Aan het eind van deel A. wordt het zaak om de vragen die vooraf gesteld zijn te beantwoorden. Duidelijk wordt
dat er diverse partijen zijn die een mening hebben over ‘verzoeken om levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding.

Is er een ‘markt’ voor mensen, die vragen om euthanasie of hulp bij zelfdoding? Welke partijen spelen hierin een
rol? Wie is eigenlijk de ‘klant’?

In deel A. wordt de vraag of er een markt is voor de dood volmondig beantwoord met ‘JA’. In economische
termen gesproken is er duidelijk vraag naar binnen de zorgmarkt voor het levenseinde. En er is aanbod, er zijn
namelijk een aantal organisaties die daar op inspelen. Zo is er sprake van segmentering van de markt.

Zo staat aan de ene kant van het spectrum de ‘Palliatieve Zorg’, georganiseerd in hospices, in verpleeghuizen,
met bijvoorbeeld palliatieve units of ‘bedden’, door palliatieve consultatieteams, etc. De palliatieve zorg in
Nederland wordt vakinhoudelijk vertegenwoordigd door Palliactief, vakvereniging voor professionale
palliatieve zorg. De palliatieve zorg is vaak niet een uitgesproken tegenstander van ‘euthanasie’, maar geeft aan
dat door de mogelijkheid van hoge kwalitatieve palliatie euthanasie vaak niet nodig is. Hoewel gegroeid vanuit
de prolife-beweging als tegenhanger voor ‘euthanasie of hulp bij zelfdoding’, is de palliatieve zorg dermate
uitgegroeid in Nederland dat de prolife-beweging niet geheel meer de drijvende kracht hierachter is.

Aan de andere kant van de markt zijn de organisaties die vanuit het Right-to-die principe aanhangers zijn van
de mogelijkheid voor mensen om actief een eind aan het leven te willen maken. Zij willen door middel van
voorlichting aan het algemene publiek, maar ook door de inzet van counselors (Stichting de Einder) mensen
adviseren over mogelijkheden zelf een eind aan het leven te maken (‘autonome route’) of door eigen artsen in
te zetten in dit proces (Stichting Vrijwillig Leven; Stichting Levenseindekliniek, NVVE).

Daar tussen zijn regulier, curatief werkende artsen als de eigen huisarts, medisch specialist of specialist
ouderengeneeskunde bezig met de zorg voor hun patiént. Ze proberen zo goed mogelijk zorg te bieden. Waar
het eerst gaat om behandeling tot genezing, is dat later in de laatste levensfase het bieden van
levenseindezorg. Onderdelen van die zorg zijn elementen uit de palliatieve zorg, maar ook euthanasie of hulp
bij zelfdoding. Kritiek is er gekomen vanuit de Right-to-die organisaties dat deze artsen toch nog regelmatig
niet ingaan op de verzoeken tot levensbeéindiging van patiénten. Daar zijn diverse redenen voor aan te geven.
Zo spelen bewuste moreel-ethische, emotioneel-persoonlijke factoren een rol, maar ook gebrekkige ervaring
met de wetgeving, de praktijk van euthanasie en de persoonlijke overtuigingen —die bewijsbaar niet kloppen-
dat er niet aan de zorgvuldigheidscriteria is gedaan. De KNMG staat als beroepsvereniging voor de artsen en
probeert door middel van KNMG-richtlijnen, voorlichting, deskundigheidsbevordering, artsen te scholen in
deze vorm van levenseindezorg, maar heeft ook door de SCEN-organisatie van onafhankelijk artsen, die
verzoeken voor levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding, vooraf toetsen, een duidelijk aandeel creéert en een
sterke stem heeft in de uitvoering van deze vorm van de levenseindezorg.

Dit maakt dat het KNMG en de NVVE de grootste gevestigde stakeholders zijn in het euthanasiedebat. Dit
wordt middels de stakeholdertheorie van Mitchell, Agle en Wood beschreven in drie factoren, namelijk macht,
legitimiteit en urgentie. De stakeholder salience als vierde factor geeft aan in hoe verre de stakeholder in staat
is om aandacht voor haar standpunten te creéren van de andere stakeholders, maar ook van het algemeen
publiek binnen dit maatschappelijk debat.

De NVVE stelt zich proactief op door binnen de huidige euthanasiewetgeving artsen aan te sporen om meer te
doen met verzoeken van patiénten om levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding door actief te participeren in
deskundigheidsbevordering, maar ontwikkelt en onderneemt ook zelf initiatieven om drie bijzondere
doelgroepen, te weten patiénten met een dementie, chronisch psychiatrische patiénten en ouderen met
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‘voltooid levensvraagstuk’ te ondersteunen. Manieren hiertoe zijn de aanzet tot het burgerinitiatief Voltooid
Leven met ondersteuning voor de initiatiefgroep Uit Vrije Wil, de ondersteuning van de Steungroep
Psychiaters, maar ook de start van de Levenseindekliniek is hier een voorbeeld van. De NVVE speelt haar rol
ook actief in het maatschappelijk debat en weet vaak de politiek in de Tweede Kamer, maar ook de regering
door proactief lobbyen voor haar standpunten. Andere Right-to-die bewegingen staan duidelijk minder op de
voorgrond. De KNMG vervult haar stakeholderrol voornamelijk vanuit een professioneel medisch gezichtspunt
en is wel actief vanuit vragen van de eigen achterban, de artsen, maar reageert reactief in het maatschappelijk
debat.

Voor artsen en de NVVE is duidelijk de patiént in de laatste levensfase de klant, maar binnen de
marktsegmentatie is duidelijk dat ook ouderen die menen dat hun leven voltooid is potentiéle klanten zijn voor
de NVVE. Artsen menen over het algemeen dat ‘voltooid leven’ geen criterium is voor euthanasie. Ook valt dit
buiten het medisch domein en dus ook buiten de expertise van de arts. De KNMG, die de artsen in Nederland
als klant ziet, staat ook op dit laatste standpunt. Het gaat vaak bij ouderen om een combinatie van zowel
sociale problematiek als eenzaamheid, verlies van partner, familieleden en vrienden, maar ook een argument
als ‘dit is mijn wereld niet meer...”(=voltooid leven), als psychische problemen als apathie, interesseverlies en
medische problemen als verlies van zintuiglijke functies ( gedeeltelijke blindheid of doofheid), complicaties van
ouderdom of chronische aandoeningen als diabetes. Daardoor lijkt er wel degelijk een medische grondslag voor
euthanasie of hulp bij zelfdoding. Het ‘autonome’ zelfbeschikkingsargument ‘voltooid leven’ is echter
onvoldoende. Dit past niet binnen de huidige wetgeving als de euthanasiewet en artsen menen op basis van
het medisch discours dat dit argument onvoldoende grond geeft om te handelen.

Is het standpunt houdbaar dat euthanasie of hulp bij zelfdoding alleen tot het medisch domein behoort?

Vanuit het gezichtspunt van de KNMG en de artsen is euthanasie alleen toepasbaar binnen het medisch
domein. Zelfdoding op zichzelf —‘de autonome route’- is een keuze van mensen zelf. Artsen mogen niet zonder
dat voldaan is aan de zorgvuldigheidseisen uit de WTL geen letale medicatie aan mensen voorschrijven, maar
het behoort wel tot de professionele standaard om als arts te spreken over wensen van deze mensen en hen te
wijzen op voorlichting rond middelen en mogelijkheden. Dit is —anders dan de meeste artsen denken- niet
strafbaar, maar feitelijk noodzakelijk.

De ‘hulpverlenersroute’, waar een nieuw soort hulpverlener wordt geintroduceerd lijkt binnen de huidige
politieke richting niet haalbaar. Deze route kwam voort uit het burgerinitiatief Voltooid Leven. Er is te weinig
draagvlak voor in de Tweede Kamer en ook het huidige minderheidskabinet Rutte zal geen stappen in deze
richting ondernemen. Men wacht liever de tweede evaluatie van de Wet Toetsing Levensbeéindiging op
verzoek en hulp bij zelfdoding af. Onduidelijk blijft ook wie uiteindelijk de benodigde letale medicatie zou
voorschrijven. Moet dan alsnog een arts ingeschakeld worden voor de ‘laatstewilpil’?

De ‘medische route’ is de enige route die binnen de huidige wetgeving past en waar je als patiént geholpen kan
worden door een arts. Omdat voor patiénten met levenseindevragen de ‘medische route’ binnen het huidige
euthanasiedebat de enig mogelijke route lijkt, is het van belang te kijken waar deze geoptimaliseerd zou
kunnen worden. Eigenlijk gaat het dan om rechtsgelijkheid, iedereen in Nederland zou met hetzelfde verzoek
een even grote kans moeten hebben dat zijn of haar arts het verzoek tot levensbeéindiging inwilligt op
dezelfde gronden, met dezelfde deskundigheid en expertise.

Om die kans zo groot mogelijk te maken is in deel A. ook de stakeholderdialoog besproken. Waar het debat
gaat over tegenstellingen, over macht, over wie heeft gelijk, gaat de dialoog over samenwerken, waar vinden
elkaar wel, wat kunnen we samen verbeteren. Wanneer de NVVE en de KNMG de dialoog starten over een
gezamenlijke strategie om euthanasie voor mensen die dat willen mogelijk te maken, dan kunnen zij een
gezamenlijke strategische keuzes maken. De NVVE is de zorgmarkt al verder aan het ontwikkelen, de
levenseindekliniek is daar een goed voorbeeld van. In deel B. daarover meer.
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Als afsluiting misschien wel in mijn ogen de belangrijkste observatie en overwegingen. Door de
maatschappelijke veranderingen vanaf de jaren 60-70 van de vorige eeuw, waarin de burger steeds meer zich
richtte op zelfbeschikking, op autonomie en regie over het eigen leven, past het natuurlijk dat ook de
geneeskunde zich richtte op deze vragen. Artsen —als onderdeel van onze samenleving- gingen zich bezig
houden met vragen die patiénten hen stelden, waaronder euthanasie. Nadat deze discussie leidden tot
standpunten vanuit deze visie en een begin waren voor richtlijnen door het KNMG, werd ook de politiek
gedwongen tot wet- en regelgeving ontstaan vanuit de praktijk. Deze wisselwerking leidde uiteindelijk naar de
euthanasiewet in 2002. Naar mijn mening is dit een eindpunt in de paradigmashift, die begonnen is in de jaren
60-70. Daar waar een enkele arts zich vanuit mededogen, barmhartigheid ‘verborgen’ euthanasie toepaste,
werd dit met wetgeving gelegaliseerd. De paradigmashift van ‘handelen volgens de ‘geest’ van Hippocrates’,
kort gezegd niet handelen tegen het leven, veranderde naar ‘handelen volgens Hippocrates en zo nodig hulp bij
zelfdoding/euthanasie’. Daar waar de maatschappij is veranderd, verandert ook het medisch handelen. Naar
mijn mening kan het dan ook niet zo zijn dat artsen anno 2012 bewust de ogen sluiten wanneer patiénten een
verzoek tot levensbeéindiging doen. Hoewel levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding
mogelijkheden in het behandelarsenaal zijn in het medisch domein en geen patiéntenrecht, kan het niet meer
zo zijn dat artsen op eigen moreelethische gronden besluiten patiénten niet doorverwijzen. Een beroep, wat de
KNMG, doet op artsen om het op de morele en professionele verantwoordelijkheid te wijzen om de patiént
tijdig hulp te verlenen bij het vinden van een arts, die wel bereid is tot het uitvoeren van de euthanasie, i9s
mijns inziens erg defensief geformuleerd. Duidelijk is het dat een juridische verwijsplicht op praktische
bezwaren stuit, immers als niet voldaan is aan de zorgvuldigheidseisen dan zou de patiént niet alsnog moeten
kunnen eisen dat hij verwezen wordt. Maar als beroepsvereniging ‘van en voor’ artsen en daarmee de
spreekbuis van de arts kan met de resultaten vanuit het KOPPEL-onderzoek, waar het grootste deel van de
collegae de noodzaak van doorverwijzen zag, dit wellicht stelliger geformuleerd worden.

Intermezzo 6
Ter overdenking:

Daar waar mensen zijn, ontstaan ideeén,

daar waar ideeén zijn, ontstaan kansen,

daar waar kansen zijn, ontstaan mogelijkheden,
daar waar mogelijkheden zijn, ontstaat discussie,

uit discussie volgen regels en richtlijnen,
uit regels en richtlijnen volgt wetgeving,
en uit wetgeving volgt Recht!

Recht op....genezing, geluk, de dood.....???
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Deel B De organisatie van de Zorgmarkt rond de levenseindezorg met
de focus op 'euthanasie’

15. Inleiding in de theorie van de waardeketen(analyse)

Om van gesignaleerde problemen te komen tot aanbevelingen voor verbetering is het noodzakelijk om de
verschillende onderdelen van het specifieke zorgproces rond het levenseinde te onderzoeken. Hierbij ontstaat
direct een probleem, want er is niet één specifiek zorgproces wat geldig is in alle situaties. Om dit te
verduidelijken het volgende. Het is bijvoorbeeld afhankelijk van waar degene verblijft en wie zijn behandelend
arts is. Verblijft de patiént thuis en is de huisarts zijn behandelaar, dan is er sprake van een ander, eenvoudiger
proces, dan wanneer ook rekening gehouden moet worden met de instellingsregels als iemand opgenomen is
in een verpleeghuis of algemeen ziekenhuis. Wanneer we kijken naar de mogelijkheden van euthanasie bij
psychiatrische patiénten dan speelt ook de eerder genoemde richtlijn van de Nederlandse Vereniging voor
Psychiatrie een rol in het handelen van de behandelend psychiater. Kortom, er bestaat geen uniform,
gestandaardiseerd zorgpad ‘euthanasie’, wat geldig is in alle situaties. Dit betekent echter niet dat er niets over
te zeggen valt of te onderzoeken valt. Door middel van een simplificatie zal het proces in algemene zin
besproken worden en daar waar afwijkingen en/of aanvullingen zijn zullen deze besproken worden. Het gaat
immers om optimalisatie van de diverse processen.

Verder gaat het in deze thesis over euthanasie en niet over andere vormen van zorg in de fase van het
levenseinde van mensen. Als ik spreek over de focus op euthanasie is dit een pragmatische keuze en spreekt
daar geen waardeoordeel van mijn kant in door. Daarom zal over de palliatieve zorg in de laatste levensfase
maar zijdelings gesproken worden, hoewel dit wel degelijk een belangrijke rol speelt in levenseindezorg.

Michael Porter beschreef in zijn boek Competitive Advantage: Creating and Sustaining Superior Performance
(1985) de waardeketen(analyse), een bedrijfskundig model, wat toegevoegde activiteiten door een bedrijf
beschrijft aan een product wat uiteindelijk geleverd wordt aan de klant. Door goed op de hoogte te zijn als
bedrijf van wat je doet, kun je de bedrijfsprocessen optimaliseren en neemt de efficiéntie en kwaliteit toe. Op
die manier creéer je concurrentievoordeel door uiteindelijk een verhoging van de klantwaarde. Binnen de
waardeketenanalyse worden verschillende processen beschreven als de primaire activiteiten, de
ondersteunende activiteiten en de winstmarge. Hoewel deze managementtool, de waardeketen, ontwikkeld is
om de processen in commerciéle bedrijven te beschrijven en onderzoeken, is deze weliswaar aangepast ook te
gebruiken op instellingen in de gezondheidszorg.
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Figuur 4 Voorbeeld waardeketen zorgverlening in klinische/polklinische gezondheidsinstelling; uit: M.E. Porter, E. Olmsted , Redefining
Healthcare: Creating Value-base Competion on Results, hfd 5, pg. 204. Harvard Business School Press (2006); zie ook bijlage 3.
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In 2006 komt Porter samen met Olmsted Teisberg met aanbevelingen voor de gezondheidszorg. Zij gebruiken
hierbij een aangepaste vorm van de waardeketen, die zij beschrijven in het boek Redefining Healthcare:
Creating Value-base Competion on Results™. In figuur 4 is te zien hoe dit in een voorbeeld voor een
gezondheidsinstelling met klinische en poliklinische voorzieningen is uitgewerkt door hen (in Bijlage 3 staat
deze waardeketen vergroot weergegeven).

De ondersteunende activiteiten vallen uiteen in vier onderdelen, in verschillende thema’s. Waar de eerste gaat
over brede medisch professionele kennisontwikkeling (bv. de medische opleiding voor artsen,
verpleegkundigen en paramedici, medisch-technologische ontwikkelingen, procesverbeteringen,
ontwikkelingen zorgpaden, routine-outcome measurement(ROM)), is de tweede gericht op de patiént, vrij
vertaald als het patiéntinformatiesysteem (bv. patiéntvoorlichting, patiéntcounseling, interventieprogramma’s
voor verbeteren van de therapietrouw, ontwikkeling van preventieprogramma’s). Het derde medische
ondersteunende proces gaat over aanvullende medische disciplines als radiologie (echografie, CT-, MRI-scans),
laboratoriumonderzoeken, maar ook ontwikkeling van EPD en EVS®® . Als vierde ondersteunde activiteit
noemen Porter en Olmsted Teisberg de organisatie van de ‘toegankelijkheid van zorg’. Hierbij benoemen zij de
mogelijkheden als polikliniekbezoeken, opnamebedden, huisbezoeken, consultatie op afstand (telemonitoring,
domotica, etc.).

In de primaire processen onderscheiden zij een algemeen zorgpad van Preventie, Diagnostiekfase,
Voorbereidingsfase, Interventiefase, Herstelfase en Poliklinische Nazorgfase. Tussen de verschillende fases
plaatsen zij ook feedbackloops om de processen te kunnen verbeteren.

Intermezzo 7
Vormen van Preventie:

Primair: Het voorkémen van ziekten, zorgen dat ze geen kans krijgen. Vb. hygiéne bij
voedselbereiding

Secundair: Het vroegtijdig opsporen van afwijkingen, of ziekten in een vroeg stadium

ontdekken. Vb. hielprik bij pasgeborenen

Tertiair: Het na een ziekte nemen van maatregelen zodat de ziekte niet terugkeert. Vb.
lifestyle-training na hartinfarct

Waar de preventiefase gericht is op secundaire preventie, is de poliklinische nazorgfase gericht op tertiaire
preventie. De tussenliggende fases zijn van belang voor het creéren van zorgpaden, zorgstraten, etc. voor
patiént(groepen) met soortgelijke diagnoses. Door het primaire proces efficiént in te richten ontstaat naar
kostenbesparing ook kwaliteitsverhoging, maar ook verhoging van veiligheid. De combinatie primaire
processen te samen met de secundaire ondersteunende processen leidden tot ‘winst’ voor de instelling en
uiteindelijk klantwaarde, in de vorm van gezondheidswinst of uitgedrukt in QALY’s (quality adjusted life years).

Waar kan de bovengenoemde waardeketen helpen om de organisatie van de zorgmarkt rond het levenseinde
met de focus op ‘euthanasie en hulp bij zelfdoding’? De uitwerking hiervan zal in de volgende hoofdstukken
worden besproken.

*® EPD= Elektronisch patiéntendossier; EVS=Elektronisch voorschrijfsysteem
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16. Waardeketenanalyse zorgpad ‘euthanasie’: enkele cijfers

Al eerder in hoofdstuk 6 zijn relevante cijfers genoemd over de praktijk van euthanasie in Nederland. Om een
goed beeld te krijgen van de waardeketen is het mijns inziens van belang een deel van deze cijfers te herhalen
en aan te vullen voor zover relevant. Hierbij wordt gebruik gemaakt van al eerder genoemde data uit het
Jaarverslag 2010 van de Regionale Toetsingscommissies, de Spiegelinformatie SCEN 2010 van de KNMG en als
laatste cijfers uit het haalbaarheidsonderzoek naar de levenseindekliniek door de NVVE over de algemene
praktijk. Daarnaast worden cijfers gebruikt van het CBS en de NVvP om over de doelgroep ‘chronisch
psychiatrische patiénten’ en suicides iets te kunnen zeggen.

xlvii

Om te beginnen met de Spiegelinformatie SCEN 2010, die door de KNMG gepubliceerd is in augustus 2011.
Zoals jaarlijks gebruikelijk om het aantal consultaties en steunverzoeken te onderzoeken die zijn verricht door
de SCEN-artsen in Nederland, is dit ook in 2011 gebeurd. Alle SCEN-artsen zijn benaderd door middel van een
vragenlijst over het aantal uitgevoerde consulten, aantal verzoeken om steun (informatie en advies), naast

inhoudelijke informatie over het laatst uitgevoerde consult.

Er waren in 2010 566 SCEN-artsen geregistreerd, waarvan er 79% de vragenlijst retourneerden. Om de cijfers te
kunnen vergelijken met de jaren ervoor is een extrapolatie gemaakt naar 100%. In tabel 5 blijkt na extrapolatie
naar 100% dat er waarschijnlijk ruim 4600 consulten met toetsing aan de zorgvuldigheidseisen zijn verricht. Dit
blijkt een jaarlijkse geschatte toename van 4% in 2009, maar in 2010 van 25%(!) in vergelijking met 2008.

Geregistreerde Respons SCEN-artsen
consulten (n=409) (in %)

Geregistreerde

Jaartal steunvragen (n=388)

Bij 100% respons

Tabel 5. Spiegelinformatie SCEN 2010 (Bron: KNMG, augustus 2011); n= aantal SCEN-artsen

Uit de rapportage blijkt verder dat van het totaal aantal consultaties er in 679 gevallen (=18,5%) niet of nog niet
was voldaan aan alle zorgvuldigheidseisen van de WTL. Ruim 3000 consulten vonden bij de patiént thuis plaats.

Er zijn zo’n kleine 1000 vragen om informatie en advies geweest, eigenlijk een relatief klein aantal wanneer je
dit vergelijkt met het aantal consulten, waarbij een patiént gezien is. Betekent dit dat de uitvoerend artsen van
mening zijn dat de steunfunctie van de SCEN-arts niet nodig is, omdat ze genoeg kennis, deskundigheid over of
ervaring hebben met levensbeéindiging op verzoek of hulp bij zelfdoding? Of halen ze deze kennis bij hun
naaste collegae? Of is de steunfunctie die de SCEN-artsen leveren te onbekend voor de behandelend artsen?
Waarschijnlijk is het wel een combinatie van deze factoren. Wat wel uit de diverse spiegelrapportages vanaf
2004 blijkt, is dat de belangrijkste vraag die behandelend artsen aan de SCEN-arts stellen is of euthanasie wel
aan de orde is bij hun patiént. Dit aantal vragen stijgt van zo’n 60% in de jaren 2004-2006 tot wel 75% in 2010.

De andere data komen van de Regionale Toetsingscommissies Euthanasie. Uit het jaarverslag 2010 blijkt dat er
vanaf 2006 jaarlijks een stijging geweest is van het aantal meldingen. Waren er in 2006 1923 meldingen van
euthanasie/hulp bij zelfdoding of beiden, in 2010 was dit aantal 3136 gevallen. In vijf jaar dus een stijging van
63%! In 2010 werden bijna 90% van de meldingen door de huisarts gedaan.
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De levensbeéindiging vond in 2499 gevallen thuis plaats en voor de overige gevallen vrijwel gelijkelijk verdeeld
over algemeen ziekenhuis, verpleeghuis of verzorgingshuis. Ook was er aandeel voor de hospices of zelfs bij
familie thuis.

Er is dus een verschil tussen de consulten door de SCEN arts, namelijk 3669 gevallen, en de meldingen bij de
RTE’s, namelijk 3136. Dit valt te verklaren doordat zoals de Spiegelinformatie SCEN 2010 meldt dat er in 15%
van de gevallen geen euthanasie is toegepast, waarschijnlijk doordat de patiént reeds spontaan overleed, of
niet meer aan de zorgvuldigheidseisen voldeed doordat iemand in coma raakte, waardoor het criterium van
‘ondraaglijk lijden’ wegviel. Dat in 15% van de gevallen geen euthanasie is toegepast is mogelijk wel een
indicatie dat er te laat een verzoek tot euthanasie gedaan wordt door de patiént (het ‘patient’s delay’) of dat
de dokter te lang wacht (het ‘doctor’s delay’). Dit percentage is echter in de loop van de jaren wel gedaald.

Als laatste data uit het haalbaarheidsonderzoek van de Levenseindekliniek (NVVE). In dit kader werd gekeken
naar de behoefte van mensen naar de mogelijkheid van euthanasie. Zij halen de groep onderzoekers van B.
Onwuteaka-Phillipsen aan, die de evaluatie van de WTL in mei 2007 in opdracht van het ministerie van VWS en
ZonMW afgerond hebben. In 2005 bleken er ongeveer 29.000 patiénten te zijn die een verzoek om
euthanasie/hulp bij zelfdoding wilden bespreken met hun behandelend arts wilden bespreken om dit op een
later tijdstip dan ook daadwerkelijk te laten uitvoeren. Er bleken 8.400 uitdrukkelijke verzoeken op korte
termijn in 2005, waarvan er 2425 ook daadwerkelijk werden uitgevoerd. Anno 2011 schat de NVVE dat er
ongeveer 10.000 verzoeken zijn, waarvan er een derde uitgevoerd wordt, een derde van de patiénten overlijdt
voor de uitvoering en een derde van de verzoeken wordt afgewezen. Het idee is dat van deze ongeveer 3500
mensen zich weer een derde zal aanmelden bij de levenseindekliniek. Dit betekent dat er dus per jaar ongeveer
1000 aanmeldingen verwacht worden.

Concluderend kan er dus gezegd worden dat er wel degelijk vraag is naar euthanasie of hulp bij zelfdoding, hulp
die veelal door de huisarts geboden wordt. Nu wordt deze levenseindezorg ook geboden in door het NVVE-
initiatief de Levenseindekliniek, maar zoals deze, anno maart 2012, met zes mobiele teams, is ingericht, kan
deze de vraag zeker niet aan.

‘The only way to truly reform healthcare is to reform the nature of the competition itself....’

Michael E. Porter
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17. Waardeketenanalyse zorgpad ‘euthanasie’: de praktijk

Wanneer uitgegaan wordt van de theorie en aangevuld met de cijfers, dan blijkt de organisatie van de

waardeketen zich voornamelijk in de huisartsenpraktijk te bevinden. En is nu de levenseindekliniek met de

mobiele teams een concurrent op het gebied van de levenseindezorg.

Om de waardeketen in de praktijk te begrijpen is het van belang om een schets te maken van het proces dat

een patiént doormaakt. Dit is te zien in figuur 5 Stroomschema ‘zorgpad euthanasie’ (in bijlage 4 is de grote

versie duidelijk leesbaar te vinden). Natuurlijk is dit een simplificatie van de werkelijkheid. Aan de hand van

elke stap wordt gekeken welke problemen er in de praktijk tegen gekomen worden. Waar liggen de

verbeteringen en waar kan het anders. In het stroomschema wordt zoals gezegd het zorgpad wat de patiént

doormaakt, beschreven, maar parallel hieraan loopt nog het proces met de SCEN-arts, die weliswaar tijdens

een consult de patiént spreekt en het proces toetst, maar waarbij de ‘klant’ in feite de behandelend arts is.

Hier wordt later op ingegaan.

PATIENT MET DOODSWENS,
LIJDEN OP BASIS VAN
MEDISCHE GRONDSLAG

BESPREKEN DOODSWENS MET

HULPVERLENERS; IS
BEHANDELAAR _ARTS?

HULPVERLENER IS ARTS,
VOLDOET DE PATIENT AAN DE
ZORGVULDIGHEIDSEISEN?

IS ARTS BERED OM
EUTHANASIE OF HULPBU
ZELFDODING TOE TE PASSEN?

ARTS EN PATIENT VOEREN
SAMEN EEN AANTAL
GESPREKKEN,

BLWFT DOODSWENS BESTAAN?

CONSULT SCEN-ARTS:
TOETSNG
ZORGVULDIGHEIDSEISEN:
HIERAAN VOLDAAN?

UITVOERING VAN DE
EUTHANASIE VOLGENS DE
PROFESSIONELE STANDAARD
KNMGKNMP

)

LIJDEN OP BASIS VAN ANDERE
GRONDSLAG, GEEN
EUTHANASEE MOGELWK

DOORVERWWZEN VAN PATIENT
NAAR ARTS

GEEN EUTHANASIE MOGELWK.
ZOEKEN NAAR ANDERE
BEHANDELMOGELWKHEDEN

:> =meldingsroute

ZOEKEN NAAR ARTS, DIE WEL
BEREID IS EUTHANASEE OF
HULPBIJ ZELFDODING TOE TE
PASSEN

GEEN EUTHANASEE OF HULP BY
ZELFDODING,

GEEN EUTHANASIE OF HULP BW
ZELFDODING MOGELWK

MELDING AAN GEMEENTEL UK
LUKSCHOUWER OVER ONNATUURLUKE
DOOD , OVERLEG  MET Ov)

TOETSING DOOR REGIONALE
TOETSINGSCOMMISSIE
EUTHANASIE

)

Figuur 5 Stroomschema zorgpad euthanasie

Waar past dit stroomschema in het primaire proces wat Porter en Olmsted Teisberg schetsen? De stappen

vanaf ‘het eerste verzoek om levensbeéindiging van de patiént’ tot de vraag of ‘de arts in principe bereid is om

de euthanasie uit te voeren’ vallen in mijn optiek in de diagnostiekfase. Hierin wordt het euthanasieverzoek

geéxploreerd door de arts, wordt gekeken naar de onderliggende medische grondslag voor het verzoek. Maar

misschien nog belangrijker dat het de patiént duidelijk moet zijn dat de arts in principe bereid is om de

euthanasie uit te voeren. Dit laatste valt uiteen in twee delen.
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Artsen, zeker curatief werkende artsen, moeten voor zichzelf nagedacht hebben hoe zij handelen in geval van
een euthanasieverzoek van een patiént, die zij behandelen. Dit nadenken betekent geen ‘zeker’ weten, want
‘nadenken over’ een fictief verzoek is anders dan een reéle confrontatie. Maar in principe lijkt het zaak dat er
vanuit een levensovertuiging, een ethische moreel besef, een professionele beleving, een manier van werken
als professional of iets dergelijks een keuze door de arts zelf gemaakt is hoe hij of zij zou willen handelen.
Geconfronteerd met het actuele verzoek, moet dan het besluit genomen worden of de arts ook in dit specifieke
geval zou willen handelen naar de wens van de patiént. Wanneer dit laatste niet het geval is zal door de arts
gezocht moeten worden om een collega bereid te vinden de behandeling over te nemen en het verzoek tot de
uiteindelijke euthanasie of hulp bij zelfdoding daadwerkelijk ook uit te voeren.

Naast deze artsgebonden overwegingen is het ook van belang dat de wens van de patiént vroegtijdig
besproken wordt. Niet alleen moet er voldoende tijd zijn om adequaat procedures te doorlopen, maar
euthanasie is geen haastklus. Niet alleen moet patiént zijn verzoek weloverwogen doen, het vraagt ook van de
arts tijd.

In de voorbereidingsfase worden verschillende gesprekken gevoerd tussen de patiént en de arts. Het is
verstandig om hierbij ook familie te betrekken. Zo is het niet alleen van belang voor het eigen proces waar
familieleden doorheen gaan, maar ook van belang om de euthanasiewens te plaatsen binnen de
levensgeschiedenis van de patiént. Zo wordt het verzoek ook begrijpelijk. Binnen deze gesprekken wordt door
de behandelend arts getoetst of de wens van de patiént aan de zorgvuldigheidseisen van de WTL voldoet. Het
maakt dat het lijden, wat beleefd wordt door de patiént als ondraaglijk en uitzichtloos, ook invoelbaar wordt
voor de dokter. Mogelijke behandelalternatieven zullen in de gesprekken naast elkaar gezet worden. En zo
krijgen arts en patiént samen de overtuiging dat de wens van de patiént past bij de huidige toestand en
daardoor het verzoek past in het stadium van het leven van de patiént. Wanneer beiden dus de overtuiging
hebben dat euthanasie of hulp bij zelfdoding als ‘ultimum remedium’, de laatste stap is in het leven, dan zal
ook voorlichting verder gegeven worden over de uitvoering van de euthanasie. Belangrijk is hierbij om opnieuw
hier de familie hierbij te betrekken, omdat ‘alleen sterven’ meestal niet de wens is van de patiént en de familie
voorbereid moet worden wat te gebeuren staat. Voorlichting wordt dan gedaan over de technische
handelingen, maar nog belangrijker wat er tijdens en na de toediening van de letale medicatie gaat optreden.

Naast deze voorbereidingen zal ook overleg met de apotheker moeten plaatsvinden over de bereiding van de
medicatie en wordt de gemeentelijk lijkschouwer, vaak een GGD-arts, ingelicht over de uit te voeren
euthanasie.

De voorbereidingsfase wisselt in tijd. Er is hiervoor geen ‘gouden standaard’, maar zal veelal in samenspraak
tussen patiént en arts bepaald worden. Zoals gezegd ‘euthanasie’ kan nooit een klus tussendoor zijn, geen
haastklus, maar de tijd voor de overwegingen kan ook niet eindeloos duren. Het is echter altijd de arts, die de
letale middelen verstrekt of toedient, die de laatste stem hierin heeft. Natuurlijk richt deze zich vaak naar de
patiént.

Wanneer de patiént —in overleg natuurlijk met familie en de arts—een datum bepaald heeft, treedt uiteraard
de uitvoerings- of interventiefase in. Hierin wordt lege artis de euthanasieprocedure uitgevoerd volgens de
standaard die de KNMG samen met de KNMP heeft opgesteld. Belangrijk bij de uitvoering is dat de arts
aanwezig is, of eigenlijk in de nabijheid van de patiént, wanneer de medicatie is toegediend. Hij moet namelijk
de dood vaststellen, maar ook kan in geval van aanvankelijk toegediende orale medicatie bij hulp bij zelfdoding
toch besluiten om intraveneus de euthanasie toe te passen. Hoewel bij een juiste uitvoering van hulp bij
zelfdoding de orale methode vrijwel altijd doeltreffend is, bestaat de kans op onverwachte complicaties.

Ook behoort de melding van de euthanasie, in casu de onnatuurlijke dood, tot de uitvoeringsfase. Immers
binnen de WTL behoort levensbeéindiging op verzoek of hulp bij zelfdoding gemeld te worden. Nadat de
Officier van Justitie na overleg met de gemeentelijk lijkschouwer het lichaam vrij geeft, start de nazorgfase.
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Hoewel het lijkt of de door Potter/Olmsted Teisberg genoemde herstelfase of poliklinische nazorgfase geen rol
speelt in deze waardeketen, en dat zijn ze natuurlijk niet voor de patiént, maar deze fase is wel degelijk voor de
familie van belang. Het is mijns inziens noodzakelijk dat de familie na het overlijden van hun geliefde de
mogelijkheid geboden wordt om met de behandelend arts, die de euthanasie heeft uitgevoerd een
nabespreking te hebben. Zowel herinneringen als emoties zullen op dat moment besproken kunnen worden en
ervaringen gedeeld. Dit geldt voor de familie maar ook voor de arts, die naast uitleg bij vragen ook —weliswaar
met de juiste professionele distantie- zijn ervaringen kan delen. Hoewel de familie altijd deze afspraak zou
moeten kunnen weigeren, is het van belang dat de arts het belang van deze nabespreking benadrukt.

Welke rol spelen de secundaire, ondersteunende processen die in de waardeketen door Porter (2006) genoemd
worden?

a. Medische kennisontwikkeling

Een van de vier ondersteunende processen, benoemd door Porter, is de medische kennisontwikkeling. De
KNMG neemt hier op gebied van het levenseinde een voortrekkersrol in door diverse richtlijnen te ontwikkelen
en door standpunten in te nemen en mee te discussiéren in het maatschappelijke debat (zie deel A.). Door de
ontwikkeling van de Concept Richtlijn Uitvoering Euthanasie en Hulp bij Zelfdoding, door de KNMG in
samenwerking met de KNMP lijkt er anno 2012 duidelijkheid over de praktisch technische uitvoering van
euthanasie binnen de ‘medische route’.

Tussen de voorstanders van de ‘autonome route’ loopt de discussie nog over adequate methodes. Hier
worden de ‘medicijnmethode’, ‘versterven’ en de ‘heliummethode’ veel genoemd. Een boek wat hier verder op
ingaat is Uitweg, een waardig levenseinde in Nederland van Boudewijn Chabot en Stella Braam, beiden geen
onbekenden in de euthanasiediscussie. Chabot is/was ook één van de oprichters en bestuursleden van
Stichting Wetenschappelijk Onderzoek Zorgvuldige Zelfdoding (W0OZZ). Deze stichting leidt sinds 2012 een
slapend bestaan, maar wilde onderzoek doen naar en wetenschappelijk onderbouwde informatie over
methoden voor een zorgvuldige levensbeéindiging verstrekken. In 2008 publiceerde de WOZZ het boek
Informatie over zorgvuldige levensbeéindiging en dit lijkt eigenlijk een voorloper van het eerder genoemde
boek van Chabot.

Daar waar de euthanasie vaak thuis en door de huisarts wordt verricht, zou je ook vanuit het NHG” richtlijnen
of protocollen verwachten. Immers de NHG heeft voor de huisarts diverse behandelstandaarden ontwikkeld.
De meeste zijn echter diagnose-gerelateerd, maar een NHG-standaard euthanasie ontbreekt. Gelukkig wordt er
nu wel aandacht besteed in het opleidingscurriculum tot huisarts aan het levenseinde en de praktijk van
euthanasie en hulp bij zelfdoding.

Zoals al eerder vermeld zijn alleen de NVVvP en de NVAVG de twee vakverenigingen die richtlijnen geschreven
hebben over hulp bij zelfdoding en euthanasie. Verder lijken alle vakverenigingen geen richtlijnen over dit
onderwerp geschreven. Vakverenigingen zijn —zo blijkt uit meerdere richtlijnontwikkeling van de diverse
specialismen- veelal bezig op hun specifieke terrein en veelal zeer diagnosegericht. Als er al iets gezegd wordt
over behandeling op het gebied van levenseinde dan lijken de diverse specialistische verenigingen zich te
richten op de ontwikkelingen in de palliatieve zorg en soms wordt in de kantlijn van dit onderwerp dan iets
geschreven over euthanasie of hulp bij zelfdoding.

De Regionale Toetsingscommissie spelen mogelijk ook een rol in de waardeketen. In de praktijk is dit toetsend
achteraf. Ik plaats de RTE’s binnen de ondersteunde processen binnen de kennisontwikkeling, aangezien niet
direct iets doen aan ‘meten’ tijdens het zorgpad rond het levenseinde, maar zij leveren door toetsing een

2 NHG= Nederlands Huisartsen Genootschap
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bijdrage aan de medisch-juridische kennis. Hierdoor neemt de deskundigheid bij artsen toe over wat nu wel en
niet geoorloofd is met betrekking tot euthanasie en hulp bij zelfdoding, door de terugkoppeling op het proces.
Hierdoor profiteert de toekomstige klant, de patiént van de togenomen deskundigheid van de uitvoerend arts.

b. Patiéntinformatie

Een tweede ondersteunend proces in de waardeketen is de ondersteuning van de patiént in de vorm van
voorlichting, counseling, ondersteuning therapietrouw. Wanneer we uitgaan in de waardeketen dat dit een
proces is wat zich afspeelt binnen de medische hulpverlening, dan is ook hier bijzonder weinig te vinden
rondom dit onderwerp. Daar waar patiéntenfolders in de wachtkamer van de huisarts of ziekenhuis hangen
over symptomen als ‘keelpijn’, ‘hoesten’, maar ook over orgaanziektes als diabetes mellitus, schildklierziektes
en zelfs over kanker, staat er niets over hulp bij zelfdoding of euthanasie. Natuurlijk zal er binnen het arts-
patiént-contact gesproken kunnen worden, maar vanuit mijn ervaring met diverse collega-artsen is dit eerder
reactief op vragen van patiénten, dan pro-actief als onderdeel van patiéntenzorg in het laatste stadium van de
ziekte.

Extern zijn er natuurlijk genoeg informatiebronnen voor patiénten en familie via internet, via de Right-to-die
organisaties als de NVVE, via boeken als Uitweg van Chabot/Braam, maar dit komt pas binnen bij patiénten
wanneer ze hier specifiek naar op zoek zijn of lid van de vereniging als de NVVE zijn. Opvallend is overigens dat
in de leeftijdgroep 65-75 jarigen het internetgebruik in Nederland op 75% ligt, hoewel dit beduidend lager is
dan de jongere leeftijdsgroepen, geeft dit wel aan hoe ver het gebruik van internet is doorgedrongen in het
gewone leven, ook dat van ouderen. Ook gebruikt 70% van de 65+-ers dagelijks internet, waarbij het
voornamelijk gebruikt wordt voor communicatie en informatie opzoeken3°!

Opvallend is van het informatiemateriaal wat er wel is alleen maar deelgebieden bestrijkt en geen algemeen
overzicht geeft. Zo is er op internet een patiéntenfolder te vinden over SCENSl, een patiéntenfolder32 over wat
er gebeurt in de stervensfase, maar er lijkt geen integraal materiaal beschikbaar. Ook zijn de folders wel erg
medisch van inhoud en wordt de tekst op zo’n abstractieniveau gebruikt dat dit voor patiénten moeilijk
leesbaar is.

Ook counseling rond het levenseinde wordt in de huisartsenpraktijk weinig geboden. Counseling vindt wel
plaats vanuit eerste lijns praktijken, met name op non-directieve basis. Met name vanuit levensbeschouwelijke
hoek wordt door psychologen, maar juist ook filosofen begeleiding gegeven aan mensen met vraagstukken
rond leven en dood. Ook Stichting De Einder, zoals beschreven gestart vanuit humanistische grondslag,
ondersteunt mensen die op zoek zijn naar hulp bij zelfdoding.

Dus rond patiéntinformatie en patiént voorlichting is heel wat te winnen vanuit de medische invalshoek.
Patiénten voorlichting wordt veelal vanuit externe bronnen gerealiseerd en niet zo zeer in de dokterspraktijk.

¢. Medisch ondersteunende activiteiten

Porter benoemt met de term ‘measuring’ medische ondersteunende activiteiten als radiologie, laboratorium,
etc., die diensten leveren aan de primair behandelend artsen. In het zorgpad ‘euthanasie’ zou onder
‘measuring’ de SCEN-organisatie bedoeld kunnen dienen. Immers de SCEN-arts levert door het verhaal van de
patiént ‘de maat’ te nemen of er aan de zogenaamde zorgvuldigheidseisen is voldaan.

Zoals eerder gememoreerd toetsen de SCEN-artsen vooraf aan de uitvoering van de euthanasie of er aan de
zorgvuldigheidseisen voldaan voor. SCEN-artsen zijn de specialisten op gebied van de euthanasiewetgeving,

30

Cijfers CBS ICT gebruik van personen naar persoonskenmerken
31 .

Zie: http://knmg.artsennet.nl/Diensten/SCEN/Informatie-voor-patienten.htm
32 . .

Zie: http://www.pallialine.nl/
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praktische uitvoering en hebben vrijwel allemaal zelf ervaring met euthanasie in de praktijk. Nog belangrijker
SCEN-artsen hebben ‘feeling’ met de doelgroep en zijn ze zelf nog werkzaam of recent werkzaam geweest in de
‘eigen praktijk’.

Naast de specifieke consultatie —de toetsing van het voldoen aan de zorgvuldigheidseisen voor euthanasie- wat
een dienst (‘service’) is voor de collega arts, kunnen zij ook de collega steunen door informatie verstrekken en
advisering. Uit de jaarrapportages van de KNMG over SCEN, de zg. spiegelinformatie, blijkt dat er relatief weinig
gebruik gemaakt wordt van deze steunfunctie. De vraag naar consultatie is ongeveer 4,5 x groter dan vragen
naar informatie en advies (steunfunctie), terwijl je dit juist andersom zou verwachten.

Wat hierbij wel speelt is de steun- en consultatiefunctie vanuit de SCEN-organisatie. Hier is binnen deze thesis
al veel over geschreven, maar dit is de plaats waar binnen de waardeketen deze activiteiten wat breder
besproken dienen te worden.

Zoals eerder beschreven is SCEN ontstaan in 1997 door in Amsterdam een steun- en consultatieproject uit te
rollen, geéntameerd door de KNMG. De bedoeling was om euthanasievragen van patiénten te toetsen aan
zorgvuldigheidseisen die geformuleerd waren vanuit de beroepsgroep zelf, nog voor de euthanasiewetgeving
tot stand kwam. Na die start in Amsterdam, is dit langzaam breder uitgerold in Nederland. Eric van Wijlick, o.a.
SCEN-projectleider bij KNMG was hier de drijvende kracht in.

Inmiddels zijn er 32 regio’s in Nederland, waar zo’n 600 SCEN-artsen werken. Zoals eerder beschreven leveren
de SCEN-artsen een ‘dienst’ aan collega artsen. Het blijkt dat de werkdruk per regio erg verschilt. Daar waar in
grote steden als Rotterdam en Amsterdam, maar ook in de regio Noord-Holland veel verzoeken tot consultatie
zijn, is in de Noordelijke provincies Groningen, Drenthe en Friesland het aantal beduidend lager.

In 2010 wordt in 75% van de adviesaanvragen aan de SCEN arts, de vraag gesteld naar de mogelijkheid van
euthanasie in de specifieke casus. Hier wordt een beroep gedaan op de deskundigheid en ervaring van de
SCEN-arts. Voor overige vragen blijken artsen collegae in de nabijheid, b.v. huisartsengroepen, te gebruiken.
Mijn verklaring is dat de steunfunctie onvoldoende tot zijn recht komt door de ‘noodzakelijke
onafhankelijkheid’ volgens de standpunten van de KNMG om consultatie te verrichten, terwijl voor ‘steun’ juist
betrokkenheid en dichtbijheid noodzakelijk is. Deze, door het KNMG opgelegde, spagaat leidt mijns inziens tot
het onvoldoende tot zijn recht komen van rol van de SCEN-arts. Dit was ook een van de gesignaleerde
kritiekpunten uit het interview met Petra de Jong, directeur NVVE, waar zij aangeeft dat één van de belangrijke
onderdelen in de werkwijze de mobiele teams juist het ondersteunen van de eigen behandelend arts is.

Maar waar is de toegevoegde klantwaarde voor de patiént? Daar waar ondersteunende medische activiteiten
als bijvoorbeeld beeldvormend onderzoek of bloedonderzoek indirect toegevoegde waarde hebben in
diagnostiek, resultaat van behandeling, dus eigenlijk de conditie van de patiént meten, is dit niet duidelijk
binnen de toetsing door de SCEN-arts. De toetsing levert de patiént alleen maar een ‘ja’ of ‘nee’ op, wel
voldaan aan de zorgvuldigheidscriteria of niet, terwijl de behandeling duidelijk is. De klant —zoals eerder
aangegeven- is hier niet de patiént, maar de behandelend arts, waarbij het gaat over het proces, over de
toetsing op de toepassing/handeling van euthanasie. Met als resultaat: dit handelen voldoet niet aan de
zorgvuldigheidseisen en is dus strafbaar en vervolgbaar. Of dit voldoet wel aan de criteria en is dus legaal om
uit te voeren. Eigenlijk wordt hierdoor - ‘scherp geformuleerd’- eerder een drempel opgeworpen voor de
patiént door de euthanasiewet in het zorgpad, dan dat dit de klantwaarde verhogend werkt.

d. Toegankelijkheid zorg

Onder de toegankelijkheid van zorg kijkt Porter vanuit zijn visie naar klantwaarde. Daar waar
gezondheidsinstellingen, ook anno 2012, vaak nog het traditionele idee hebben dat de patiént naar de dokter
komt, bekijkt hij hoe je letterlijk en figuurlijk de gezondheidszorginstelling naar de patiént, ofwel de klant,
toebrengt.
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Bij terminale patiénten komt de huisarts vaak nog wel langs, maar dit geldt niet of nauwelijks voor chronisch
psychiatrische patiénten of ouderen met een dementie. Zeker geldt dit niet voor 70+-ers met een voltooid
leven vraagstuk. Daar waar de huisarts voorheen ook vaker huisbezoeken aflegde, worden nu de patiénten
toch meestal in de huisartsenpraktijk zelf gezien. Ook hier zien we vaker een afwachtende houding, reactief
beleid richting euthanasie, dan pro-actief bespreekbaar maken van levensvraagstukken bij eerder genoemde
patiéntgroepen, maar dit geldt ook zelfs bij somatisch zieken.

De mobiele teams van de Levenseindekliniek daarentegen lijken wel de patiént als klant te zien. Deze gaan in
op de vraag van de patiént, bezoeken hem thuis na een intakeprocedure, overleggen met de behandelend arts
en proberen deze arts in te schakelen in het proces rond het levenseinde. Zo veel mogelijk wordt gekeken of de
eigen behandelend arts te overtuigen is om de euthanasie of hulp bij zelfdoding zelf uit te voeren als blijkt dat
voldaan is aan de zorgvuldigheidseisen van de WTL. Indien de behandelend arts bij zijn standpunt blijft, nemen
de mobiele teams dit deel van de behandeling over.

Toegankelijkheid van de zorg rond het levenseinde vraagt een proactieve houding van de arts. Wanneer blijkt
dat curatieve behandeling niet slaagt dan is de taak van de arts om vroegtijdig in het contact met de patiént
de ‘dood’ bespreekbaar te maken. Dit gaat natuurlijk over behandelmogelijkheden rond het levenseinde, maar
ook vragen als waar men wil overlijden, hoe te handelen in geval van, wel of niet reanimatiebeleid te
bespreken, allerlei mogelijkheden van palliatieve zorg en natuurlijk de mogelijkheid van euthanasie. ‘Proactief’
bespreken betekent natuurlijk niet plompverloren alles aan informatie en vragen neer bij de patiént neer te
leggen, maar nagaan waar mensen mee bezig zijn, vragen stellen om dit te verduidelijken en informatie geven
over mogelijkheden, zonder dat dit direct leidt tot actie. In een traject met de patiént kan dit meer en meer tot
een ‘integraal zorgplan’ uitgewerkt worden. Dan wordt duidelijk wie, waar welke zorg zou moeten leveren op
welk moment.

Wat rond de ‘toegankelijkheid van zorg’ betreffende levenseinde-zorg nog sterk lijkt te ontbreken is een
geintegreerde zorgketen. Het hangt sterk af welke zorgaanbieder, in casu veelal welke huisarts, en hoe je als
patiént en familie om zorg vraagt, hoe de levenseindezorg ingericht wordt. Het hangt meer van samenloop van
omstandigheden en toevalligheden af, dan dat dit een integraal zorgplan lijkt. Binnen zo’n zorgplan zou er ook
ruimte moeten zijn voor ‘euthanasie of hulp bij zelfdoding’ wanneer dit de wens van de patiént is.
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18. Tekortkomingen of problemen in de levenseindezorg, met de focus op euthanasie

In dit hoofdstuk wordt getracht de tekortkomingen, de problemen samen te vatten. Om dit te structureren
wordt er een indeling gemaakt op microniveau (patiént- en artsfactoren), op mesoniveau (SCEN-
gezondheidszorginstellingen) en macroniveau (diverse stakeholders). Duidelijk is dat dit een vereenvoudigde
tekening van de werkelijkheid is, in feite zijn er ook dwarsverbanden die elkaar beinvloeden. Hierbij worden
enkele parameters gebruikt als tijd, communicatie, verwachtingen.

a. Microniveau
i Patiéntfactoren

Zoals al eerder besproken is ‘euthanasie of hulp bij zelfdoding’ geen recht van de patiént. Geen ‘recht’ in de zin
dat je de ander kan verplichten je te helpen om deze wens uit te voeren. Op het moment dat je een ander
nodig hebt, dan is het aan de ander om de keuze te maken je hierbij te helpen. Zelfbeschikking voor de patiént,
maar dit geldt natuurlijk ook voor de ander. Is dit strafbaar zijn voor de patiént een probleem? Misschien wel in
de zin dat de patiént de ander iets moet vragen te doen wat strafbaar is, maar het strafbaar zijn werpt meer
vragen op voor familie. Wat mogen zij wel en wat mogen zijn niet doen? Is het aanweazig zijn bij de zelfdoding
strafbaar? Nu is hier voldoende jurisprudentie over verschenen, maar kun je van familie vragen dat zij hier tot
op de detail van op hoogte zijn?

Verder komt het met regelmaat voor dat familie aan de arts vraagt om euthanasie voor hun dierbare. Met de
argumenten dat ‘dit toch geen leven is’ of ‘dit had vader (of moeder) nooit zo gewild’ of zelfs ‘vader/moeder
heeft altijd gezegd dat hij dood wil als dit gebeurt’, proberen ze de arts te overtuigen euthanasie toe te passen.
Wanneer geen communicatie met de patiént mogelijk is, er geen schriftelijke wilsverklaring is, soms zelfs geen
objectief lijden bij de patiént, maar meer —overigens voorstelbaar- bij familie, dan is euthanasie of hulp bij
zelfdoding natuurlijk niet mogelijk. Soms is er wel sprake van een schriftelijke wilsverklaring, maar is deze niet
actueel en dus gedateerd, of zo algemeen geformuleerd dat de arts hier niets mee kan.

Kortom er gaat relatief vaak wat mis in de verwachtingen van patiénten en familie ten aanzien van de
mogelijkheid tot handelen door een arts. En als deze verwachtingen te hoog gespannen zijn, dan ligt het mijns
inziens in de communicatie tussen de patiént en de dokter, die niet adequaat en ruim van te voren gevoerd is
en waar de familie te weinig bij betrokken wordt.

ji. Artsfactoren

Zoals eerder gememoreerd moet elke curatief werkend arts beseffen dat eens de vraag van een patiént om
hulp bij zelfdoding of een verzoek om levensbeéindiging kan komen. Dit verschilt natuurlijk per specialisme,
maar zeker voor artsen die werken met patiénten, die aan een ziekte kunnen lijden die dodelijk is, is het van
belang na te denken hoe je tegen van euthanasie en hulp bij zelfdoding aankijkt. Na te denken hoe je zal
reageren als die vraag je gesteld wordt. Dit kan natuurlijk wisselen in de loop van de tijd, daar waar eigen
ervaringen, omstandigheden, verwachtingen wisselen, kunnen ook standpunten rond deze vraag veranderen.
Ook wanneer deze vraag daadwerkelijk aan je gesteld wordt zul je opnieuw je mening moeten bepalen. Het is
echter belangrijk om helder, direct te communiceren. Daarom is het van belang om niet direct toezeggingen te
doen, die je later niet waar kunt maken. De tijd te nemen en aan te geven dat je de mogelijkheid wil
onderzoeken als de vraag komt als je tenminste niet direct principieel tegenstander van euthanasie bent. Als
dat laatste het geval is dan zul je dit direct moeten vertellen en zoeken naar een oplossing. Die oplossing ligt in
het verwijzen naar een andere dokter, die wel bereid is om deze hulp te verlenen. Ook al is er -zoals de KNMG
vindt- geen wettelijke verwijsplicht, wanneer je als dokter meent dat je jouw patiénten niet kan of wil of mag
helpen met deze vorm van hulp, dan is het moment dat één van je patiénten jouw deze vraag stelt te laat om
nog een collega te zoeken! Wanneer je beseft dat je eens een verzoek om levensbeéindiging zult krijgen, dan
heb je hierop geparticipeerd en ken je collegae die bereid hiertoe zijn.

Thesis MBA-H8 K. Bets Pagina 78



[s er een markt voor de dood?

Naast deze morele voorbereiding op vragen van patiénten blijkt dat angst voor strafvervolging, door
onvoldoende kennis van de procedure, door onvoldoende wetskennis en kennis van de jurisprudentie, artsen
nogal eens in de weg zit. Op papier is hier voldoende informatie over te vinden, zie de KNMG-richtlijnen, maar
ook de NVVE heeft voorlichtingsmateriaal hierover. Het grootste probleem is natuurlijk de ervaring van artsen
met de uitvoering. En hier wordt dan niet zozeer de medisch praktische uitvoering bedoeld, maar de
deskundigheid en de kennis in de begeleiding van de patiént met deze vragen.

b. Mesoniveau

Hier zijn verschillende items die op mesoniveau besproken kunnen worden. Uit eigen ervaring weet ik dat er
maar enkele ggz-instellingen in Nederland zijn met een protocol, waarin beschreven wordt hoe te handelen als
arts bij een verzoek om levensbeéindiging of hulp bij zelfdoding. Natuurlijk ligt de uiteindelijke beslissing bij de
behandelend arts zelf en kan de instelling de arts niet dwingen, maar het helpt wanneer bestuur of directie een
positief standpunt inneemt ten aanzien van deze levenseindeverzoeken, zeker wanneer deze verzoeken zoals
in de psychiatrie nog nauwelijks uitgevoerd worden. Daar waar artsen en psychiaters veelal in dienst zijn van de
ggz-instelling is het van belang dat zij zich gesteund voelen door leidinggevenden. Juist gezien het feit dat er
een groep van de chronisch psychiatrische patiénten nog binnen de instelling verblijft. Dit zou gefaciliteerd
moeten worden door een protocol ‘Hulp bij zelfdoding of levensbeéindiging op verzoek’ met een beschreven
werkwijze. Daarnaast is het van belang dat de behandelend arts de steun ervaart van collega-
artsen/psychiaters tijdens dit proces. Deze steun moet niet alleen uit morele support bestaan, maar juist ook
uit vaste momenten met daadwerkelijke hulp/ondersteuning door een collega, een leidinggevende of
intervisiegroep waar de arts de reeds gezette, maar ook nog de te nemen stappen bespreekt.

De door mij gehoorde angst bij sommige leidinggevenden —van bestuurders tot teammanagement- dat de
instelling bekend zou worden bij patiénten en familie als een ziekenhuis waar ‘je dood gemaakt wordt’, blijkt in
de praktijk niet waar. Het is eerder andersom. Daar waar de ggz-instelling bekend wordt als ziekenhuis waar
naar patiénten geluisterd wordt, ook met deze verzoeken, daar neemt de waardering en tevredenheid toe bij
familie en patiénten. Kortom wanneer het standpunt van de instelling duidelijk is, voelen artsen zich vrij en
gesteund om te adequaat te handelen in de praktijk rond het levenseinde en is dit standpunt ook duidelijk voor
patiénten met deze levenseindevragen.

Op mesoniveau bestaat ook een rol voor de SCEN-artsen. In hoofdstuk 10, paragraaf c. wordt de evaluatie van
SCEN aangehaald, die in 2010 door Onwuteaka-Philipsen en anderen (EMGO) gepubliceerd werd. Hieruit
kwamen een aantal verbeterpunten, die ik hier voor de volledigheid zal herhalen. Deze verbeterpunten komen
overeen met een opmerkingen van SCEN-artsen in mijn omgeving.

Er zou meer uniformiteit in werken en oordeelsvorming moeten komen. Uit persoonlijke mededelingen van
SCEN-artsen blijkt dat deze punten ook binnen de consulentenbijeenkomsten steeds discussie oproepen.
Onderliggend blijkt er onduidelijkheid over definiéring van termen als ‘vroege consultatie’, ‘steun’ in relatie tot
‘consultatie’. Verder wordt gesignaleerd in de evaluatie dat er te weinig nascholing geboden wordt op het
gebied van kennis van wet- en regelgeving en jurisprudentie. Ook zou er systematische nascholing op gebied
van palliatieve zorg, mogelijk ook meer aandacht in nascholing voor communicatievaardigheden en attitude-
aspecten in de SCEN-training en begeleidingsbijeenkomsten. Dit lijkt te wijten aan de relatief korte scholing tot
SCEN-arts (eenmalig drie dagen) en het beperkte aantal consulentbijeenkomsten. Deze bijeenkomsten worden
drie tot vier keer per jaar per regio georganiseerd worden en duren slechts twee uur. De KNMG-richtlijnen
helpen voor een deel bij deze uniformiteit, maar zullen niet alleen door de SCEN-adviesraad, maar juist ook de
SCEN-artsen als ‘deelspecialisme’ omarmd moeten worden. Daar moet het draagvlak ontstaan over de
richtlijnen.

Ook valt op dat hoewel in de spiegelinformatie 2010 een jaarlijks gemiddelde beschreven wordt van negen
consulten per arts, dit regionaal sterk verschilt. Er zijn regio’s als Rotterdam en Noord Holland Noord waar dit
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aantal het dubbele is per SCEN-arts. Per jaar heeft de SCEN-arts zo’n vier keer per jaar een week lang dienst,
waarbij er in verschillende regio’s verschillende oplossingen zijn bij een grote vraag. Het is immers zo dat de
meeste SCEN-artsen deze diensten naast hun reguliere werk doen. Zo wordt op sommige plaatsen gewerkt met
een achterwacht, op andere plekken met een stippenlijst33. Er is ook hier geen uniformiteit is en het wordt
overgelaten aan de regio’s zelf hoe zij dit willen regelen. Door de toenemende vraag aan consulten wordt
voordurend gezocht naar nieuwe artsen die de opleiding tot SCEN-arts willen doen.

Dit laatste speelt ook in de organisatie van de SCEN door de KNMG. Er is in de afgelopen vijftien jaar uitstekend
werk verricht door een klein aantal mensen, die veelal nog parttime werken onder leiding van E. van Wijlick als
projectleider. Daarbij is de rol van de SCEN-arts duidelijk neergezet en wordt deze door aanvragend artsen
bijzonder gewaardeerd. Opvallend is echter dat de KNMG SCEN blijkbaar nog steeds als een project ziet
aangezien het geleid wordt door een ‘projectleider’. Duidelijk wordt dat de KNMG de SCEN-artsen faciliteren,
maar dat aansturing nauwelijks gebeurt. ledere regio met eigen SCEN-artsen bepaalt de eigen structuur van
diensten. Ook spelen SCEN-artsen zelf, behalve mogelijk in de adviesraad, geen duidelijke rol in de standpunten
van de KNMG. Ook in de ontwikkeling van het eigen vakgebied lijken zij nauwelijks inbreng te hebben. Daar
waar alle medisch specialismen hun eigen wetenschappelijke beroepsvereniging hebben, die de eisen stelt aan
de opleiding en ook verantwoordelijkheid draagt voor de opleiding, de ontwikkeling van het specialisme ten
aanzien van kwaliteit en veiligheid en beroepsvoering, organiseert de KNMG dit zelf.

De stappen die genomen zouden moeten worden naar kwaliteitsverbetering in de organisatie en te komen tot
een verdere ontwikkeling van de SCEN-arts als professional , vragen mijns inziens om meer dan een project.
Twee ontwikkelingen die de KNMG vanuit de SCEN-organisatie ontwikkelt zijn wel projecten, namelijk SCEN
V&YV, waar verpleegkundigen steun en consultatie geven aan verzorgden en verpleegkundigen met vragen rond
het levenseinde en de introductie van SCEN binnen de ziekenhuizen.

Mijns inziens zou een verzelfstandiging van de SCEN-organisatie, los van de KNMG, meer kracht kunnen
ontwikkelen om de professionalisering vorm te geven. Berghoef, zelf SCEN-arts, schrijft hierover in Medisch

Contact™"

, waar zij in januari 2012 hiertoe een voorstel doet en de KNMG uitnodigt om hier over na te denken.
Hierbij gaat het om het verder ontwikkelen van kerncompetenties, als uitstekende kennis van de
levenseindeproblematiek in de volle omvang, maar ook op het juridische vlak met betrekking tot de wetgeving,
sterke communicatieve vaardigheden met zowel collegae als patiénten, ervaring met besluitvorming
betreffende en het verlenen van zorg in de laatste levensfase. Dit naast eisen als werkzaam zijn in de praktijk,
inschrijving in het SCEN-register, bereidheid diensten te doen als SCEN-arts, deelname aan de nascholing, etc..
Hierdoor kan worden gestuurd op het werkinhoudelijke deel van SCEN wat in feite de KNMG nu ook doet, maar
daarnaast zou een landelijke organisatie ook meer bedrijfsmatige ondersteuning kunnen bieden. Door
bijvoorbeeld de back-office te organiseren. Hier zouden de consult- en steunaanvragen binnen kunnen komen,
wat nu overigens adequaat door de ATACOM/Centrale doktersdienst Amsterdam geleverd wordt, maar ook

alle rompslomp van declaraties naar verzekeraars, inroosteringen, etc..
c. Macroniveau

In feite gaat deel A. over de standpunten op landelijk niveau en hoeft hier niet uitgebreid besproken te
worden. Duidelijk is dat het grootste probleem waar patiénten tegen aanlopen het feit is dat euthanasie of
hulp bij zelfdoding geen patiéntrecht is. De afhankelijkheid van de arts, die geen verwijsplicht heeft, maakt
patiénten onmachtig, wanneer het verzoek tot levensbeéindiging niet gehonoreerd wordt. Vanuit
klantperspectief zouden de stakeholders moeten opschuiven van het standpunt ‘nee, tenzij’ naar ‘ja, mits’. Het
resultaat kan hetzelfde zijn, maar het verschil is niet alleen semantisch maar wel degelijk van belang. Bij ‘nee,
tenzij’ ligt de macht namelijk bij de arts en bij ‘ja, mits..” bij de patiént.

33 . " "
Stippenlijst= na bepaald aantal consulten wordt de volgende arts op de lijst gebeld om de volgende consulten te doen.
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19. Drie mogelijke toekomstscenario’s

Waar in hoofdstuk 18 de tekortkomingen en problemen in de praktijk zijn beschreven, liggen natuurlijk ook
direct mogelijkheden tot verbetering. Ten dele zal dit zeker zo kunnen zijn, maar het is in mijn optiek te simpel
om deze problemen om te draaien en vervolgens direct de operationele oplossingen te bieden. Immers de Wet
Toetsing Levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding bestaat nu tien jaar en zou meer kennis, meer
communicatieve vaardigheden, managen van verwachtingen door uitvoerend artsen het verschil gaan maken
in de klantwaarde? Zou daardoor een ‘waardige dood’ voor iedereen dichterbij komen?

Naar mijn idee is het beter om mogelijke reéle scenario’s te schetsen naar de toekomst toe. Hier gaat het dus
meer op een strategische keuze, dan een verbetering op het operationele niveau. Op welke manier zou de
hulpverlening binnen de levenseindezorg in Nederland kunnen veranderen en verbeteren, waardoor zou de
klantwaarde voor mensen, die lijden en de dood zoeken, kunnen toenemen. Hierbij betrek ik deel A, waar ik
een voorstel doe binnen de strategische stakeholderdialoog tussen KNMG, NVVE en mogelijk andere
stakeholders, die samen een verandering kunnen bewerkstelligen door samen te werken op de
overeenkomsten in visie en hier beleid op te formuleren.

a. Scenario 1. ‘Alles blijft bij het oude’

De strategische stakeholderdialoog tussen de verschillende partijen levert niets op. Alle stakeholders blijven op
dezelfde standpunten staan en zijn overtuigd van het eigen gelijk. Kortom: alles blijft bij het oude, maar ‘we’
gaan het beter doen. De dokter zal als uitvoerend arts bij euthanasie en hulp bij zelfdoding zich beter
(na)scholen, gaat eerder met patiénten en duidelijker, begrijpelijker communiceren over het levenseinde. De
kennis van de wetgeving neemt toe, etc., etc.

Alles wordt beetje bij beetje beter. Dit is mijns inziens de weg die de afgelopen tien jaar bewandeld is. Er
worden steeds meer patiénten gehoord met levenseindevragen. De euthanasie verzoeken of verzoeken om
hulp bij zelfdoding worden steeds vaker uitgevoerd. Maar er blijven patiéntgroepen, als patiénten met
dementie en psychiatrische patiénten, die geen toegang lijken te krijgen tot de hulp van de arts bij zelfdoding
of euthanasie. De artsen die al positief staan tegenover euthanasie zullen zich verder verdiepen in de
levenseindeproblematiek. Bij hen neemt de kennis en vaardigheden toe en zij zullen meer en meer patiénten
behandelen en helpen bij hun levenseindevragen. Maar artsen bij wie de vraag nauwelijks terecht komt, blijven
aan de kant staan. Deze artsen blijven afwerend, ‘luisteren’ niet echt naar hun patiénten en blijven zeggen dat
aan hen deze vragen ‘nooit’ gesteld worden.

De Stichting Levenseindekliniek ziet de vragen van patiénten wel, groeit uit naar meer mobiele teams die
deskundig hulp bieden aan patiénten. Maar de doelstelling door Petra de Jong genoemd, dat zij vond dat de
levenseindekliniek zich over tien jaar zou moeten kunnen opheffen wordt niet gehaald. Belangrijk is wel dat er
duidelijkheid komt over de financiering, want dit blijvend financieren uit donateurgelden lijkt geen optie voor
de lange termijn.

In dit scenario neemt de politiek ook geen duidelijke besluiten. De WTL blijft in de huidige vorm bestaan.
Euthanasie en hulp bij zelfdoding blijven strafbaar en ‘voltooid leven’ wordt geen indicatie die binnen de wet
past. Alleen artsen blijven gevrijwaard van strafvervolging, mits zij zich houden aan de zorgvuldigheidseisen.

In dit scenario blijft ‘euthanasie en hulp bij zelfdoding’ het karakter van ‘nee, tenzij...” houden. De klantwaarde
neemt iets toe door de toename van de deskundigheid van de uitvoerend artsen. Echter alleen als je toegang
krijgt tot ‘het zorgpad euthanasie’, want er blijft een afhankelijkheid van de patiént bestaan en hulp van de arts
blijft een mogelijkheid, een ‘gunst’. Hoewel niet echt uitgesproken blijft er dus rechtsongelijkheid bestaan.
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Intermezzo 8: Hoezo afhankelijkheid van de patiént, anno 2012?

Een kwart van de artsen zwicht voor intimidatie patiént (13 april 2012; VVAA)

Een vijfde van de hulpverleners geeft aan een patiént vanwege intimidatie te hebben doorgestuurd,
terwijl dat anders niet was gebeurd. Ook worden behandelingen uitgevoerd die niet nodig zijn. 75%
van de zorgverleners verwacht dat de kosten vanwege intimidatie verder zullen stijgen.

Dat meldt ledenorganisatie en dienstverlener voor zorgprofessionals VvAA na een peiling onder
bijna 1000 van zijn leden.

Van alle zorgverleners hebben huisartsen het vaakst met intimidatie te maken. Van hen geeft 82%
aan dit te hebben meegemaakt. Ruim een vijfde zegt een patiént naar een collega te hebben
doorgestuurd, een kwart heeft wel eens handelingen verricht of juist nagelaten als gevolg van
intimidatie of de angst daarvoor.

b. Scenario 2. ‘Stop euthanasie, pas alleen hulp bij zelfdoding toe’

De strategische stakeholderdialoog levert de volgende resultaten op. De toename van euthanasieverzoeken is
een te grote emotionele belasting voor de gemiddelde arts. Verwijsplicht is geen haalbare juridische
mogelijkheid, waardoor een aantal patiénten ‘in de kou blijft staan’. De maatschappelijke ontwikkelingen zijn in
de laatste decennia laten zien dat mensen zich steeds meer richten op autonomie, individualisering als
zelfbeschikking en zelfregie. Er is sprake van globalisering. Wat ergens in de wereld is gebeurd, weten we direct
via allerlei media, via het internet. In de politiek wordt er verder gewerkt aan liberalisering. De overheid trekt
zich meer en meer terug en vindt dat de burger ook meer zijn verantwoordelijkheid moet gaan nemen, ook
daar waar het ziekte en gezondheid betreft.

Kortom: wanneer je bewust een zelfgekozen dood wilt, dan mag dat, maar dat moet je dan zelf doen. We
schaffen euthanasie af, dus artsen hoeven niet meer euthanasie toe te passen, maar vinden dat zelfdoding een
recht is van patiénten. We schaffen de WTL af, want artsen hoeven niet meer getoetst te worden. Maar er
komt nieuwe wetgeving, conform in enkele staten in de USA en Zwitserland, die zegt dat iedereen ‘recht’ heeft
op een waardig levenseinde, ook al betekent dit een zelfgekozen dood. Analoog aan de redenering in
Zwitserland, wordt hulp bij zelfdoding alleen strafbaar wanneer dit uit eigen persoonlijk gewin is. Met deze
formulering zegt de wetgever dat wanneer zelfdoding niet strafbaar is, dat hulp bij zelfdoding ook niet
strafbaar kan zijn.

Praktisch betekent dit dan het volgende. Als mensen willen kiezen voor de dood en deze wens is vrijwillig,
weloverwogen, dan geven artsen hun patiénten een recept voor letale middelen mee en een duidelijke
instructie hoe dit toegepast dient te worden. Het is dan aan de patiént zelf en niemand anders om de keuze te
maken het recept bij de apotheek af te halen en zichzelf van het leven te benemen. Hierbij ligt de regie dus bij
de patiént en toetst de arts alleen de vrijwilligheid en weloverwogenheid van de doodswens. Het lijden hoeft
niet getoetst te worden, want dit is subjectief en eigenlijk alleen door degene zelf te bepalen. Scholing voor
artsen zou alleen maar bestaan uit duidelijkheid over de receptuur, de duidelijke instructie naar patiénten over
de uitvoering en scholing in het toetsen van wilsbekwaamheid.
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In dit scenario bestaan er mijns inziens twee wegen. Er zou een ‘eis’ kunnen instaan dat er een medische
grondslag zou moeten zijn voor de mogelijkheid om een recept voor letale medicatie te krijgen. Dit laatste
maakt het makkelijker voor een arts om ook daadwerkelijk medicatie uit te schrijven. Maar wanneer
zelfbeschikking als ‘onderliggende drijfveer’ voor de ‘nieuwe wetgeving’ gekozen is, dan past de keuze van
zelfdoding bij ‘voltooid leven’ hier ook onder.

In dit scenario neemt de klantwaarde toe. In principe krijgt iedereen in Nederland, die wilsbekwaam geacht
wordt, de toegang tot de ‘zelfgekozen dood’. Het wordt een patiéntrecht en je hebt ook het recht om van je
arts een recept te krijgen voor letale medicatie en goede voorlichting om dit ook succesvol uit te voeren. Het is
aan degene zelf om de medicatie op te halen en in te nemen. De patiént kan verder zelf de hulp organiseren
die hij wenst. In dit scenario is deze hulp bij zelfdoding door artsen is niet strafbaar en toetsing achteraf is dan
ook niet meer nodig. Wel kan bijvoorbeeld een richtlijn geschreven worden dat er een ‘second opinion’
geregeld zou moeten worden wanneer er sprake is van twijfel bij de arts. Hier zou een rol voor een SCEN-arts
kunnen liggen.

In dit scenario is er geen rol meer voor een levenseindekliniek. De toegankelijkheid tot de letale medicatie is
geregeld en iedereen kan sterven op het moment dat hij of zij vindt dat de tijd hiervoor gekomen is. Dit
scenario vraagt ook een verder terugtredende overheid die de zelfbeschikking bij de burger legt. Hier staat ook
meer de rechtsgelijkheid voorop, iedere burger heeft recht op zelfbeschikking rond zijn zelfgekozen dood.

c. Scenario 3. ‘Door beperking uitbreiding van de mogelijkheden’

In dit scenario zijn de diverse stakeholders als de KNMG en de NVVE tot de keuze gekomen dat ze een
beperking in de euthanasiewet willen. Dit klinkt in eerste instantie raar, zeker daar waar de NVVE zich inzet
voor uitbreiding van de mogelijkheden voor mensen die waardig willen sterven. Maar ik ben van mening dat
wetgever zich in de WTL te algemeen uitspreekt over ‘de arts’. Analoog aan huidige jurisprudentie met
betrekking tot de wet BOPZ** zou de uitvoerend arts, die de euthanasie of hulp bij zelfdoding toepast, een
‘medical expert’ op dit terrein zou moeten zijn. Dit geldt dan ook voor de toetsing door de SCEN-arts, ook deze
dient een ‘medical expert’ te zijn.

"™ hepaald dat alleen een

Zo heeft het Europese Hof voor de Rechten van de Mens in het Varbanov-arrest
‘medical expert’ kan bepalen dat er vrijheidsberoving door dwangopname plaats kan vinden op basis van een
psychiatrische stoornis. Dit had tot consequentie dat in geval van de wet Bopz alleen een psychiater als
‘medical expert’ werd gezien, omdat de psychiater als enige in de ogen van het hof kon bepalen of er een

psychiatrische stoornis als grondslag voor het gevaar, wat iemand veroorzaakte, was.

Doorredenerend betekent deze keuze dan ingeval van euthanasie en hulp bij zelfdoding dat de ‘medical expert’
een arts zou moeten zijn die veel kennis, deskundigheid, vaardigheden en praktijkervaring bezit met deze
complexe levenseindevragen. Deze inperking van het uitvoeren van euthanasie en hulp bij zelfdoding roept dan
de vraag op wat (kern)competenties zouden moeten zijn. Mag elke beroepsgenoot die bijvoorbeeld huisarts of
oncoloog is zich direct ‘medical expert’ noemen? Of is hiervoor een bepaalde opleiding noodzakelijk?

Door dit inperken naar uitvoering van euthanasie en hulp bij zelfdoding door een ‘medical expert’ ontstaat wel
direct een kwaliteitsverbetering. Immers door het verder ontwikkelen van kerncompetenties is ook duidelijk
welke scholing leidt tot de status van ‘medical expert’. Inperken betekent ook dat er ‘verdikking’ in de ervaring
van de arts komt; minder artsen zien meer patiénten met levenseindevraagstukken. Er ontstaat dus
specialisatie. In feite heeft de NVVE door de keuze voor specifieke artsen in de Levenseindekliniek al deze

34
Wet Bopz= Wet Bijzondere Opnemingen in Psychiatrische Ziekenhuizen (zie verder: http://www.st-
ab.nl/wetten/0435 Wet bijzondere opnemingen_in_psychiatrische ziekenhuizen Bopz.htm)
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keuze gemaakt. Ook geldt dit in zekere zin voor de KNMG die recent na beraad in de Adviesraad SCEN besloot
een verzekeringsarts te weigeren tot de opleiding tot SCEN-arts. Dus zowel de NVVE als KNMG doen aan
zelfregulering. Een verdere beperking tot enkele medisch specialismen, maar ook binnen deze beroepsgroepen,
artsen met specifieke deskundigheid rond het levenseinde opleiden, zou kwaliteitsverhogend en uiteindelijk
drempelverlagend werken.

In mijn ogen zou er een extra opleiding noodzakelijk zijn. Hier zijn diverse opties voor te bedenken. Als eerste
moet er nagedacht worden over welke artsengroepen in aanmerking komen om ‘medical experts’ te leveren
voor de uitvoering van euthanasie en hulp bij zelfdoding. Vanuit de KNMG als federatie zal met de zeven
beroepsverenigingen, die de KNMG vormen een overleg hierover geéntameerd moeten worden. In mijn ogen
kunnen daar de mortaliteitscijfers als in tabel 3 genoemd als basis voor dienen, die een duidelijke aanwijzing
geven over welke artsenberoepsgroepen voornamelijk in aanraking komen met patiént die als gevolg van hun
ziekte overlijden. Ook cijfers van de SCEN en RTE’s over de euthanasiegevallen dragen hiertoe bij. Voor een
groot deel zullen artsen als huisartsen, internisten, oncologen, longartsen, oncologisch chirurgen, specialisten
ouderengeneeskunde, geriaters ervaring hebben binnen de eigen praktijk met stervende patiénten. Wanneer
hierbij ook de twee doelgroepen (i.c. chronisch psychiatrische patiénten en patiénten met een dementie)
betrokken worden, dan zal de psychiater ook tot dit rijtje moeten behoren.

Dan de keuze voor een specifieke opleiding tot ‘medical expert’ levenseindezorg. Mijns inziens gaat het dan om
een kaderopleiding met aandacht voor palliatieve zorg, scholing in wetgeving en juridische aspecten, medische
ethiek, e.d. Op zich lijkt deze opleiding er al te zijn namelijk de kaderopleiding Palliatieve Zorg die door Gerion
(VUMCc) en de afdeling Huisartsgeneeskunde (AMC) georganiseerd wordt. Zoals eerder gememoreerd, wordt
binnen deze kaderopleiding weinig aandacht besteed aan euthanasie en hulp bij zelfdoding! Aanvullend
zouden onderdelen van de huidige SCEN-opleiding toegevoegd kunnen worden. Een combinatie dus van deze
twee opleidingen. Het betekent evenwel dat kandidaten die de opleiding willen doen ook bereid moeten zijn
om alle aspecten van de ‘levenseindezorg’, dus ook euthanasie en hulp bij zelfdoding te willen toepassen. Dit
moet expliciet gemaakt worden, omdat de huidige tweedeling van de opleiding maakt dat artsen die dit niet
willen doen —vanuit welke overweging dan ook- mijns inziens geen ‘medical expert’ kunnen en mogen zijn.

In dit scenario wijst de KNMG de Levenseindekliniek anno 2012 niet af, maar omarmt dit initiatief. Hierbij geeft
de KNMG aan dat zij het standpunt van de NVVE onderstreept dat dit een tijdelijke situatie zou moeten zijn.
Een overgang tot de diverse vakverenigingen zelf richtlijnen ‘Omgaan met verzoeken om levensbeéindiging en
hulp bij zelfdoding’ gaan opstellen conform die van de KNMG hebben, maar ook een oproep om diverse
specialisten en huisartsen op te leiden tot de bovengenoemde ‘medical expert’ levenseindezorg.

Een variant op dit scenario zou kunnen zijn dat de Levenseindekliniek blijft bestaan. De huidige opzet biedt
door een grotere toegankelijkheid voor patiént binnen het zorgpad ‘euthanasie’ een duidelijke meerwaarde.
Wanneer er meer mobiele teams zouden komen, bestaand uit verpleegkundigen en artsen uit verschillende
medische specialismen, kan ook gefocust worden op specifieke diagnoses bij patiénten. Zo kan er een mobiel
team met een oncoloog zich meer bezig houden met patiénten met kanker en een mobiel team met een
ouderenpsychiater of klinisch geriater met patiénten met een dementie, enzovoort. Zo is er meer
deskundigheid en ervaring van artsen in de behandeling van patiénten op gebied van de betreffende ziekte.
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20. Conclusie

Wanneer deze thesis geschreven zou zijn medio 2010 dan zou scenario 1 het meest realistisch zijn geweest. Op
operationeel niveau de verbeteringen inzetten in deskundigheid van artsen, proberen door meer SCEN-artsen
op te leiden de werkdruk in verschillende rayons te verlagen, met meer richtlijnen duidelijkheid verkrijgen over
wat wel en wat niet kan in de hulpverlening bij euthanasie en hulp bij zelfdoding.

Het initiatief van de NVVE om te komen tot een Levenseindekliniek en daardoor de markt rond het levenseinde
open te breken en daarmee zich middels marktpenetratie (nieuwe partij met bestaand product in bestaande
markt’) strategisch te positioneren, maakt de mogelijkheid van scenario 3 ook kansrijk. Wanneer de
Levenseindekliniek een duidelijk marktaandeel krijgt, wordt de concurrentiemacht groter en zullen de andere
partijen, i.c. de individueel curatief werkzame artsen ook moeten bewegen. In mijn ogen zal hierdoor de
zorgmarkt rond het levenseinde verbeteren.

Uit Deel A wordt duidelijk dat de standpunten van de diverse partijen die voorstander zijn van de uitvoering
van euthanasie niet zo ver uit elkaar liggen als aanvankelijk gedacht. Naar mijn mening zal het doel ‘waardig
sterven’ voor iedere Nederlander eerder bereikt worden als de belangrijkste stakeholders, namelijk de NVVE en
de KNMG niet meer focussen op de verschillen, maar op de overeenkomsten in hun visie rond levenseindezorg.
Met behulp van de strategische stakeholderdialoog wordt dan samen gezocht naar een succesvolle strategie
om het doel te bereiken.

Met de schets van de Waardeketen in Deel B wordt gezien dat in de levenseindezorg, met name in het ‘zorgpad
euthanasie’ het nodige te verbeteren is. Daar waar de NVVE en andere Right-to-die organisaties de patiént of
de burger als ‘klant’ zien en de tekortkomingen voor burgers in de levenseinde zorg voor het voetlicht brengen,
staat de KNMG voor de artsen van Nederland en probeert van deze kant uit verbeteringen te organiseren. In
mijn optiek zou dit samengebracht kunnen worden. De schets die gegeven wordt in scenario 3 wijst in die
richting. Door het aantal artsen te beperken wat euthanasie of hulp bij zelfdoding uitvoert is het gemakkelijker
om uiteindelijk de optimale zorg en met name de toegang tot deze zorg te organiseren. Dit scenario 3 is in mijn
optiek de verbetering het snelst te organiseren. Er is geen verandering van wetgeving nodig, maar vraagt van
de verschillende beroepsverenigingen van artsen relatief kleine investering. Ook de opleiding tot ‘medical
expert’ bestaat in grote lijnen al, maar zal gecombineerd moeten worden.

Optie 2 dan? Daar waar in de Benelux levensbeéindiging door artsen is toegestaan, is dit nergens anders ter
wereld zo. In Zwitserland en enkele staten van de USA is de wetgeving zo dat hulp bij zelfdoding toegestaan is
op basis van het feit dat zelfdoding niet strafbaar is en dat burgers recht hebben op een ‘waardige dood’.
Nieuwe wetgeving in Nederland is dan nodig en gezien het huidige politieke klimaat is dit op korte termijn of
zelfs middellange termijn niet realiseerbaar, in mijn ogen. [k meen wel dat op de lange termijn, wanneer de
zelfbeschikking voor de individuele burger het hoogste goed geworden is, in onze samenleving er een moment
ontstaat dat optie 2 in Nederland voldoende draagvlak heeft.

Tot slot een antwoord op de laatste vraag, die aan het begin van de thesis gesteld heb in hoofdstuk 2.
Onderzoeksopzet.

Is de huidige organisatie van levenseindezorg toereikend voor de huidige en toekomstige vraag naar euthanasie
of hulp bij zelfdoding?

Zoals betoogd voldoet de huidige organisatie van de levenseindezorg, met de focus op ‘euthanasie en hulp bij
zelfdoding’ maar ten dele aan de huidige vraag en zal in de toekomst moeten verbeteren om te voldoen aan de
wensen van onze patiénten. Dit moeten professionals, waaronder ikzelf, ons aantrekken. Er zijn diverse
oplossingen te bedenken, van operationele verbeteringen tot fundamentele strategische keuzes. Veel hiervan
ligt in het loslaten van vaststaande ideeén en het verwelkomen van nieuwe initiatieven bij de diverse
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stakeholders. Maar alles gericht om de zorg beter te maken voor onze patiénten, die aan het eind van hun
leven recht hebben op de zorg, die zij wensen, om te komen tot een ‘waardige dood’. Dat er niet één oplossing
bestaat voor dit maatschappelijke vraagstuk, hoop ik te hebben aangetoond met deze thesis. Het antwoord ligt
naar mijn idee wel in gezamenlijkheid, samen zoeken in een strategische stakeholderdialoog naar een passende
oplossing voor het ‘wicked problem’ euthanasie en hulp bij zelfdoding in Nederland.

Als laatste dit. Ik ben blij dat wij in Nederland al zo ver zijn in de levenseindezorg, met de wettelijke
mogelijkheid van euthanasie en hulp bij zelfdoding door artsen, in vergelijking met andere landen. Als ik tijdens
de afronding van deze thesis het bericht over oud-president Mitterand lees, dan denk ik dat wij in Nederland
een zeer vooruitstrevende visie hebben op het leven en de dood. Laten wij ons als hulpverleners, in de politiek
en in het debat over deze zaken richten op de verdere ontwikkeling en optimalisatie van deze zorg. Dat
politieke leiders in andere landen blijkbaar in eigen land euthanasie niet weten te organiseren voor elke burger,
maar het wel voor zichzelf weten te regelen is opmerkelijk en in mijn ogen verwerpelijk.

‘Mitterand stierf door euthanasie’

Door: Volkskrant Internet Redactie - 11/04/12, 15:21
- G 7] Ty,

© ANP. Frangois Mitterand (r) met bondskanselier Helmut Kohl in 1993.

Oud-president van Frankrijk Frangois Mitterand leed meer dan 14 jaar aan kanker. Toch zou hij
uiteindelijk niet daaraan zijn gestorven, maar door euthanasie. Dat is de conclusie van een nieuw
boek 'Het laatste taboe. Onthullingen over de gezondheidstoestand van onze presidenten' (Le
dernier tabou. Révélations sur la santé des présidents), dat gisteren in Frankrijk op de markt kwam.
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‘Weten en beseffen’; een nawoord

Het begint met een probleem, een signaal dat iets in jouw ogen niet ‘voldoet’ aan je verwachtingen. Er ontstaat
een idee, een gedachte dat het anders kan. Dan volgt het lezen, studeren en schrijven. Opnieuw lezen,
herschrijven en vast komen te zitten. Met de hond lopen, nadenken, peinzen. De antwoorden die je dacht te
hebben, blijken niet geheel of geheel niet te kloppen, dan maar weer zoeken, andere literatuur doorspitten.
Vragen stellen aan anderen. En ineens is daar de opening, een mogelijke oplossing voor je probleem.

In deze thesis gaat het over euthanasie en hulp bij zelfdoding. Het enige wat zeker is in het leven is dat het
leven ook eindigt in de dood. We leven, ondanks dat Nederland een financiéle crisis doormaakt, in een
welvarend land, waar burgers sinds de Wet Toetsing Levensbeéindiging op verzoek en hulp bij zelfdoding (WTL,
2002) een keuze kunnen maken voor de dood. Toch is een ‘waardig sterven’ nog niet voor iedere burger in
Nederland bereikbaar, tenminste in de optiek van diverse Right-to-die organisaties.

Er zijn de afgelopen jaren veel publicaties, 0.a. onderzoeksrapporten, visienota’s, diverse thesis, verschenen
rond dit onderwerp. Elk belicht een andere kant van dit thema. Dit document kijkt via een ‘MBA-bril’ naar de
organisatie van euthanasie in Nederland. Als professional met belangstelling voor strategische keuzes in de
Nederlandse gezondheidszorg lag de keuze voor de hand om een onderwerp te nemen wat zowel in de breedte
als in de diepte onderzocht kon worden. En niet alleen een onderwerp belichten vanuit de theorie maar ook te
kijken naar de impact op de praktijk. Ik hoop dat dit binnen deze thesis dan ook zichtbaar wordt, het is aan de
lezer.

Tijdens het inlezen, schrijven en weer verdiepen in de materie, werd mij duidelijk dat eerdere opvattingen die
ik had niet of slechts gedeeltelijk klopten. Hoewel mijn eigen levensbeschouwing sterk uitgaat van autonomie,
zelfbeschikking en zelfregie als kind uit de jaren’60 en dan ook strookte met de opvattingen van de right-to-die
organisaties dat patiénten ook ‘recht’ hebben op de dood, voelde ik mij als arts sterk verwant met de
opvattingen vanuit het medisch domein en moet de arts zich vrij voelen om de hulp te bieden die hij
geindiceerd acht en niet vanuit een ‘druk’ van de patiént en zijn omgeving. Door dit laatste werd mijn blik
vertroebeld. De visie van de belangrijkste stakeholders in het maatschappelijke euthanasiedebat verschillen
niet al te veel. Echter als de stakeholders zich blijven focussen op de verschillen en niet op de overeenkomsten
dan zullen de nodige veranderingen om te komen tot het einddoel langer duren dan noodzakelijk.

Tijdens het schrijven van deze thesis gingen mijn gedachten dan ook steeds uit naar de focus op samenwerking
door de partijen. Dit vraagt moed en leiderschap om de stakeholders te betrekken in dit euthanasiedebat of
eigenlijk in de strategische dialoog op weg naar optimalisatie en de bereikbaarheid van een ‘waardig sterven’
voor iedereen in Nederland. Deze vorm van ‘blauw leiderschap’ staat beschreven in het boek Kleur Bekennen,
kleedkamergesprekken over leiderschap (2009) van Paul Ansems en Jan Moen, een effectieve en succesvolle
manier om een organisatie te besturen. Dit verder uitwerken is echter weer een nieuw onderwerp voor een
andere thesis.

‘Weten en beseffen’, of kennis nemen van, integreren en doorvoelen van de stof, leverde mij een andere kijk
op de stakeholders en het maatschappelijk debat. Ook al weet ikzelf niet hoe ik zal reageren als patiént, als
mens als ik voor de keuze kom te staan en ik misschien uitzichtloos en ondraaglijk lijd, ik ben van mening dat er
voor iedereen een keuze zou moeten zijn. In die zin meen ik dat er wel degelijk sprake is van patiéntenrecht.
Maar er moet natuurlijk wel sprake zijn van zinvol medisch handelen, zo zegt de arts in mij.

15 april 2012, Klaas Bets

Thesis MBA-H8 K. Bets Pagina 87



[s er een markt voor de dood?

Dankwoord

De MBA-H studie heeft mij gebracht waar ik op gehoopt had. Een theoretische achtergrond naar de werking
van organisaties in de gezondheidszorg en de gezondheidszorg in breder verband. Werkzaam als arts en
psychiater in de praktijk, keek ik vol verbazing, ongeloof soms, naar keuzes die managers maakten en was mij
niet duidelijk hoe die managers naar organisaties, naar ontwikkelingen keken. Ik begreep dat wilde ik dat wel
begrijpen ik die andere ‘taal’ moest leren, opnieuw een studie gaan doen.

Kennis opdoen, nieuwe feiten leren, nieuwe begrippen. Deze Master of Health Business Administration was
daar niet anders in, maar er was meer. Tijdens de twee of drie dagen per maand leerde we niet alleen de
begrippen, we leerden ze ook te hanteren in de eigen praktijk. ‘Vingeroefeningen’ waren volgens Aad de
huiswerkopdrachten. En iedereen maar zweten om de ‘lessons learned’ vanuit het onderwijs ook te vertalen
naar de eigen werksituatie en aan het papier toe te vertrouwen. Langzamerhand kwam ook het besef van de
kennis, die opgedaan werd. Besef wat zich vertaalde in begrip. Als professional niet alleen begrip voor je
patiénten, maar ook begrip voor de bedrijfsvoerders in de eigen instelling. ‘Operational Excellence’, ‘Customer
Intimacy’, Lean Management, klantwaarde, als professional nooit van gehoord, maar nu allemaal begrippen,
die ‘handen en voeten’ kregen. Duidelijk werd het waarom strategische keuzes gemaakt waren binnen de
instelling en soms onbegrip bij mij want vertaald vanuit de opgedane kennis zou het toch theoretisch anders
moeten. Al doende leert men en verandert men. Er bleek zelfs een woord voor te zijn, het ‘logisch
incrementalisme’. Aad (de Roo), Elly (Breedveld), gastdocenten en andere betrokkenen lieten ons kennismaken
met theorie. Gasten vertelden —meestal zeer inspirerend- over hun eigen werk, hun keuzes voor strategie of
verandering. Waarvoor veel dank.

Tijdens de intensieve dagen cursus (gelukkig voornamelijk in Villa Heidebad), was er ’s avonds tijd voor
‘bezinning’ met elkaar. Zaken werden besproken en soms intieme dingen gedeeld. Wim, onze gastheer, liet ons
merken wat gastvrijheid in de horeca en het hotelwezen kan betekenen. Dat was nou eens echt ‘customer
intimacy’. Twee hele mooie, maar zware jaren.

Maar de MBA-H was meer, niet alleen cursorisch onderwijs, niet alleen met elkaar opdrachten doen, maar ook
intervisie. Intervisie over werksituaties onder leiding van Jan (Moen) en Elly. Elkaar je verhaal vertellen, wat
kom je tegen, waar heb je moeite mee en dan achter de ‘plant’, waar in tegenstelling tot in het boek Kleur
Bekennen , nooit een plant was. Anderen praten over jouw probleem, zien het anders. Je gezichtpunten over
de situatie veranderen en dan deze opgedane kennis proberen toe te passen in je werk. Ook dit bracht nieuwe
inzichten, het besef dat je soms anders moet en anders kan.

Elly, Aad en Jan; Ik dank jullie voor het delen van jullie ontzaglijke kennis over de Nederlandse gezondheidszorg
met ons, met mij.

Deze thesis is de afronding van de studie. Ik dank Paul Ansems, die mij bijstond in de zes intensieve weken, die
het kostte om mijn gedachten over het onderwerp aan het papier toe te vertrouwen. Het lijkt me lastig om zo’n
eigenwijze man, als ik ben, te begeleiden in het schrijven. Ik dank natuurlijk de heren Eric van Wijlick (KNMG),
Raymond Sanders (KNMG) en Aycke Smook (Stichting de Einder) en mevrouw Petra de Jong (NVVE) om
openhartig te discussiéren over levenseindezorg en dilemma’s in deze zorg. Verder: Lang leve Google, werkelijk
alles is te vinden qua literatuur, richtlijnen, documenten, foto’s, enzovoort.

Maar vooral dank ik Annemiek, die me de afgelopen twee jaar gesteund heeft in alles. Met haar verhalen over
het werk als SCEN-arts zorgde zij voor de keuze voor dit onderwerp. Als ik vastliep in het onderwerp, was zij
daar om het stuk door te lezen en ook al riep ze vaak dat ze die ‘managementtaal en —termen’ niet begreep, zij
was het steeds die mij motiveerde verder te zoeken en kwam met ‘oplossingen’ aan. Maar nog belangrijker in
de afgelopen twee jaar was zij er wanneer ik thuis afwezig was en zij hield ons gezin draaiende.
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Begrippenlijst

Euthanasie: het opzettelijk levensbeéindigend handelen, door een ander op uitdrukkelijk verzoek van de
wilsbekwame patiént, met medicamenten die de dood veroorzaken.

Hulp bij zelfdoding: het behulpzaam zijn van een ander bij zijn of haar zelfdoding
Onder euthanasie of hulp bij zelfdoding vallen niet:

e staken van een medisch zinloze behandeling
e nalaten van een behandeling op verzoek van de patiént
e terminale sedatie en terminale pijnbestrijding (palliatieve sedatie)

Stakeholderdialoog: een manier om alle belangen van diverse organisaties in kaart te brengen en de
samenhang hiervan te beschrijven, maar wanneer dit gecombineerd wordt om succes te behalen op langere
termijn dan is het noodzakelijk deze dialoog door een strategische visie in te vullen. De strategische dialoog
probeert door innovatieve oplossingen die door meerdere partijen gedragen worden een bijdrage te leveren
voor maatschappelijke vraagstukken.

Waardeketen(analyse): De waardeketen, ook bekend als waardeketenanalyse is een bedrijfskundig concept,
dat de strategisch relevante bezigheden van een organisatie met elkaar in verband brengt. Dit concept is
bruikbaar als management tool voor het systematisch onderzoeken van activiteiten en interacties met derden
van een bedrijf. Bedenker van dit concept is Porter (1985), die in zijn boek Competitive Advantage: Creating
and Sustaining Superior Performance (1985), dit beschrijft. In 1986 komt Porter samen met Olmsted Teisberg
met een aangepaste versie van de waardeketenanalyse voor de gezondheidszorg in het boek Redefining Health
Care: Creating Value-Based Competion on Results.

Wicked problem: een term bedacht door Rittel en Webber (1973) in tegenstelling tot een ‘tame problem’. Hij
en Webber bedachten de term in het kader van problemen van sociaal beleid. Er bleek namelijk geen
eenduidige oplossing mogelijk voor complexe problemen. Hierbij kon een zuiver wetenschappelijk-rationele
benadering niet worden toegepast vanwege het ontbreken van een duidelijke definitie van het probleem en de
aanwezigheid van de verschillende perspectieven van betrokken stakeholders. Zij komen in Dilemmas of a
General Theory of Planning met de uitwerking hiervan.
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Lijst geinterviewden

' \

Petra M. de Jong, longarts, directeur NVVE

Raymond Sanders, districtscodrdinator SCEN KNMG

Aycke O.A. Smook, oud-oncologisch chirurg, bestuur Stichting De Einder

_f“ Eric M. van Wijlick, beleidsadviseur KNMG, projectleiding SCEN

Bronnen foto’s:
Foto 1: http://www.zorgvisie.nl/upload mm/9/d/5/13117 NVVE%20de%20Jong%20300%20ANP%20Freek%20van%20Asperen.jpg

Foto 2 & 4: http://knmg.artsennet.nl/Diensten/SCEN/Contact.htm
Foto 3: http://media.linkedin.com/mpr/mpr/shrink 80 80/p/3/000/09f/183/37b1706.jpg&sa=X&ei=FuCKT-79CsLrOZ-

uxO0K&ved=0CAwQ8wc&usg=AFQjCNEIfleBqUjnCSCo9pT TW6UG64UjFg
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BIJLAGEN:

BIULAGE 1. Instrumentele principes van een strategische stakeholderdialoog

1 Codbperatie Samenwerken en het aangaan van partnerships; creéren van netwerken;
oplossen van conflictsituaties; werken naar gemeenschappelijke doelen;
bedenken van interessante opties voor alle partijen; delen van
verantwoordelijkheden.

2 Effectiviteit Doelgerichtheid, waarbij op systematische wijze wordt toegewerkt naar
realistische en werkbare oplossingsrichtingen en pro-actieve strategieén.

3 Flexibiliteit Vermogen de eigen mening, het proces en (tussen)uitkomsten aan nieuwe
omstandig- heden en inzichten aan te passen; ruimte voor ‘trial and error’;
tolerantie ten opzichte van elkaar.

4 Inclusiviteit Betrekken van een brede en diverse groep stakeholders die elk verschillende
waarden, standpunten, expertise en verwachtingen vertegenwoordigen;
betrekken van zowel‘winners’ als (potentiéle) ‘losers’.

5 Legitimiteit Transparant en eerlijk verloop van het dialoogproces volgens de gezamenlijk
overeen- gekomen afspraken, waarbij de uitkomsten door alle betrokken partijen
als legitiem worden aanvaard.

6 Leren Reflectief vermogen waarbij nieuwe inzichten ook daadwerkelijk leiden tot
nieuwe denkkaders en uitgangspunten, en verouderde gewoonten en patronen
worden afgeleerd; wederzijdse informatieoverdracht teneinde kennisachterstand
op relevante ter- reinen zo veel mogelijk te voorkomen.

7 Ownership Hoge graad van betrokkenheid waarbij de betrokken partijen zich van tevoren
identificeren met het dialoogproces en zich verantwoordelijk voelen voor
implementatie van de uitkomsten.

8 Participatie Stimuleren van actieve en geinformeerde inzet van alle betrokkenen op
vrijwillige basis, zonder dat er druk wordt uitgeoefend.

9 Rechtvaardigheid Gelijkwaardigheid, onpartijdigheid, zonder vooringenomenheid; streven naar
evenwichtige inbreng van betrokken partijen; tegengaan van machtsongelijkheid,
-misbruik en manipulatie. Rechtvaardige verdeling tussen publieke
verantwoordelijkheden en private opbrengsten.

10 || Rekenschap Verantwoordelijkheid voor naleven van overeengekomen afspraken rondom
dialoogproces en -resultaten; naleven van ethische en relationele verplichtingen;
transparant maken van dialooguitkomsten naar betrokkenen, nietin directe
zin participerende stakeholders en de maatschappij in het algemeen.

11 || Transparantie Openheid over standpunten, meningen, veronderstellingen en verwachtingen;
openheid over relevante zakelijke belangen; beschikbaar stellen van alle
relevante informatie aan alle relevante partijen.

’

12 || ‘Voices, not votes Alle betrokken partijen krijgen ruimte om hun mening effectief kenbaar te
maken, waarbij geldt dat ieder standpunt als legitieme inbreng beschouwd dient
te worden. Meningen verliezen hun legitimiteit niet doordat een meerderheid
een andere mening is toegedaan. Er is sprake van ‘Separation of the problem

from the people’ en ‘focus on the interests and not on positions’.

13 || Duurzaamheid Respecteren van het verband tussen ‘people, planet, profit’; integreren van een
breed spectrum aan expertise; creéren van breed maatschappelijk draagvlak en
commitment van de betrokken partijen; langere-termijnoriéntatie belangrijker
dan kortetermijn- oplossingen; een samenhangende visie op het gebruik en de
functie van een stake- holderdialoog; oplossingsrichtingen zijn niet van tevoren
gegeven; en een effectieve stakeholderdialoog dient een vitale bijdrage te
leveren aan de innovatieve kracht van de onderneming, aan haar continuiteit en
legitimiteit.

(bron: Hfst 2.3 Wat is een strategische stakeholderdialoog, pg 41. /pg. 44, in: R. van Tulder, M. Kaptein, E. van Mil en R. Schilpzand, De

Strategische Stakeholderdialoog, opkomst, succesfactoren en toekomst, Business-Society Management, Erasmus Universiteit/Schuttelaar &

Partners, Rotterdam, (2004))
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BIJLAGE 2. De 6 P’s, uitgewerkt in een schema

1

2

3

4

5

6

PLAN

PREPARE

PARTICIPATE

PROGRESS

PERFORM

PROOF

Benoem een codrdinator voor stakeholderdialoog en identificeer direct
betrokkenen binnen de eigen organisatie;

Bouw aan intern draagvlak: zorg dat de coordinator voldoende legitimiteit en
vertrouwen in de eigen organisatie heeft;

Identificeer strategische stakeholders en, daaruit voortvloeiend, dialoogpartners;
Identificeer de belangrijkste issues waarover in deze dialoog zal worden gesproken
en baken deze af

Plan overall proces, doelstellingen, agenda, indicatoren, budget, maar besef dat een
dialoog slechts ten dele te plannen is;

Laat voldoende ruimte open voor nieuwe inzichten en nieuwe wegen al naar gelang
de dialoog vordert.

Werk plan van aanpak uit;

Zorg voor voldoende, volledige en juiste documentatie voor alle participanten;
Overweeg de mogelijkheid van gelijke vertegenwoordiging van zowel overheden als
maatschappelijke organisaties;

Regel de logistiek van bijeenkomsten; Maak voldoende tijd vrij voor de
stakeholderdialoog;

Zorg voor goede criteria om voortgang te meten;

Verzamel zoveel mogelijk ideeén over oplossingsrichtingen;

Zorg voor steun van de achterban en informeer/consulteer deze geregeld.

Realiseer consensus over doelstellingen en agenda van de dialoog en over
rapportage en externe communicatie;

Verhelder issues: probeer een verband te leggen tussen issues en NGO-rollen en
mogelijke daaruit voortkomende rolconflicten;

Ontrafel assumpties: word het eens over feiten; Verklein onzekerheden; Bouw op
gemeenschappelijke grond; Verken ideeén;

Compenseer de stakeholders voor machtsongelijkheid in hulpbronnen en ervaring in
dialoog;

Organiseer een procesevaluator/mediator van buitenaf.

Zet ideeén om in oplossingen; Stel compromissen, gemeenschappelijke projecten,
verantwoordelijkheden

en deadlines vast;

Behoud vrijheid voor eigen besluitvorming; Maak commitments;

Stel criteria vast wanneer en waarom dialoogproces te beéindigen.

Zet commitments om in actie;

Onderhoud interne en externe communicatie;

Bewaak vertrouwelijkheid;

Maak de CEO verantwoordelijk voor meetbare voortgang;
Betoon leiderschap in de dialoog

Evalueer de relatie en de realisatie van de commitments en neem, indien gewenst,
acties;

Stel een onafhankelijke monitoring agent aan om voortgang te meten;

Overweeg rapportage van de dialoog en de effecten hiervan in het
(maatschappelijk) jaarverslag;

Stel gebleken onrealistische verwachtingen en afspraken bij, in overleg met de
belangrijkste stakeholders.

(bron: Hfst 6.3 Een elementair stappenplan, pg 106/107, in: R. van Tulder, M. Kaptein, E. van Mil en R. Schilpzand, De Strategische

Stakeholderdialoog, opkomst, succesfactoren en toekomst, Business-Society Management, Erasmus Universiteit/Schuttelaar & Partners,
Rotterdam, (2004))
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Bijlage 3. Waardeketen zorgverlening in klinische/polklinische gezondheidsinstelling
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