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				Inleiding

				Op 23 november 2020 stierf mijn grote held, mijn liefste papa. Begin 2019 werd bij hem, de tachtig voorbij, Alzheimer vast-gesteld. Meteen na de diagnose al zei hij heel gedecideerd dat hij euthanasie wou, als de tijd rijp was. Die beslissing was al jaren daarvoor gemaakt, toen hij zijn moeder – moemoe – zag aftake-len van dezelfde ziekte.

				Toen was euthanasie nog geen optie, wat zorgde voor mens-onterende taferelen. Moemoe werd platgespoten, lag constant vastgebonden. Ze was een gevaar voor zichzelf en voor anderen. Mama en ik mochten al een hele tijd niet meer mee op bezoek, papa wou ons dat beeld besparen. Maar hij ging wel nog elke zon-dag langs in het woonzorgcentrum en telkens kwam hij droevig terug thuis. Toen is de beslissing al gevallen: ‘niet met mij’.

				Euthanasie blijft voor veel mensen een taboe. Sommigen ver-foeien het, anderen vinden het (zelf)moord. Ik zie het als een daad van liefde. Mijn papa besloot dat mijn leven hem meer waard was dan het zijne. Hij wou geen last zijn, geen verplich-ting worden. Hij wou als mijn papa kunnen gaan, niet als een vreemde man die hij door zijn ziekte op termijn zou worden. Euthanasie is geen gruwelijke beslissing, het is een mooi en waardevol einde.

				Maar bij mijn papa kwam het te vroeg. Mijn vader zou nu zeker zelf het mopje maken dat ‘veel mannen te vroeg komen, hé dochter’ – het was nogal een grapjas, die papa van mij.
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				Te vroeg dus. Eén van de belangrijkste voorwaarden om euthanasie te krijgen, is wilsbekwaamheid. En laat dat nu ook één van de dingen zijn die je verliest als je dement wordt. Eutha-nasie moet een bewuste keuze zijn, een die je als dementie-patiënt in een vroeg stadium van de ziekte moet maken. Als je nog ‘goed’ bent. Een hiaat in de wetgeving, een doorn in mijn oog, een dolk in mijn hart.

				Het thema ligt mij nauw aan het hart, sinds het overlijden van mijn vader. Ik heb altijd naar hem opgekeken. Om wie hij was, niet omwille van zijn job. Mijn vader was uiterst verstandig, was van veel markten thuis, was warm en liefdevol, empathisch en open-minded. Mijn vader liet een indruk na op iedereen die hij ontmoette.

				Toen hij overleed, schreef een van zijn vroegere studenten een mooie ode. Een ode waaruit blijkt dat ik niet gewoon een dochter ben die haar vader ophemelt, maar dat hij die mooie woorden ook effectief verdient. Die student van mijn vader was ooit mijn prof – ik kreeg overheidscommunicatie van hem, aan de Thomas More-hogeschool in Mechelen. En ik kom hem in mijn huidige job ook geregeld tegen: hij is zo’n beetje mijn com-municatiegoeroe.

				‘Ik studeerde in de jaren 80 communicatiewetenschap-pen en politieke wetenschappen aan de VUB. Ik kreeg er van prof. Jan Ceuleers het vak “Juridische aspecten van de massamedia.” Beuuuuh, een rechtsvak? Dat viel reuze mee. Ik had in die periode meer rechtsvakken te verwer-ken dan me lief was (alleen staatsrecht/publiek recht kon me boeien). Maar dat vak van Jan Ceuleers was anders. Hij doceerde niet alleen de regels van de mediawetgeving. Hij vertelde ook waarom die zo in elkaar staken: welke po-litieke overwegingen erachter zaten, en hoe politici die 
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				regels in elkaar knutselden. En zo werd mediawetgeving ineens een verhaal. Zo veel boeiender (en makkelijker om te onthouden) dan de saaie rechtsregels zelf.

				Jan Ceuleers was niet alleen iemand die als jurist en journalist in onberispelijk Nederlands uitmuntte in zijn vak. Het was bovenal een bijzonder aimabel man. Hij mocht dan een hoge pief zijn, hij was heel toegankelijk voor stu-denten (in de jaren 80 absoluut niet zo vanzelfsprekend als nu, hoewel aan de VUB al wat meer dan aan andere univer-siteiten). Jan Ceuleers was empathisch en écht gemeend vriendelijk.

				Met dit nu te schrijven besef ik hoe langer hoe meer hoe hij mijn beeld vormde van de docent die ik zelf (met vallen en opstaan…) probeer te zijn: geëngageerd bijblijven in mijn vak, maar toegankelijk en betrokken voor en met mijn studenten en cursisten.

				— Eric Goubin, 23 november 2020’

				Zie je, papa was inderdaad zo geweldig als ik hem voorstel! Runs in the family. En zijn euthanasiebeslissing past volledig in dat verhaal: hij denkt na, observeert, wikt en weegt en kijkt verder dan zijn neus lang is. Zijn ziekte was niet alleen van hem, maar ook van ons. Zijn beslissing nam hij met ons in het achterhoofd. Het feit dat hij afhankelijk zou worden van zijn vrouw en doch-ter en voor hen een last zou worden, bezorgde hem ondraaglijk lijden.

				Op mijn lezingen, of eigenlijk vooral erna, tussen pot en pint, merkte ik dat er nog veel misverstanden bestaan rond euthana-sie. ‘Ah, maar ik heb die wilsverklaring ingevuld zulle, mij gaan ze niet liggen hebben!’ Niemand die weet dat dat papiertje enkel te gebruiken valt als je in een onomkeerbare coma ligt… Daarom 
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				schreef ik dit boek. Voor mezelf, als deel van mijn rouwproces, en voor jou, om duidelijkheid te scheppen. En omdat ik hoop dat je gaat nadenken over de dood.

				We zijn maar van twee dingen zeker in het leven: dat je gebo-ren bent en dat je zal sterven. Hopelijk liggen die twee mijlpalen ver genoeg uit elkaar en is het stuk ertussen plezant, leerrijk en liefdevol. En krijg je de tijd om na te denken over dat einde. En om tot de laatste pagina van dit boek te geraken!

				Zit je na het lezen van dit boek met vragen over je levenseinde? Blijf er niet mee zitten! Spreek erover met je (huis)arts. Kan je daar niet terecht, neem dan een kijkje bij de nuttige adressen op blz. 221-222, achteraan dit boek.

			

		

	
		
			
				Als het einde komt

				en als ik dan bang ben

				mag ik dan bij jou?

				Als het einde komt

				en ik dan alleen ben

				mag ik dan bij jou?

				— ‘Mag ik dan bij jou’, Claudia De Breij
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				‘Jij ook een theetje?’

				Aan het woord Catharina Leontina Jeanne Gadisseur, de moe-der van mijn papa, ons moemoe. Ze woonde samen met haar man Jan Baptist Karel Ceuleers in Borgerhout, al sinds ik me kan herin-neren, in de Vinçottestraat. Het was een trotse vrouw, niet de mak-kelijkste, een echte onderwijzeres. Streng, nogal overtuigd van haar gelijk. Mijn vava, ook een gepensioneerde onderwijzer, was de lieve opa, de goedzak. Hij schreef toneelstukken en boeken en zijn studeerkamer was het walhalla voor iedere boekenliefhebber. Als ik op bezoek was, samen met mijn ouders, dronken we thee – voor mij melk met wat thee in – aten we koekjes of een taartje en daarna trokken vava en ik ons terug in zijn studeerkamer. Om papieren bootjes te vouwen, die we daarna in het hele apparte-ment verstopten, lichtjes tegen de zin van moemoe. En dat was ook meteen de reden dat vava het zo leuk vond, denk ik. Hij hield van grapjes en van gemoedelijkheid. En zeker ook van moemoe. Tij-dens de oorlog hebben ze samen in het verzet gezeten, waar ze ook voor geëerd zijn. Ze liggen ook alle twee begraven bij de verzets-strijders op het Schoonselhof in Antwerpen.

				Toen vava 82 werd, kreeg hij een hersenbloeding. Hij raakte daardoor half verlamd, waardoor moemoe en vava moesten ver-huizen naar een rust- en verzorgingstehuis. Het ideale moment om zijn ouders wat dichterbij te halen, moet papa gedacht hebben en hij regelde een prachtig appartement op de bovenste verdieping van een tehuis in Ukkel. Helaas kwam opa Ceuleers die hersenbloe-ding eigenlijk nooit echt te boven. Hij stierf op 8 september 1996.

				Moemoe daarentegen bleek een heel sterk gestel te hebben. Het overlijden van haar man deed haar enkel mentaal wankelen. 
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				Haar vergeetachtigheid werd steeds erger, tot op het punt dat ze ons niet meer herkende. Toen ze ook agressief begon te worden, hakte papa een moeilijke knoop door: wij mochten niet meer mee op bezoek bij moemoe, hij zou vanaf dan wel alleen gaan, op zon-dagvoormiddag. De agressie werd op den duur zo erg dat ze plat-gespoten en vastgebonden werd, voor ieders veiligheid, niet in het minst die van haar. Op bezoek gaan werd voor papa ook steeds meer een opgave: de vrouw die daar in haar zetel zat of op haar bed lag, was allang zijn moeder niet meer. De diagnose ‘dementie’ heeft ze nooit gekregen. Maar haar ziektebeeld was tekstboek alzheimer. En dat wist ook mijn vader…

				In die periode werd het euthanasiedebat gevoerd, om in 2002 effectief tot een wet te verworden. Mijn papa had toen al voor zichzelf uitgemaakt dat, als hij ooit dement zou worden, hij voor euthanasie zou kiezen. Wist hij toen veel dat je die keuze zou moe-ten maken vóór je effectief dement bent.

				Moemoe stierf op 12 januari 2005. Een opluchting voor mijn vader. Hij heeft het nooit met zoveel woorden gezegd, maar ik zag het in zijn ogen. Mensonwaardig waren die laatste twee jaren van haar leven. We hebben eigenlijk 24 maanden gewacht tot haar lichaam het zou begeven. Dat doe je geen enkel dier aan…
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				Het eindige leven

				We worden steeds ouder, maar we gaan ook wel allemaal dood. Om welke reden? Dat verschilt. Op welke manier? Dat verschilt. Maar we gaan wel allemaal dood. Die ene zekerheid in je leven, wil je daar niets over te zeggen hebben?

				Als je aan tien mensen vraagt hoe ze willen sterven, komt het antwoord nochtans op hetzelfde neer: pijnloos en snel, zonder het te beseffen. Negen van die tien mensen sluiten wel af met ‘maar ja, daar heb je niks over te zeggen hé’.

				Over de oorzaak niet, maar de manier waarop kan je wel wat regisseren. En dat gebeurt al, want vandaag wordt bij bijna de helft van de Vlamingen het tijdstip van overlijden medisch beïn-vloed, door één of andere beslissing.

				Stoppen met een behandeling (of niet opstarten)

				De medische wereld staat niet stil. Steeds meer ziektes zijn te genezen. Dat is zeker een goede zaak, maar het betekent niet dat élke medische handeling altijd uitgevoerd moet worden.

				Soms is het stoppen met een behandeling, of niet meer opstarten, de enige juiste beslissing. Bijvoorbeeld als ze niet meer helpt of je levenskwaliteit er niet op voor- maar juist op achteruit gaat. Als je wilsbekwaam bent, is de dokter verplicht 
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				om je wensen na te leven. Dat staat zo in de Wet op de Patiënten-rechten van 22 augustus 2002:

				Art. 8. § 1. De patiënt heeft het recht om geïnformeerd, voorafgaandelijk en vrij toe te stemmen in iedere tussen-komst van de beroepsbeoefenaar. Deze toestemming wordt uitdrukkelijk gegeven behalve wanneer de beroeps-beoefenaar, na de patiënt voldoende te hebben geïnfor-meerd, uit de gedragingen van de patiënt redelijkerwijze diens toestemming kan afleiden.

				[…]

				§ 4. De patiënt heeft het recht om de in § 1 bedoelde toestemming voor een tussenkomst te weigeren of in te trekken.

				Ben je niet meer wilsbekwaam, dan zijn er twee mogelijkheden: als je een negatieve wilsbeschikking hebt, dan moet de dokter de wensen die je daarin hebt opgenomen volgen; heb je zo geen document ingevuld, dan zal de arts in het belang van de patiënt beslissen. Wat wilsbekwaamheid net inhoudt, daar kom ik later in dit boek nog uitgebreid op terug. En ook over de wilsbeschik-kingen vind je verder in dit boek nog veel extra uitleg.

				Verlichten van het stervensproces

				Opdrijven van pijnstilling in de laatste levensfase

				Als je leven op zijn laatste benen loopt en je extreme pijn moet doorstaan, kan je dokter ervoor kiezen om de pijnmedicatie op te drijven. De bedoeling hierachter is om je pijnvrij te krijgen, om zo menswaardig je laatste dagen door te komen. Het is, door 
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				het opdrijven van de pijnstillers, mogelijk dat je sneller zal over-lijden dan zonder die extra dosis, al is dat niet de oorspronke-lijke bedoeling.

				Palliatieve sedatie

				Bij palliatieve sedatie gaat de dokter opzettelijk je bewustzijn verlagen tijdens de laatste levensfase. Hij doet dat om ervoor te zorgen dat je onbehandelbare, ondraaglijke klachten niet meer bewust moet meemaken. Ook hier is het mogelijk dat dit het stervensproces verkort, maar ook hier is dat niet de oorspron-kelijke bedoeling. Over palliatieve sedatie lees je meer verder in dit boek.

				Euthanasie

				Het thema van dit boek: euthanasie. Het is het opzettelijk levens-beëindigend handelen door een arts op uitdrukkelijke vraag van de patiënt.

				Hulp bij zelfdoding

				Hiervan spreek je als een arts een dodelijk middel geeft of voor-schrijft aan iemand met een ernstig gezondheidsprobleem. Je neemt dit middel in op een tijdstip dat je zelf bepaalt en waarbij de arts verder niet wordt betrokken. In België valt hulp bij zelf-doding niet onder de euthanasiewet. Waarom? Misschien was de redenering dat aangezien zelfdoding niet strafbaar is in ons land, ook hulp bij zelfdoding dat niet is. In ieder geval zorgt het voor een onduidelijke grijze zone.
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				Daarom besloot de Federale Controle- en Evaluatiecommis-sie Euthanasie (FCEE) dat de wet deze handelwijze toelaat als de voorwaarden en de wettelijke procedures betreffende eutha-nasie gerespecteerd werden. Ook moet de zelfdoding gebeuren onder de verantwoordelijkheid van een arts, die eventueel kan ingrijpen. Deze interpretatie van de euthanasiewet wordt ge-deeld door de Nationale Raad van de Orde der Artsen.

				Voor sommige artsen is dit iets makkelijker dan euthanasie, omdat het de patiënt zelf is die de handeling stelt, niet de arts. Je moet dus zélf de pilletjes innemen.

				Maar wat als jij je dokter vraagt om je moeder, die duidelijk dagelijks afziet, te helpen sterven? Dan zitten we met een levens-beëindiging zonder verzoek en dat wordt juridisch gelijkgesteld met doodslag of zelfs moord. Het is het opzettelijk levensbeëin-digend handelen door een andere zonder uitdrukkelijk verzoek van de betrokkene. De handeling van een arts die bij bijvoor-beeld een patiënt met een ernstige vorm van dementie doel-bewust en disproportioneel de medicatie opdrijft, valt hieron-der. Of een arts die euthanasie uitvoert bij een wilsonbekwame patiënt, op vraag van de familie. Misschien een heel menselijke handeling en beslissing, maar wettelijk (nog) niet toegestaan.

				Natuurlijk heb je ook altijd de optie om je zelf van het leven te beroven. Dat gebeurt helaas nog te veel en te vaak.
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				‘U heeft uw bestemming bereikt.’

				Ik had het niet verwacht, maar het doet me toch iets. Een droge mond en mijn hart klopt in mijn keel. Ik rij, na bijna tweeënhalf jaar, de parking van het UZ Brussel op. ‘Gelukkig is het een andere ingang,’ flitst door mijn gedachten. Deze keer moet ik niet langs de hoofdingang naar binnen, maar moet ik in het consultatiegedeelte van het ziekenhuis zijn. Ik heb een afspraak met profes-sor Sebastiaan Engelborghs, diensthoofd neurologie. Hij begeleidde mijn papa in zijn dementieproces en was ook de arts die de euthanasie bij mijn vader uitvoerde.

				‘Als arts het thema “levenseinde” bespreekbaar maken, is niet vanzelfsprekend, maar ik probeer het consequent bij elke patiënt te doen als onderdeel van een voorafgaande zorgplanning. Je stelt een diagnose, waarna de patiënt uiteraard de tijd krijgt om die diagnose te verwerken, vaak met psychologische ondersteuning. Dan komt er een moment waarop ik mijn patiënt vraag om mee na te denken over zijn of haar toekomst: over wat hij of zij wil en niet meer wil, over wat er moet gebeuren als hij of zij niet meer wilsbekwaam is.

				En door dat zo te kaderen, komt er een dynamisch proces op gang: eerst schrikken mensen vaak, maar als ze het hebben laten bezinken, gaan ze erover praten, met de huisarts, hun familie, met vrienden… En als ze enkele maanden later terug op consultatie komen, halen ze die zorgplanning terug aan. En daar passen ook beslissingen rond het levenseinde in. Euthanasie komt haast altijd ter sprake. Mensen willen vaak alle mogelijkheden kennen om gaandeweg zelf keuzes te maken. En in de loop van het traject ontstaat er dan een kristalhelder idee van wat ze 
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				willen, en vooral wat niet. Sommige mensen maken be-wust geen keuzes en verkiezen de ziekte het beloop te laten bepalen.

				Voor mij staat het zelfbeschikkingsrecht van de pa-tiënt centraal. Ik nodig mensen uit om na te denken over voorafgaande zorgplanning, maar het is hun goed recht om daar niet op in te gaan. Door de huidige wet rond euthanasie moeten sommige mensen tegen hun wil vroegtijdig uit het leven stappen, op een moment dat ze in feite nog voldoende levenskwaliteit hebben. Ze zou-den nog langer willen doorgaan, maar dan riskeren ze door wilsonbekwaamheid geen recht meer te hebben op euthanasie. Voor sommige mensen druist de huidige wet in tegen dat principe van zelfbeschikkingsrecht. Daarom ben ik voorstander van het humaner maken van de eutha-nasiewet, zodat het fundamentele recht op zelfbeschik-king voor eenieder kan worden gerespecteerd.

				Als je mij vraagt aan welke voorwaarden die uitbrei-ding van de wet moet voldoen, dan pleit ik voor een voor-afgaande wilsverklaring, die aangeeft onder welke om-standigheden het leven voor een bepaalde patiënt geen zin meer heeft. En de voorwaarde voor mij als arts, om op die basis euthanasie uit te voeren, is dat ik betrokken ben bij het uitwerken van die verklaring. Zodanig dat ik ook kan aangeven of alles duidelijk verwoord is en con-creet genoeg neergeschreven is, zodat er later geen on-duidelijkheden en conflicten ontstaan. Ik zou de beslis-sing om over te gaan tot euthanasie op basis van zo’n voorafgaande wilsverklaring ook niet alleen willen ne-men, maar samen met de familie, en liefst ook samen met andere deskundigen. Of met de personen die de 
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