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Ik kom liefst alleen maar in een ziekenhuis als bezoeker, en liefst van een patient
die er ligt te genezen. Een ziekenhuisopname hoort tijdelijk te zijn. Het moet een
duiventil zijn waar mensen komen en gaan.

Maar er is een categorie patiénten die er wel
degelijk lang tot zeer lang verblijven. Men-
sen die aan moeilijk of niet echt geneeshare
aandoeningen lijden, of bij wie behandelin-
gen slecht aanslaan. Mia Van der Schueren
bijvoorbeeld, lijdt niet alleen aan reumatoide
artritis, maar ze is ook nog allergisch voor bijna
alle pijnstillers. Van de vijf kunstgewrichten
(schouder, knieén en heupen) die ze eerder
kreeg, raakten er in 2005 enkele ontstoken
en vervolgens belandde ze voor negen lange
maanden in de kliniek. Haar nauwgezette ver-
slag van die periode leest als een bericht uit hel
en vagevuur. Ze is met haar aan alle kanten,
van binnen en van buiten kwetsbare, lijdende
lichaam overgeleverd aan de kennis en kunde
van dokters en verpleegkundigen, aan hun
zorgzaamheid en aan hun luimen, aan de logi-
cavan fysieke processen en aan de organisatie
en de logistiek van het ziekenhuis.

Soms zijn alleen de omstandigheden al er-
gerlijk genoeg om een grondige afkeer van
het ziekenhuis te krijgen: een halve dag niet te
drinken krijgen, urenlang niet van de bedpan
af geholpen worden, het totale verlies aan de-
corum rond dat soort sanitaire handelingen bij
open gordijnen, een permanent aan staande
televisie op de kamer. Tot het vagevuur beho-
ren wellicht de vergeetachtigheden en slor-
digheden bij de medische behandeling, zoals
het toedienen van die medicijnen waar ze al-
lergisch voor is en dus minstens misselijk van
wordt, het postoperatief terug naar de kamer
brengen in plaats van naar de intensieve, of
het onhandig en pijnlijk sjorren aan haar lijf bij
therapeutische verplaatsingen.

Maar Van der Schuerens hel is de periode
dat ze behandeld wordt door een chirurg die
wellicht zeer vakkundig is als het om ontste-
kingen rond kunstgewrichten gaat, maar die in
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communicatief opzicht tegenover zijn patiénte
volledig faalt. Totaal ontredderd, verstoken
van fatsoenlijke informatie, laat staan van de
mogelijkheid van een dialoog over diagnose,
prognose en behandeling, verliest de schrijf-
ster haar perspectief op de zin van het leven en
schrijft ze een wilsverklaring voor euthanasie.
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In plaats van er met haar over te praten, rea-
geert de chirurg woedend op het verzoek en
weigert het zelfs in ontvangst te nemen. Na
contact met LEIF-artsen blijkt overigens dat
haar (niet-terminale) geval toch nog niet he-
lemaal voldeed aan de eisen voor euthanasie
— en 20 heeft ze weer wat geleerd: de eutha-
nasiewet is nog niet geschikt voor chronische
patiénten.

Het verhaal loopt uiteindelijk ‘goed" af — na
nog de nodige ingrepen en complicaties, reva-
lidatie en heropname, kan Van der Schueren,
met de nodige ondersteuning, professioneel
enin mantelzorg van buren en familieleden, en

technische hulpmiddelen voor haar mobiliteit
endagelijkse zorgen haar leven weer oppakken
en dit boek schrijven; in een stijl die de lezer de
adem beneemt. Bovendien voegt de auteur, die
ook de website ReumaNet verzorgt, er tal van
X-foto’s bij van haar geopereerde gewrichten,
en bijlagen over de medische terminologie, de
behandelingen en dergelijke.

Als contrast met de gunstige uitkomst van
haar behandeling, is er overigens haar minder
assertieve medepatiénte die het parcours niet
overleeft. “De laatste ingreep was er te veel
aan”, vangt Van der Schueren op.

Maar gelukkig zijn er in dezelfde kliniek ook
afdelingen met verpleegkundigen die haar als
engelen, maar ook buitengewoon efficiént, be-
handelen en dokters die hun medische inzicht
paren aan een menselijke mededeelzaamheid
tegenover de eigenares van dat moeiijk te be-
handelen lijf.

Het boek zou niet alleen bekend moeten zijn
bij de directies en ombudsdiensten van zie-
kenhuizen zodat die hun kwaliteitsprocedures
eens grondig herzien of misschien alleen maar
echt uitvoeren; het zou in alle koffiekamers
van verplegenden en verzorgenden moeten
liggen, en verplichte leerstof moeten zijn voor
elke dokter die ooit de verantwoordelijkheid
voor patiénten op zich neemt, of als bijscholing
voor degenen die die verantwoordelijkheid al
dragen.

Felixvan de Laar
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Over ziekte, rechten en kunstgewrichten
Uitgeverij: Houtekiet, 2010
ISBN: 9789089241030
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Staf De Wilde

grepen’ had. De patiént blijft afhankelijk van
de goodwill van de arts, zeker in een zieken-
huis. Ook begreep ik nu pas het belang van het
levenstestament of Tiegatieve wilsverklaring'.

Nogmaals teruggekeerd uit het ziekenhuis
na een zoveelste operatie en een verblijf van
twee maand, was ik vastbesloten een oplos-
sing te vinden indien ik opnieuw zou hervallen.
Ik zat nu immers met twee ernstige ongenees-
lijke aandoeningen: de RA en de osteomyelitis,
en was fysiek zwaar hulpbehoevend. Mijn
huisdokter, die me meermaals in het zieken
huis had bezocht, stelde dat ik al minstens vijf
maal recht had gehad op euthanasie en verze-
kerde me nu dat ze me met zekerheid Zou hel-
pen’ indien de toestand weer dramatisch zou
worden.

Mijn vaststelling is:
men is onvoldoende
op de hoogte van
beide wetten

Samen vulden we nieuwe wilsverkla-
ringen in. En deze keer heb ik mijn lot
verbonden met de ‘negatieve wilsverkla-
ring’. Als het kan wil ik euthanasie — als de
toestand dit toelaat — maar ik klamp me
vast aan de inhoud van de negatieve wils-
verklaring die voor mij belangrijker is gewor-
den dan de euthanasiewet. Bij een verzoek
tot euthanasie — zeker bij niet-terminaal zijn
— blijft men afhankelijk van de artsen; bij een
negatieve wilsverklaring niét. Deze behoort tot
de patiéntenrechten en moét- gerespecteerd
worden. Als de tijd gekomen is heb ik gekozen
om alle behandelingen te stoppen, geen voed-
sel noch vocht toegediend te krijgen, zo lang
mogelijk thuis verzorgd te worden maar naar
een palliatieve eenheid te worden vervoerd
eens dit onmogelijk wordt. Mijn huisdokter
zal alles codrdineren heeft ze met stelligheid
beloofd. Ook mijn behandelend specialist kan
zich hiermee helemaal verzoenen.

Sinds deze beslissing voel ik me een stuk
rustiger. |k blijf voorstander van een goede
euthanasiewet, maar betwijfel of deze mak-

kelijk toepasbaar is bij chronisch aftakelende
mensen. De patiéntenrechtenwet is minstens
even belangrijk en de negatieve wilsverklaring
biedt een uitweg voor diegenen die het recht
op euthanasie wordt ontzegd. Let wel, het is
zeer belangrijk deze documenten in te vullen
wanneer er geen twijfel bestaat over de wils-
bekwaamheid. Het is bijgevolg aanbevelens-
waardig deze tijdig in te vullen samen met de
arts die je kent en wil helpen.

Ik besef dat men met de euthanasiewet
een ‘menswaardig’ einde nastreeft. En ook ik
ben hier voorstander van. Maar ik verdraag
geen morfine(-derivaten) waardoor de pijn
onmenselijk zal worden. Zich faten sterven’
door drinken te weigeren wordt aanzien als
niet menswaardig. Maar door sedatie kan dit —
hoop ik — opgevangen worden. De dood volgt
dan snel. Indien nodig zal dit mijn keuze zijn.
Het is mijns inziens toch een betere keuze dan
zelfmoord.

Omdat ik tijdens mijn maandenlange zie-
kenhuisopname zoveel onvoorstelbaars mee-
maakte, niet alleen i.v.m. euthanasie en pati-
éntenrechten, maar ook over de bij het publiek
onbekende late gewrichtsprothese-infecties,
schreef ik hierover een boek. Mijn vast
stelling is: men is absoluut onvoldoende op de
hoogte van beide wetten. Tijdens een voor-
dracht die ik gaf kreeg ik ongeruste reacties
van meestal wat oudere personen, zoals: “lk
dacht volledig in orde te zijn met de euthanasie-
wet doordat ik mijn wilsverklaring heb laten re-
gistreren”.

Maar ook de thuisverpleging kende de wet
onvoldoende, zo vertelden ze me. Natuurlijk
hebben zij een exemplaar van mijn wilsverkla-
ringen waarin 0.a. staat dat ik niét wil gereani-
meerd of vervoerd worden naar een ziekenhuis
indien ik mijn wil niet meer kan uiten.

Dit verhaal wilde ik even kwijt nadat ik las
dat een zware MS-patiénte geen euthanasie
kreeg, en dat in 2009! Mogelijk is mijn verhaal
een hart onder de riem bij talrijke chronische
patiénten die zich het hoofd breken hoe ze
verder moeten met totale aftakeling van hun
lichaam.

Mia Van der Schueren
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Na het lezen van het artikel ‘Euthanasie geweigerd"in RWS nummer 122, zou ik
graag mijn verhaal kwijt willen aangaande een soortgelijke problematiek, en hoe

ik er ondertussen tegenaan zie.

Sinds 1971 (ik was 25) leef ik met een destruc-
tieve vorm van reumatoide artritis (RA) (even-
als MS een auto-immuunziekte), die zeer snel
evolueerde. Omdat er in die tijd zeer weinig
medicatie bestond die de ziekte onderdrukte,
kreeg ik af te rekenen met zware misvormin-
gen. Vanaf 1974 werd ik gemiddeld eens om de
twee jaar opgenomen in het ziekenhuis — voor
behandelingen of operaties. In 2004 had ik dan
ook twee heup-, twee knie- en een schouder-
prothese.

Uit angst ooit geconfronteerd te worden
met totale afhankelijkheid werd ik lid van RWS
en bestudeerde de wetgeving over euthana-
sie. Daarna stelde ik mijn wilsverklaring op en
het levenstestament. Dit besprak ik met mijn
huisdokter. Zij zei me te zullen steunen maar
kon niet beloven, als de vraag zich stelde, de
euthanasie zelf te kunnen uitvoeren omdat ze
nog nooit met dergelijke vraag in aanraking
was geweest.

In 2005 sloeg het noodlot toe. Ik kreeg af te
rekenen met een algemene sepsis met infectie
van drie prothesen. Gevolg: negen maanden
Ziekenhuis; zeven zware operaties — waarbij
ik bij de eerste operatie twee nachten in een
coma lag omwille van allergische reactie op
alle morfinederivaten; bijgevolg onnoemelijk
veel pijn en totale machteloosheid; negen
maanden antibiotica-infusen — met als resul-
taat overgevoeligheid aan verschillende soor-
ten antibiotica en uiteindelijk na een lang ge-
vecht en revalidatieproces toch, buiten ieders
verwachting, terug naar huis, in de rolstoel,
zonder heup en zonder schouder.

In 2008 herval van de infectie met als diag-
nose osteomyelitis. Er werd me door alle dok-
ters verzekerd dat ik nogmaals zou hervallen
van zodra mijn immuunsysteem zou verzwak-
ken om welke reden dan ook. De medicatie
voor mijn RA werd volledig geschrapt omdat
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deze het immuunsysteem onderdrukt. Enkel
een lage dosis cortisone is toegelaten.

Tijdens deze negen maanden ziekenhuis-
verblijf werd ik gedurende vier maanden
opgenomen op de ‘septische afdeling’ van het
ziekenhuis. De verantwoordelijke arts van
deze afdeling lapte in eerste instantie alle
patiéntenrechten aan zijn laars. Ik was te ziek
om te kunnen reageren en zakte steeds verder
in een diepe put omdat mijn toestand steeds
slechter en uitzichtlozer werd, zowel fysiek als
psychisch, en ik helemaal niet geinformeerd of
ondersteund werd. Mijn bed was mijn gevan-
genis, slechts de rechterarm kon een beetje be-
wegen. Na een zoveelste complicatie met een
theatrale reactie van deze arts — die daarmee
nogmaals flagrant de patiéntenrechtenwet
overtrad — verlangde ik hevig naar euthanasie.
Ik was in een toestand beland die ik me voor-
gesteld en besproken had met de huisdokter
als zijnde de grens is bereikt, verder wil ik niet
aftakelen’. En ik tastte volledig in het duister
wat prognose betreft.

Door de talrijke operaties en de doorge-
maakte coma was mijn angst ontzettend
groot wilsonbekwaam te worden. Bij wilson-
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bekwaamheid kan men geen euthanasie meer
vragen (uitgezonderd bij onomkeerbare coma
aangezien ik hiervoor een wilsverklaring had).
Ik kende de procedure bij ‘niet terminaal zijnen
wist bijgevolg dat, na het schriftelijk verzoek,
drie dokters mij een maand moesten opvolgen,
onder voorwaarde dat de dokters gevonden en
bereid waren — want geen enkele arts kan ver-
plicht worden euthanasie uit te voeren.

Maar zo ver kwam het niet. Nadat ik het
schriftelijk verzoek overhandigde aan deze arts
werd hij woedend. De rest laat zich raden: ook
de wet op euthanasie werd door hem overtre-
den want een fatsoenlijk en rustig gesprek over
mijn toestand en de prognose ervan kwam er
nooit. Integendeel!

Vertwijfeld nam ik contact met een LEIF-arts
die me weinig hoop gaf in de gegeven omstan-
digheden.

Eens thuis (ik ben alleenstaand en dus af-
hankelijk van thuishulp en -verpleging) en na-
dat ik symptomen van herval vaststelde, dien-
de ik een klacht in bij de ombudsdienst om
nooit meer door die arts behandeld te worden.
Verder pluisde ik de euthanasiewet grondig uit
en stelde vast dat ik ze toch niet helemaal ‘be-
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