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Je hele leven heb je alle beslissingen zélf genomen. Waarom zou je de
belangrijke beslissing over je levenseinde dan aan een dokter overlaten?

Beslis zéIf over je levenseinde en word vandaag nog lid van RWS.
Doe het voor het te laat is.
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Recht op Waardig Sterven vzw Lange Gasthuisstraat 35-37 2000 Antwerpen T 032725163  info@rws.be




Welkom iedereen,

Tja, het is weer tijd om in de pen te kruipen. De zomer in het land, velen op vakantie
maar RWS zit nooit stil.

28 mei, de dag van Waardig Sterven en Euthanasie moest het tweede hoogtepunt
in dit feestjaar worden. “Onze eerste dag!” Een dag van groot succes, met ruim 200
aanwezigen als publiek en pers, en tegelijk een dag van enorm verdriet. Twee dagen
voordien, op 26 mei overleed onze “founding father”, Leon, veel te snel, te vroeg,
te...

In het middenkatern van dit blad brengen velen een gepaste hulde aan Leon Favyts,
zoals ik zei op 28 mei, de man die RWS was en zal blijven.

28 mei, de politiek kwam, maar niet allemaal: SpA, groen en NVA waren stipt aan-
wezig, VLD verscheen véél te laat op het appel en VB én (D&V stuurde een spreek-
woordelijke kat. .. jammer.

Zowel RWS als het talrijke publiek, de moderator én de pers betreurden deze opval-
lende afwezigheid op een unieke confrontatie tussen de burger en de afgevaardig-
den van het volk.

U vindt een beknopt verslag in dit nummer, net als enkele bijdragen aan de hoorzit-
tingen en enkele ingestuurde stukken. De medibling hanger kent een groot succes:
RWS biedt een medaillon gratis aan haar leden aan, indien u de documenten wil
laten digitaliseren betaalt u slecht 5 euro, de kostprijs van de hanger(20 €) worden
door RWS betaald, hetgeen betekent dat uw lidgeld er sowieso terug aan besteed
wordt. Alle gegevens, bestelformulier en afbeelding kan u vinden in dit nummer.

Op 14 en 15 juni namen ondervoorzitter Rita Goeminne en ikzelf deel aan de twee-
jaarlijkse meeting van Right to Die Europe in Rome; Jet Van Hoeck zetelt vanaf dit
jaar in de Europese Board of directors en zal de Vlaamse stem daar laten klinken. Jet
werd unaniem verkozen; onze felicitaties en een dikke zoen.

Totslot kan u zien dat wij op ZATERDAG 14 september as een symposium organiseren
binnen de Geneeskundige Dagen van Antwerpen, samen met de Universiteit Ant-
werpen zal er een namiddag besteed worden aan het thema “DNR, niet reanimeren!
en de bijgeroepen reanimator weet van niets?

Elk RWS lid kan dit symposium gratis bijwonen mits inschrijving via mail of telefoon.
Beroepsheoefenaars krijgen een attest van vorming maar dienen wel in te schrijven
via Karva.

Wij hopen u allen talrijk te moge begroeten op 14 september, een derde orgelpunt
in ons feestjaar!

MarcVan Hoey

voorzitter
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Als je toevallig voor mijn deur staat te
huilen,

Dan zal ik je troosten.

Als je belt en vraagt om je op te halen
Dan zal ik komen.

Als je een schouder nodig hebt om op te
huilen,

Dan zal ik die van mij geven.

Als je gewoon met iemand praten wil,
Dan zal ik er zijn.

Als je op een dag aan het eind van je
leven bent gekomen,

Dan zal ik deel uitmaken van die laatste
dag,

Dan zal ik je hand vasthouden,

Tot je aan de overkant bent.

Ingestuurd door een lid van RWS,
met de mededeling:

“zo stel ik inderdaad mijn huisdokter voor. Dank U.”

J. De Beucker-Carton



30 jaar RWS

Interview met Prof. Dr. Christine van Broeckhoven

3 mei 2013.

Christine Van Broeckhoven werd geboren te Antwerpen op 09/04/53. Ze promoveerde tot doktor in 1980 en begon haar eigen
laboratorium in 1983. Ze is hoogleraar in de moloculaire biologie en doet onderzoek naar de ziekte van Alzheimer, dementie,
zenuwziekten, bipolaire, zieke van Huntington etc.

Christine Van Broeckhoven publiceerde in
meer dan 450 wetenschappelijk publicaties
mee zoals Nature, Science, Genes, Brain and
behavior, om er maar enkele bekende op te
noemen. Ze is ook verbonden aan het instuut
Bunge te Antwerpen. Voornamelijk is haar
werkgebied in de Universiteit Antwerpen de-
partement Moleculaire genetica, is ook com-
missaris medische ethiek. Ze heeft tal van
prijzen gekregen in verband met haar baan-
brekend werk.

Christine Van Broeckhoven heeft het onder-
zoek naar Alzheimer werkelijk in een stroom-
versnelling gebracht.

Wereldwijd zijn er zo n 36,5 miljoen mensen
met dementie. Vandaar ook de interesse van
Christine Van Broeckhoven voor een organisa-
tie zoals Recht op Waardig Sterven,.

Wanneer Voorzitter Marc Van Hoey haar vroeg
om meter te worden van RWS was ze meteen
gewonnen.

Ook tijdens de feestviering rond 30 jaar RWS
en 10 jaar wetten euthanasie, patiénten rech-
ten en palliatieve zorg, was Christine gewon-
nenom het meterschap te aanvaarden.

Op de vraag hoe ze RWS heeft ontdekt ver-
telde ze spontaan dat ze de vereniging kende
via haar humanistisch en vrijzinnig gedachten
goed.

CHRISTINE: Het is goed dat iedereen zijn me-
ning heeft, maar ook dat iedereen ook zijn ein-
de leven kan organiseren zoals hij/zij zelf wil.
Er wordt ons soms te veel opgedrongen.

6 RWS

Ook de dvd’ End Credits” heeft haar aangegre-
pen, een zeer emotionele weergave met een
zeer mooi evenwicht, ook de samenwerking
tussen de professionelen en de patient kwam
zeer goed tot uiting.

De confrontatie vond ze uitstekend overko-
men.

Ze vroeg of die dvd ook in andere zalen werd
vertoond en of andere organisaties en of pers
belangstelling was, omdat niemand deze mag
missen en het gezien moet hebben.

Heb je zelf al een levenstestament en wils-
verklaring laten registreren?

CHRISTINE: Ik ben wel lid van RWS, en heb me
voorgenomen als ik 60 jaar wordt mijn formu-
lieren in te vullen. Wel op 9 april van dit jaar
was het zover, maar tot hiertoe ben ik er nog
niet toe gekomen, maar zal het wel doen.

Wat is je standpunt over de huidige wet-
geving?

CHRISTINE: De discussie over palliatieve zorg
is niet voldoende. Men zal dit alles op de lange
baan schuiven gezien het geen dringende ma-
terie is.

Er zou ook werk moeten worden gemaakt van
welke ziekenhuizen wel of niet euthanasie toe-
passen, en welke afspraken de patient kan ma-
ken betreft palliatieve zorgen en of euthanasie.

Ook zeker wanneer er sprake is van dementie,
alzheimer, dat men van in het begin voorbe-
reidingen kan treffen in welke omgeving men
terecht wil, wanneer en hoe? Allemaal vragen
die toch wel een planning vragen.

Wanneer patient nog in de beginfase is moet
hij/zij zelf kunnen beslissen wat, waar, wan-
neer en hoe alles moet gebeuren, wanneer ze
het zelf niet meer kunnen zeggen.

Ze haalde haar eigen moeder aan, welke lang
verbleef in het ziekenhuis, maar met haar ei-
gen wens om terug naar huis te gaan, daar ver-
schillende aanpassingen te laten gebeuren en
een goede afspraak maken met alle zorgverle-
ners die dagelijks bij haar moeder komen, ook
heeft Christine een goede afspraak met haar
zussen en familie, om als er iets mis zou gaan
men altijd iedereen kan verwittigen. De wens
van een patient MOET men altijd invullen.
Proces van voorbereiding, wanneer iemand
dement wordt en dit op de juiste manier be-
waren , wat als.

Vaststelling is wel dat in katholieke instellin-
gen dat therapeutische hardnekkigheid een
constante is.

“De palliatieve zorgverlening als zorg ver-
schuiven is volledig fout” aldus Christine., “dit
is alleen maar een bewijs van goede zorgen
voor patient, wat enkel de toestand rekken is.
Het is ook van zeer groot belang de patient/
familie, hierbij te betrekken en op een zeer
menselijke manier te handelen.

Het kan soms aan een zeer kleine attentie lig-

"

gen.

Waarom ben je meter van RWS?
CHRISTINE: Zelf koesteren van een realiteit in
het leven maar ook het sterven is een fase van
ons leven, we moeten er ons op voorbereiden,
soms spijtig maar zo gaat het nu eenmaal.
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30 jaar RWS

P Men moet af van dat katholiek blind vertrou-

wen wat mensen soms nog denken.

Je moet hierover alleen beslissen, humanis-
tisch en vrijzinnig.

Een mens moet voor zichzelf beslissen wat en
hoe hij sterven wil, dat recht heeft hij/zij.

Als we geboren worden, staan we daar, ie-
mand heeft ons op de wereld gezet, de rest
moeten we zelf bepalen. Ook over ons levens-
einde moeten we zelf beslissen.

De jongere generatie moet die bewustmaking
nu al inbouwen in hun leven, en zelf beslissin-
gen maken over einde leven.

Ouderen kunnen dit niet zo goed, zijn te kri-
tisch, eisen expertise, willen alles weten, eisen
kennis.

0ok heeft het verleden ons vaak dom willen
gehouden, wat men niet weet des te beter.
Maar stilaan worden de mensen mondiger, en
dat is maar goed.

Ook als je ziet in onze maatschappij dat er
steeds meer jonge mensen met dementie zijn,
moeten we zeker meer inzetten en hun bewust
maken van een planmatige ingesteldheid naar
het einde leven toe.
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Besluit is : Er moet meer openheid komen om
over levenseinde te praten zonder zaken te ver-
bloemen of te verzwijgen.

De dvd’ End Credits’ zou iedereen moeten zien.
Men moet altijd de waarheid spreken, som-
mige artsen overtuigen de familie om toch die
onderzoeken of ingrepen te doen, daar waar
men ziet dat het geen enkel nut heeft.

Dit vraagt ook respect en kwaliteit naar de
mens toe.

Respect ook i.v.m. gewoonte, religie, de mens-
heid in het algemeen.

RWS kan tevreden zijn met een meter als
Christine Van Broeckhoven met een zeer
nuchtere en menswaardige kijk op levens-
einde. [ |

Jet Van Hoek

“Als we geboren

worden, staan we
daar, iemand heeft
ons op de wereld
gezet, de rest moeten
we zelf bepalen.
Ook over ons
levenseinde moeten

we zelf beslissen.”

RWS 7



Euthanasie en dementie

BIJDRAGE VAN MARC COSYNS OP DE HOORZITTING IN DE SENAAT OP 20 MAART

“betreffende euthanasie bij dementerenden en
personen met een neurologische aandoening”

Er zijn slechts twee wetsvoorstellen voor uitbreiding “betreffende euthanasie bij dementerenden en personen met een
neurologische aandoening”, die in de derde en vierde hoorzitting aan bod komen. Daarnaast is er nog een resolutie om het
thema verder te onderzoeken. In dit artikel beschrijven we de krachtlijnen van deze voorstellen en resolutie om ze nadien te
becommentariéren.

Het voorstel van de sp.a ingediend door
Marleen TEMMERMAN. Bert ANCIAUX. Dalila
DOUIFI. Fatma PEHLIVAN en Guy SWENNEN tot
aanpassing van de wet van 28 mei 2002 be-
0ogt de opheffing van beperkingen op het ge-
bied van euthanasie bij dementerenden alsook
bij allen die blijvend onbewust zijn ten gevolge
van onomkeerbaar en ernstig aangetaste her-
senfuncties, zoals dit het geval is bij demente-
renden of na multiple hersenbloedingen.

In de toelichting verwijzen de auteurs naar
de enquéte, uitgevoerd eind 2004 door TNS
Dimarso in opdracht van de VZW Recht op
Waardig Sterven. Daaruit bleek dat een meer-
derheid verder wil gaan dan de wet nu toelaat.
Ingeval van aangetaste hersenfuncties, on-
herroepelijke verwardheid en dementie vond
ruim 71 % dat euthanasie ook moet kunnen,
mits de patiént op voorhand in een schrifte-
lijke verklaring een wil tot euthanasie heeft
geuit.

Dit voorstel dient de beperkingen weg te
werken welke dementerenden of personen die
blijvend onbewust zijn ten gevolge van onom-
keerbaar ernstig aangetaste hersenfuncties,
in de praktijk ondervinden om een euthana-
sievraag te stellen. Het doel van het voorstel
is mensen in de mogelijkheid te voorzien om
op voorhand een wilsverklaring in te vullen,
waarin ze verduidelijken wanneer ze een ac-
tieve levensheéindiging wensen.

SHUTTERSTOCK

8RWS 134 - SEPTEMBER 2013



Euthanasie en dementie

b De voorwaarde in art 4: niet meer bij be-
wustzijn wordt vervangen door niet meer
bewust is van zijn eigen persoon, zijn
mentale en fysieke toestand; en zijn so-
ciale en fysieke omgeving; dit maakt het
mogelijk om in alle fasen van veranderend be-
wustzijn euthanasie toe te passen.

Dementie is een syndroom, dit wil zeggen
een constellatie van symptomen waarbij
naast geheugenstoornissen ook sprake is van
afasie (taalstoornissen), apraxie (verminderd
vermogen om motorische activiteiten uit
te voeren), agnosie (stoornissen in het her-
kennen of identificeren van voorwerpen) of
stoornissen van uitvoerende functies zoals
plannen maken, organiseren, volgorde aan-
brengen en abstract denken. Die stoornissen
veroorzaken elk een duidelijke beperking in
het sociaal of beroepsmatig functioneren en
houden een betekenisvolle beperking in van
de mogelijkheden ten opzichte van het vroe-
gere niveau. De Internationale Classificatie
van Ziekten van de Wereldgezondheidsorga-
nisatie (ICD), omschrijft dementie als volgt :
«Dementie is een syndroom ten gevolge van
een hersenaandoening, meestal chronisch of
progressief van aard, waarbij er een versto-
ring is van multiple corticale hersenfuncties,
zoals geheugen, denken, oriéntatie, begrips-
vermogen, rekenen, taal en beoordelings-
vermogen. Verlies van deze verstandelijke
functies gaat meestal gepaard met, of wordt
in mindere mate voorafgegaan door, een de-
terioratie van emotionele controle, sociaal
gedrag en motivatie.».

Er bestaan tal van tests voor het meten van
cognitieve vaardigheden. Een goede test laat
een onderscheid toe tussen ziekelijk veroude-
ren bij dementie en normaal verouderen. Met
goede klinische diagnostiek kan de diagnose
«dementie» met redelijke zekerheid worden
gesteld. In de praktijk worden de DSM-IV
(Diagnostic and Statistical Manual, vierde
versie, 1994) gehanteerd, een internationaal
gebruikt classificatie- en definitiesysteem
voor psychische stoornissen, de GDS (Global
Deterioration Scale) en de CDR (Clinical De-
mentia Rating).
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Meestal wordt het verloop van dementie
gekenmerkt door een geleidelijk begin en
een progressieve achteruitgang. Wegens het
progressieve karakter van dementie en aan-
gezien de beslissingsbekwaamheid op een
bepaald moment in het verloop van de ziekte
zal aangetast worden, is het belangrijk om
beslissingen rond gezondheid en levensver-
lengende behandeling vroeg in of zelfs vdér
het ziekteproces te bespreken. De patiént
heeft tijdens en juist na de diagnose meestal
nog genoeg capaciteiten om zijn wensen ken-
baar te maken.

Het wetsvoorstel tot wijziging van artikel 4
van de wet van 28 mei 2002 betreffende de eu-
thanasie, inzake de wilsverklaring werd inge-
diend door de heer Bart TOMMELEIN, Alexan-
der DE CROO,Nele LIJNEN,Martine TAELMAN.

In hun toelichting schrijven ze dat de hui-
dige wetgeving zich richt tot juridisch wils-
bekwame individuen. Dat betekent dat het
individu in een staat van vol besef verkeert
op het ogenblik van een verzoek tot euthana-
sie, of aan de hand van een wilsverklaring te
kennen heeft gegeven tot euthanasie over te
willen gaan in een uitzichtloze medische situ-
atie. Met dit laatste doelen we op een toestand
die kan optreden op een ogenblik waar het
individu niet langer bij bewustzijn is.Groot
knelpunt hier is de bepaling van artikel 4, «
[indien] — hij niet meer bij bewustzijn is ». Op
die manier is de wilsverklaring voor een groot
deel een lege doos, want algemeen wordt aan-
genomen dat de betrokkene zich, volgens deze
voorwaarde, moet bevinden in een comateuze
toestand. Een groot deel van de mensen die
een wilsverklaring hebben opgesteld, kunnen
evenwel geen gebruik maken van die bepaling:
ze zijn zich niet meer bewust, maar bevinden
zich toch niet in een comateuze toestand en
kunnen noch gebruik maken van artikel 3 van
de euthanasiewet, het euthanasieverzoek,
noch van artikel 4.Toch doen zich hier dikwijls
zeer onmenselijke situaties voor. Het gaat hier
absoluut niet steeds over de categorie van de
dementerenden maar ook over anderen, bij-
voorbeeld zij die een hersenbloeding gekregen
hebben of zij die zich door niet te voorziene

omstandigheden, zoals een verkeersongeluk
of ziekte, in een vegetatieve of medisch uit-
zichtloze toestand met ondraaglijk lijden kun-
nen bevinden. Zij zijn op dat moment juridisch
wilsonbekwaam, maar hebben geen eerdere
wilsverklaring afgelegd.

Sowieso is deze wijziging nog steeds geen
vrijgeleide om, zoals sommigen ten onrechte
beweren, van de « oudjes » af te geraken, want
: (1) het is nog steeds de betrokkene die een
wilsverklaring opstelt (en die steeds kan aan-
passen of intrekken), (2) de rigoureuze voor-
waarden van de wet dienen nog steeds nage-
leefd te worden en (3) het is nog steeds de arts
die, zonder dwang, de beslissing neemt. Waar-
0m zou een persoon immers geen euthanasie-
verzoek kunnen vastleggen in een wilsverkla-
ring, dat hij/zij niet verder wenst te leven als
hij/zij zich van zijn eigen persoonlijkheid niet
meer bewust is, met andere woorden als zijn
bewustzijn verregaand en onomkeerbaar is
aangetast. Het betreft hier immers een totale,
onomkeerbare aantasting van de persoonlijke
waardigheid.

Open VLD stelt voor om de voorwaarde ‘niet
meer bij bewustzijn" duidelijker medisch te
definiéren:

«— of hij zich in een persisterende vegeta-
tieve toestand bevindt; ».

Maar hierdoor wordt de groep patiénten die
in aanmerking komt nog sterker verkleind, wat
wel niet de bedoeling zal geweest zijn maar
wat eens te meer de verwarring, onduidelijk-
heid en tegenstrijdigheden bewijst in het
woordgebruik van deze euthanasiewetgeving.
(zie kadertekst over coma)

(oma wordt internationaal gedefinieerd
als ‘unarousable unresponsiveness’ (niet
wakker, niet bij bewustzijn). Een coma duurt
normaal maar enkele dagen tot weken. Af-
hankelijk van de oorzaak, de duur, de diepte,
de onmiddellijke zorg,. .. kan de patiént ont-
waken en al dan niet weer bij bewustzijn ko-
men. Voorspellingen zijn moeilijk en daarom
zijn informatie,

opvang en zorg voor de naaste betrok-
kenen zo belangrijk. De gevolgen van een
coma die niet tot hersendood leidt, kunnen »

RWS 9



Euthanasie en dementie

P zijn: blijvende vegetatieve status PVS (wak-
ker, niet bij bewustzijn), minimale vorm van
bewustzijn MRS (wakker, progressieve of mo-
mentane bewustwording),

locked-in syndroom LIS (wakker, bij be-
wustzijn, maar verlamd) of ‘wakker en be-
wust, maar met onherstelbare fysieke en/of
psychische gevolgen’.

Er zijn nog altijd wetenschappelijke discus-
sies over sommige diagnostische criteria en
behandelingsmethoden.

Het voorstel van resolutie met betrekking
tot de toepassing van de wet van 28 mei 2002
betreffende de euthanasie is ingediend door
de heer Philippe Mahoux ( zie ook wetsvoor-
stel inzake minderjarigen vorig kwartaalblad)

In zijn toelichting schrijft hij:

De toepassing van de wet die euthanasie ge-
deeltelijk uit het strafrecht haalt, is beperkt tot
de meerderjarige patiénten of de ontvoogde
minderjarigen die handelingshekwaam  zijn.
De wet is dus niet van toepassing op bewuste
meerderjarige volwassenen die niet in staat
zijn hun wil weloverwogen te uiten. In de hui-
dige stand van zaken is ze dus niet van toepas-
sing op degeneratieve mentale aandoeningen
. Over de toepassing van de euthanasievoor-
waarden op situaties van progressieve mentale
degeneratie worden heden ten dage debatten
gevoerd.Deze ziekten kunnen immers een
totaal verlies van de cognitieve capaciteiten
veroorzaken, zodat de zieke zich, in het termi-
nale stadium van de ziekte, totaal niet meer
bewust is van zichzelf en de interacties met
de buitenwereld. Zeer veel personen, dikwijls
getuigen van de evolutie van een dergelijke
ziekte bij een naaste, verklaren dat ze eutha-
nasie wensen vodr dat ultieme stadium van de
ziekte waarin de patiént, volgens die personen
uit hun omgeving, helemaal geen bewustzijn,
waardigheid of menselijkheid meer heeft.

Er moet een antwoord kunnen worden ge-
geven op de dramatische situaties die deze
zieken en hun familie beleven door dit totaal
onmenselijk overleven, dat de naasten totaal
ontredderd achterlaat, een situatie die velen
onder hen voor zichzelf zouden willen vermij-
den.Het probleem is echter de bepaling van de
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exacte staat van de zieke. Met de wilsverkla-
ring is het wel mogelijk euthanasie te vragen
in een stadium van de ziekte dat kan worden
beschouwd als een stadium van onomkeerbaar
verlies van bewustzijn, gekarakteriseerd door
een totaal ontbreken van bewustzijn van de
eigen persoon en de intersubjectieve commu-
nicatie, maar dan moet die staat wel duidelijk
kunnen worden bepaald. Indien die staat met
zekerheid zou kunnen worden gedefinieerd,
zou het misschien niet nodig zijn de wet te
wijzigen, aangezien de medische praktijk dit
stadium van de ziekte zou kunnen gelijkstellen
met de huidige voorwaarde van onomkeer-
baar verlies van bewustzijn. Maar kunnen de
neurowetenschappen volkomen duidelijk de
verschillende stadia van degeneratie identifi-
ceren?

Philippe Mahoux meent dat eerst een ant-
woord moet worden gegeven op deze vraag
vooraleer eventuele aanpassingen van de wet
kunnen worden overwogen. Het doel van zijn
voorstel van resolutie bestaat er in dat de Se-
naat hierover een debat organiseert om de
meest actuele wetenschappelijke kennis te
kunnen toetsen aan het advies van juristen en
ethici.

"Hoe kan men op voorhand bepalen in welke
fase van bewustzijnsverandering men liever
zou (kunnen) sterven?’ Het is een veelgehoor-
de kritische vraag. Sinds de Music for Life-actie
verwijst men dan naar de zingende Betties.
Dat er eindelijk meer aandacht komt voor deze
mensen met deze aandoeningen kunnen we
alleen maar toejuichen. En dat er dringend
nood is aan personeel en extra financiering
vragen we al jaren. Maar dit belet niet dat de 71
% van de patiénten deze fase van bewustzijns-
verandering niet meer mee te willen maken.
Zij kunnen nu via de patiéntenrechtenwet op
voorhand verklaren om in die vooraf bepaalde
fase alle zorg en behandelingen te weigeren en
te kiezen voor stervenshegeleiding. Een ‘deli-
cate oefening’ die zorgverleners samen met
de naaste betrokkenen zorgvuldig maken via
vroegtijdige zorgplanning bij vele patiénten
thuis en in woonzorgcentra. ‘Waarom zouden
we dan die planning niet kunnen opmaken
in het geval van euthanasie?” stellen de indie-

ners van het sp.a-voorstel impliciet de vraag.
‘Terecht’ verklaarde ik in de derde hoorzitting
van 20 maart, ‘maar laat ons dan die mogelijk-
heden samenbrengen in één duidelijke wet’. lk
liet de senatoren de volgende getuigenis van
een patiént en zijn partner horen .

Eddy (1943-2011) had sinds zijn 15de di-
abetes, insulineafhankelijk. Hij herinnerde
het zich nog zo goed hoe het begon want die
dag zouden ze naar de wereldexpo in Brussel
gaan. Hij heeft de ganse insulinegeschiede-
nis meegemaakt van varkensinsuline over de
synthetische naar de humane analogen. Van
één keer spuiten per dag tot de zelfrequlatie
‘on demand’ op basis van zijn bloedwaarden
en te plannen activiteit. Zijn moeder was ver-
pleegster en heeft er voor gezorgd dat hij altijd
correct en keurig zijn behandeling maar vooral
zijn dieet volgde. Om later geen complicaties
te hebben: ‘blind worden, een beroerte krij-
gen, een beenamputatie, impotent zijn’, waren
de doembeelden. ‘Diabetes is ongeneeslijk
maar je kan er honderd jaar mee worden als je
maar doet wat de dokters en de diétisten zeg-
gen’ was hem bijgebleven. Zijn regelmaat was
een obsessie en volgens hem ook de oorzaak
waarom zijn vrouw ervandoor was gegaan met
hun kind van drie jaar. Zij kreeg het hoederecht
want Eddy was ziek, ongeneeslijk zelfs. Hij had
nooit een band kunnen opbouwen met zijn
kind, achteraf beschouwd het ergste van zijn
leven. Een jaar voor zijn geplande pensioen
deed hij een beroerte: links verlamd, onom-
keerbaar . Hij werd afhankelijk van de latrela-
tievrouw, Anna,die hij sinds een aantal jaren
kende en waarmee hij van plan was de wereld
rond te trekken. ...Dit vond hij zo oneerlijk: hij
die zo op zijn gezondheid had gelet wordt op
zijn 59ste tot de rolstoel veroordeeld. Na zijn
revalidatieverblijf speelde hij met de gedachte
uit het leven te ‘rollen”. Hij kon die MS patiént
die op teevee euthanasie promootte volledig
volgen. Maar hij zou het intiem houden. .. Hij
had de middelen en de mogelijkheden om het
proper te doen. Toch nog één voordeel van die
ongeneeslijke ziekte met het ondraaglijk lijden
die ze veroorzaakt: zichzelf dodelijke dosissen
insuline inspuiten of stoppen met de insuline

en na een overvloedige maaltijd met alles wat »
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Euthanasie en dementie

b ik nog nooit gegeten en gedronken heb in

coma vallen, een zalig sterven. We praatten
over de euthanasiewet. Dat hij aan alle voor-
waarden voldeed en vanuit zijn absolute zelf-
beschikking er kon voor ‘kiezen'. Maar dat zijn
partner en ook ik hem nog liever bij ons had-
den. Dat we wilden nagaan wat nog allemaal
kon in hun samenzijn ondanks of misschien
juist door die rolstoelafhankelijkheid. Hij wou
het proberen. Trouwens die euthanasiewet
vond hij discriminerend voor die mensen die
het niet (meer) zelf konden vragen of die niet
voldeden aan die voorwaarden terwijl hij door
insuline te moeten gebruiken het zelf kon doen
zonder enige voorwaarde. Ik legde hem uit
dat het grote verschil met de patiéntenrech-
tenwet ‘het overleg tussen patiént, naaste en
zorgverleners’ was. Om te onderzoeken wat
het beste was voor hem en zijn partner. En als
het toch niet meer ging dan kon alle therapie
en zorg gestopt worden en konden we hem
begeleiden bij dat sterven dat voor hem en
zijn Anna het meest aanvaardbaar en gewild
was. |k vroeg hem om mij te ‘beloven’ dat hij

nooit alleen naar de insulinedood zou grijpen.
‘Ik beloof het op mijn eer van scout’ lachte hij
en keek guitig naar zijn vriendin : Zolang we
samen klaar kunnen komen zie ik het wel zit-
ten met haar op mij...maar mijn nog belang-
rijker betrachting is om alleen naar het toilet
te kunnen gaan en zelf mijn gat af te kuisen’.
Na drie maanden ‘lukte’ dat en ze kwamen nog
samen klaar tot zijn 68ste .. .. Toen deed hij
een tweede beroerte met volledige bewust-
Zijnsstoornis. Zijn partner was ondertussen
bij hem komen wonen ( en in 2008 waren ze
samen in de bollen van de wereldexpo ge-
weest) . We beslisten hem thuis te laten en de
evolutie af te wachten. Dat was ook zijn wens
die hij nog een aantal keer herhaald had in zijn
rolstoelperiode. Hij vertelde mij toen dat hij nu
en dan als het slechter ging toch stiekem zijn
eigen insulinedood had willen bewerkstelli-
gen maar dat zijn ‘belofte” hem dan naar zijn
dokter bracht. . ..Die tweede beroerte maakte
hem bijna volledig bedlegerig. Hij vertoonde
grappig-euforische tijdstippen naast agres-
sieve-huilende en hij wist niet meer wie hij

was. Eddy kwam niet meer terug. Zoals vooraf
overlegd en afgesproken werd het ftijdstip
van sterven overgelaten aan zijn partner, zijn
‘vertegenwoordiger’ en kwam de palliatieve
thuiszorgequipe hen ondersteunen. Zij wilde
voor een laatste keer proberen zijn zoon er bij
te betrekken. De vorige keren was het haar niet
gelukt maar wie weet als het sterven nabij is?
Hij kwam en bleef tot op het moment dat hij
er ons bij riep en zegde dat zijn vader hem had
herkend, na drie dagen van zijn aanwezigheid.
Wij beaamden zijn herkenning en bespraken of
hij er bij wilde blijven als we de insuline zou-
den stoppen en hem vredig laten gaan met
een barbituraatinjectie. Hij wilde dit liever
niet omdat hij zijn vader levend in herinnering
wou. Anna haalde een pakje dat hij via Eddy’s
handen aan zijn zoon gaf. ‘Dit moest ik je ge-
ven na zijn dood, maar hij geeft het je nu, nu
het nog kan’. ‘Laat me zeker weten wanneer je
hem begraaft, ik kan me altijd vrijmaken’ zei
hij nog voor hij het huis verliet.

Geachte senatoren, ik heb de ‘barbituraat-
inspuiting’ bij Eddy niet aangegeven als eu-
thanasie. Ik pleit voor alle mogelijke manieren
van sterven binnen de stervenshegeleiding als
patiéntenrecht met zorgvuldige registratie
en in transparantie. Als men dit in de huidige
politieke constellatie onmogelijk acht, als men
de profilering van partijpolitieke en levens-
beschouwelijke actoren belangrijker acht dan
vraag ik u toch tenminste het voorstel van de
sp.a goed te keuren zodat jullie op zijn minst
tegemoet komen aan die 71 % van de bevol-
king die als ze ooit ‘dement’ zouden worden
zelf op voorhand willen beslissen in welke fase
van het ziekteproces zij op een waardige ma-
nier afscheid kunnen nemen van hun naasten

J \en hun leven. m
~

Marc Cosyns
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Peterschap

Gesprek met Johan Ve
aanleiding van hetp

Johan Verminnen werd geboren te Wemmel
op 22 mei 1951.

Van jongs af aan wilde hij zanger worden en
werd dank zij het TV programma‘ondek de
ster’ in 1969 beroemd. Zijn eerste plaat kwam
erin 1971.

In 1992 richtte hij mee de belangenvereniging
Zamu op, voor zangers en muzikanten.

Sinds 2007 is hij gedelegeerd bestuurder van
de Nederlandstalige vleugel van Sabam.

Om 15 uur hadden Voorzitter Marc Van Hoey en
ikzelf afspraak via zijn manager Bo Decramer,
om even te praten iv.m. het aanvaarden van
het peterschap RWS.

Met de trein naar Brussel centraal, enkele
straten stappen en we waren aan de burelen
van Sabam, maar een heuse stortbui deed ons
vluchten in een taxi die ons netjes voor de deur
van Sabam afzette.

Naar binnen, aanmelden en jawel de lift tot
het 8 ste verdiep, voorgegaan door zijn secre-
taresse komen we binnen in een leuk bureau,
waar Johan nog zeer druk bezig is zijn mails
te bekijken.

12RWS

We zetten ons neer , en na enkele ogenblikken
komt hij rustig bij ons plaats nemen met de
vraag: “waarom ik, hoe ben je aan mij geko-
men”.

Marc Van Hoey vertelde de geschiedenis van
RWS, hoe we nu werken, wie de meter is enz.
Ook hadden we wat documentatie bij met alle
formulieren, kwartaalblad, folder met inlich-
tingen enz.

Maar hij was aandachtig aan het luisteren wat
we allemaal vertelden, ook wat we van hem
verwachten enz.

Hij heeft een paar keer diep nagedacht, want
men komt wekelijks vragen om voor die of die
vereniging peter te worden. Na enige twijfel
was het toch in orde en aanvaardde hij het pe-
terschap van RWS.

Hij vertelde ook dat hij zijn zangcarriére com-
bineerde met het werk van Sabam, wat niet
altijd even eenvoudig is.

Zijn levensbeschouwing is humanist en over-
tuigd vrijzinnige, dat ook zij respect verdienen.
Hijzelf komt uit een katholiek nest, maar het
geloof dat hem opgedrongen is, anders inter-
preteren door te geloven in mensen en niet
met het instituut.

“Respect hebben voor iedereen, maar alles
heeft twee kanten, men mag niet blind zijn
voor kwaliteiten van mensen met andere over-
tuigingen.”

Het hiernamaals, daar maakte hij zich geen
zorgen om, ik mag rustig verbrand worden.
Hij zou dan ook alle formulieren i.v.m. levens-
testament en wilsverklaring euthanasie eens
grondig bekijken en er toch werk van maken,
want men denkt daar niet altijd aan, en voor je
het weet is het te laat.

We moeten bouwen aan een mensheid die
beter wordt. Respect voor de mensheid. In vele
van zijn liedjes komen deze zaken vaak naar
voor.

Op het einde van ons gesprek, was Johan ge-
vonden om aanwezig te zijn , op onze DAG VAN
RWS en EUTHANASIE, 28 mei om 16 uur.

Zijn secretaresse heeft die datum alvast in zijn
agenda geplaatst.

Na een goed uur, keerden we terug, met een
goed gevoel, RWS had ook een peter gevon-
den. [

Jet Van Hoek
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Verslag

Verslag van de hoorzitting van dinsdag 28 mei 2013

in de Marcquiszaal van het Elzenveld te Antwerpen.

De hoorzitting vangt aan om 16.05 uur met
een voorwoord van dhr. voorzitter Marc VAN
HOEY. Hij brengt de stichter Léon FAVYTS in
memorie ingevolge zijn schielijk overlijden.
Er volgt een minuut stilte. Daarna stelt hij de
nieuwe peter van RWS voor, dhr. Johan VER-
MINNEN die onmiddellijk het woord neemt
met de bevestiging dat hij gretig dit ambt gaat
aanvaarden. De voorzitter legt in korte woor-
den uit dat na het einde van de hoorzitting een
verrassing komt met het voorstellen van het
hangertje van Medibling.

De echte werking volgt daarop met het
onderwerp van vandaag, te weten “De uit-
breiding van de bestaande wetteksten over
euthanasie naar minderjarigen en demente-
renden, de afschaffing van de termijn van vijf
jaar en de doorverwijzing-plicht van artsen die
op morele of filosofische gronden euthanasie
weigeren te plegen.”

Een gesprekspanel wordt samengesteld
onder leiding van moderator — journalist bij de
VRT Yves Ponette. Drie politici zijn aanwezig
op het podium te weten de dames Léona
DETIEGE voor SP.a, Freya Piryns voor Groen en
Elke SLEURS voor NV.A. Dhr. Jean-Jacques DE
GUCHT is afwezig alsmede vertegenwoordigers
voor (D&V en VB. De dames senatoren stellen
zich voor.

Elke SLEURS legt het ongenoegen uit
waarom de vereniging RWS niet uitgenodigd
werd in de Senaat; het is geen opzet
maar werd gevraagd door de politieke
vertegenwoordigers.

De moderator zal het debat houden met
drie hoofdingen: het levenseinde waar de be-
staande wetten onduidelijk zijn, het eigenlijk
fel overdreven “papierlast” en de acute aan-
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passingen en uitbreidingen naar minderjari-
gen en dementerenden.
De vragen van toehoorders komen:

A onduidelijke wetten:
mevr. SMETS zag haar vader lijden aan
de ziekte van Alzheimer en wenst dit
niet te moeten meemaken voor haar
kinderen en kleinkinderen. Zij wil zelf
kiezen en vraagt of de arts slechts de
morfine zal geven.

- DETIEGE bespreekt de discussie
over de wilsuiting en wilsbekwaamheid
die ter zake speelt,

- SLEURS bevestigt dat de mogelijk-
heid bestaat toch euthanasie te doen,

- PIRYNS stelt dat de arts hiertoe
niet verplicht is. De vertrouwensper-
soon moet alleszins gehoord worden.
Er bestaat nu geen garantie vanwege
de artsen waar dat daarentegen enige
willekeur niet toegelaten is.

mevr. VAN REETH heeft het over een
geval van dementie:

- dr. VAN ROEY komt tussen en wijst
op de doorverwijzing waarvoor een ze-
kere consensus bestaat voor invoering
van deze plicht in de teksten. Het is een
plicht vanwege de arts maar de Orde
der Geneesheren houdt er een zeker
stilzwijgen over,

- PIRYNS is voorstander van de wijzi-
ging in de wet,

- DETIEGE zegt dat de wetsvoorstel-
len werden gedeponeerd en dat de
vdossiers werden doorgegeven,

- SLEURS verklaart dat men pragma-
tisch tewerk moeten gaan in de patién-
tenwet waar dat de doorverwijzing een

verplichting is. Worden artsen dan wel
voldoende ingelicht desbetreffende?

- PONETTE vraagt zich af welke dan
de rechten zijn van de patiént?

- DETIEGE voert aan dat er degelijk
een doorverwijzing is voorzien in de
deontologische code waar de artsen
moeten tussenkomen.

“papperasserie:”

mevr. HEYLEN is de mening toegedaan
dat de patiént zelf voor zich moet kun-
nen beslissen,

- PIRYNS is hiermee volledig akkoord.
Wij moeten voor de wetten zorgen.

- SLEURS: de medische begeleiding is
noodzakelijk en wat zelfdoding betreft
is zij akkoord.

mevr. HEYLEN gaat voort: en wat ge-
beurt er na vijf jaar zo mijn getuigen
sterven? (Nvdr: de euthanasieverklaring
moet herdaan worden met nieuwe ge-
tuigen...)

- PIRYNS: waarom zijn die vijf jaren
nog wel nodig..?

- DETIEGE: stelt vast dat de huidige
wet ietwat slecht werd opgesteld...

- SLEURS: het probleem werd in een
ander arrondissement behandeld door
een eensluidende formulier en geregis-
treerd in een centraal gegeven.

- DETIEGE: het staat vast dat (D.H
een probleem vormt daar deze partij
geen voorstander is van euthanasie, de
rompslomp is er daar euthanasie taboe
is. En dan nog euthanasie uit het straf-
recht trekken waar dat enige levensein-
debehandeling nog steeds in de correc-
tionele code zit.
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- SLEURS: wenst dat euthanasie
gedeeltelijk uit het strafrecht wordt
gehaald. Er zou een kaderwet moeten
komen overeenkomstig de wens van dr.
Marc Cosyns waar alles met strafbepa-
lingen uit zouden worden gehaald - eu-
thanasie is immers geen moord.

uitbreiding van de wetgeving:
mevr. VAN REETH: dementie vormt
waarlijk een probleem. Hoe wordt dat
opgelost?

- DETIEGE: wat de minderjarigen be-
treft blijkt er wel een politiek akkoord
te zijn, dementie is nog steeds proble-
matisch. Men wacht nog steeds af om te
weten of de patiént nog akkoord is..! En
dat is de grootste bekommernis. Haar
voorstel zou zijn dat dit geval in de wils-
verklaring uitdrukkelijk zou gesteld zijn
geweest.

- PIRYNS: stelt vast dat in de huidige
wet dat niet werd voorzien... Huidige
wet is trouwens pure hypocrisie.

- SLEURS: zou voorstellen de wilson-
bekwaamheid later te laten vaststellen
door de artsen.

- PIRYNS: alleszins is uitbreiding
noodzakelijk daar de actuele wet des-
betreffende onduidelijk blijft.

- dr. Marc VAN HOEY: deze discussie
komt inderdaad elk jaar aan bod! Ofwel
is de patiént dementerend en zegt de
arts dat het gaat om een chronische
ziekte bij wilsonbekwamen, ofwel is
men volledig dement en is men dan
niet meer wilsbekwaam! Dat wordt zeer
moeilijk voor artsen..!

- SLEURS: dat is inderdaad een pro-
bleem wat zeer moeilijk is om op papier
te zetten!

- DETIEGE: hier gaat het juist om het
grootste debat.

- PIRYNS: een definitie is misschien
mogelijk in een wet.

- dr. VAN HOEY: in de petitie onder-
tekend door onze mensen werd de wens
uitgredrukt de wetsuitbreiding te doen.
In de wilsverklaring kan staan “wanneer

men niet meer bij het bewustzijn is van
zijn eigen persoonlijkheid.”

- DETIEGE: daarmee akkoord.

- SLEURS: men draait om de pot en
men is onzeker.

- DETIEGE: de artsen zouden hierover
moeten kunnen beslissen.

- SLEURS: waarom dit niet vastleg-
gen in een medisch interim?

- PIRYNS: de kwestie is voorzien in
haar wetsvoorstel maar de artsen vra-
gen de juiste momenten.

de besluiten te trekken uit dit
burgerdebat:

- PIRYNS: de definitie van “oordeels-
bekwaamheid” vormt het probleem.
Wat doen met minderjarigen?

- DETIEGE: kinderen kunnen soms
zeer duidelijk stellen dat ze het niet
meer kunnen uithouden.

- SLEURS: de vraag moet uit het kind
komen.

Wat gaat er nu gereed komen voor de
verkiezingen in 20147 Alles ligt in han-
den van de regeringsmeerderheid.

- DETIEGE: we moeten vooruitgang
boeken en alles afronden.

- PIRYNS: is optimistisch: er is voor-
uitgang en een consensus bestaat.

Dhr. en dr. Marc VAN HOEY dankt het panel
en de aanwezigen. Komt dan aan het woord de
vertegenwoordigster van de firma Medibling
voor uitleg over het hangertje. [ |

RECHT OP

l.
BLING,
WAARDIG

e

HANGERTIE

Als lid van Rws kan je gratis een hangertje
bestellen met je gegevens en de logo van
RWS.

Voor niet-leden kost dit hangertje 20 euro.

Op het hangertje wordt via je persoonlijke
QR code een link gemaakt met de gege-
vens die je hebt ingevuld, hetzij levenstes-
tament hetzij wilsbeschikkig.

Bij het inlezen van de QR code krijgen
hulpverleners onmiddellijk toegang tot de
documenten en gegevens van de patient
die ze voor zich hebben.

Indien gewenst kan je tegen betaling nog
extra gegevens laten graveren.

Bestellen kan via het bestelformulier hier-
naast.

Meer info over BLINQR op volgende blad-
zijden.

QUICK
RESPONSE
JEWELRY
TALKS

FOR YOU
WHEN YOU
CAN'T TALK

=
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BESTELFORMULIER

RECHT OP
WAARDIG
STERVEN
N
Adres
Tel Email
Bent u lid van RWS? (J Ja (Gratis) [ Nee (EURO 20)

Wenst u uw online profiel door Medibling te laten registreren? [JJa (EURO 2,5) [J Nee
Zo ja, geef dan naam en telefoonnummer van uw contactpersoon in geval van nood:

Welke dringende boodschap moet zichtbaar zijn voor hulpverleners?
(Bijvoorbeeld: ziekte, aandoening, allergie, wilsverklaring... Maximum 4 lijnen, elk
maximum 20 karakters, spaties inbegrepen) Invullen in hoofdletters aub.

Wenst u deze boodschap gegraveerd op de achterkant? [ Ja (EURO 5) [ Nee
Lengte ketting: [J 70 cm (Halsketting) [0 50 cm (Halsketting) [J 10 cm (Sleutelhanger)
Wenst u levering aan huis? (1 Ja (EURO 2,5) [J Nee

Betaling [J Cash [J Bancontact [ Overschrijving J RWS

[J Ik ben op de hoogte dat het invullen of graveren van persoonlijke gegevens
op deze juwelen en in de online profielen steeds op eigen verantwoordelijkheid is.
[0 Voor akkoord van de algemene voorwaarden. Gelieve deze na te lezen op
https://medibling.com/terms-and-conditions

BELANGRIJK! Niet vergeten een duidelijke (pas)foto mee te geven bij uw bestelling!

* MEDIBLING BVBA
GRAATAKKER 189, BUS 1 / 2300 TURNHOUT / TEL 014-41 81 50 / FAX 014-41 81 59
_ BESTELLING@MEDIBLING.COM / WWW.MEDIBLING.COM / BTW BE 0848 316 963 / ING 363-1181897-89
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WAT IS EEN BLINGQR®?

BLINGQR® is een reeks all-round juwelen verrijkt met
een QR-code. Deze code linkt naar een uniek online
profiel en kan gepersonaliseerd worden met het logo
en gegevens van uw bedrijf, organisatie of vereniging.

Een BLINGQR® dient in de eerste plaats om te identificeren
en wordt toegepast op verschillende niveaus, gaande van
een individuele klant die graag gaat joggen tot duizenden
bezoekers op een groot event of festival (crowd controle).

Dankzij de integratie van social media links is het ook een
leuke manier om nieuwe contacten te leggen. Als backup voor
de QR-code kan er op de achterkant van de BLINGQR®

de belangrijkste informatie gegraveerd worden.

Ondertussen ben je bewust bezig met je eigen veiligheid en draag
je bij tot betere hulpverlening, want ook in noodgevallen is het
uiterst belangrijk dat hulpverleners snel over correcte gegevens
kunnen beschikken zoals je naam en een ICE (In Case of Emergency)
contactpersoon. Je kan er ook andere (medische) gegevens in kwijt
zoals allergieén, aandoeningen of speciale medicatie ...

HOE GEBRUIK IK MIJN BLINGQR®?

Je kan je BLINGQR® op twee manieren activeren. Scan de QR code met
je smartphone of activeer online op www.myblinggr.com. Je unieke ID
en pincode vind je op de achterkant van het juweel.

Na registratie ontvang je automatisch een email met bevestiging van
je gegevens en extra informatie over het gebruik van je BLINGQR®




MEDIEIINE

EEN JUWEEL AAN INFORMATIE.

Stijlvolle Medische Identificatie Juwelen voor mannen, vrouwen en kinderen. Herkenbaar
door het medisch symbool op de voorzijde en belangrijke medische gegevens en een
ICE (In Case of Emergency) contact gegraveerd op de achterzijde. Dankzij deze informatie
kunnen hulpverleners tijdens een noodsituatie efficienter en doeltreffender handelen.

Gepersonaliseerde straps met de gegevens van
de drager en eventuele andere nuttige informatie.
Ideaal voor schooluitstappen en onderweg van
en naar school. Bovendien kunnen de ouders
binnenin nog persoonlijke informatie vermelden.

BLINGQR® is een collectie identificatie

juwelen verrijkt met een QR code,

Deze code linkt naar een uniek online

profiel met alle belangrijke informatie

van de drager, maar ook een ICE (In RESPONSE

Case of Emergency) contact, waardoor ] JEWELRY
in geval van een noodgeval veel 4
sneller een juiste diagnose gesteld | TALKS
kan worden door de hulpverleners. FOR YOU
' F WHEN YOU
CAN'T TALK

@ MEDIBLING BVBA / WWW.MEDIBLING.COM | MEER INFO?

GRAATAKKER 189, BUS 1 /2300 TURNHOUT | +32 483 36 33 37 / INFO@MEDIBLING.COM




Palliatieve zorg

Palliatieve Zorg op Karel de Grote-Hogeschool
50 internationale studenten werken gedurende 14
dagen intensief rond Palliatieve Zorg in Antwerpen
op Karel de Grote-Hogeschool.

Tijdens de laatste paasvakantie werd er
op Karel de Grote-Hogeschool een Intensief
Programma ( IP) van Erasmus georganiseerd.
Het IP “Best Practice in End-of-Life-Care. A
Challenge for Young European Nurses to im-
plement best practices in End-of-Life-Care in
Terminally Il Oncology Patients” startte als
een uitdaging voor studenten verpleegkunde
uit 6 Europese Landen.

Codrdinator en organiserende instelling
voor dit IP was de Karel de Grote-Hogeschool
in Antwerpen. Het IP werd gefinancierd door
Erasmus Belgié. Alle inkomende studenten en
docenten werden vergoed voor hun onkosten.

De deelnemende landen van dit IP waren
Noorwegen, Zweden, Itali€, Roemenié, Neder-
land en Belgié.

Gedurende 2 weken werkten 48 internatio-
nale studenten en hun docenten samen rond
levenseindezorg. Dit gebeurde aan de hand
van klassieke hoorcolleges, interactieve werk-
colleges, Skype sessies, boeiende groepsdis-
cussies, workshops en studiebezoeken.
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Het vooropgestelde doel van dit IP was om
toekomstige verpleegkundigen te laten reflec-
teren over de verpleegkundige zorg bij het le-
venseinde en dit in een Europese context. Het
beschrijven van de verantwoordelijkheden en
het uitklaren van de specifieke rol van de ver-
pleegkundige bij de zorg om het levenseinde in
de verschillende landen zorgde voor boeiende
gesprekken tussen zeer jonge professionals.

Het programma werd traag opgebouwd
met een voorstelling van alle deelnemers.
Met de eerste theoretische lessen hebben we
een kader geschetst waarbij evidence based
nursing en het verpleegkundig redeneren een
belangrijke rol spelen. De studenten dienden
zich in hun thuisland voor te bereiden op dit IP.
Ze zorgden elk voor een palliatieve patiénten
casus en dienden zich te verdiepen in het ver-
pleegkundig profiel en de functieomschrijving
van verpleegkundige van het thuisland. Met
deze gegevens werden de eerste groepswer-
ken gestart. De eerste verschillen en overeen-
komsten werden waargenomen. Niet alleen

verpleegkunde of patiéntenzorg werd bespro-
ken, ook het onderwijs en andere culturele ge-
woontes werden onder de loep genomen.
Tijdens de volgende sessies werd de wetge-
ving van Benelux aangaande patiénten rech-
ten, palliatieve zorg en euthanasie besproken.
Deze lessen zorgden voor beroering, maar geen
commotie, de thema’s werden voorzichtig en
met waardigheid gebracht. De theorie werd
telkens afgesloten met een groepsgesprek.

De expertise van de partners werd tijdens
het IP optimaal benut. Zo werd de wetgeving
volledig verzorgd door Nederland/Belgié en
werd ethiek door een Noorse collega gedo-
ceerd. Het Europese gevoeld werd bevestigd
door een bezoek te brengen aan het Europese
Parlement.

Buiten theoretische lessen en groepswerk/
discussies hadden we ook de gelegenheid om
enkele instellingen te bezoeken. Zo werden
de palliatieve eenheden van ZNA Erasmus en »




Palliatieve zorg

P GZA St Augustinus bezocht en mochten we ook
CODA een bezoek brengen.

Samen met het beleven van enkele inter-
actieve workshops rond complementaire zorg
zorgden deze activiteiten voor een meer rea-
listisch beeld van de zorgverlening. De praktijk
kwam de studenten zeer nabij op deze mo-
menten.

Een ander hoogtepunt in dit IP was het de-
bat metinternationale panelleden. We hadden
het genoegen de heren Marc Van Hoey (B) en
Rob Jonquiére (NI) , mevrouw Patricia Claes-
sens (B) als externe leden te begroeten en als
lid van het IP-team namen mevrouw Serena
Togni (It) en de heer Vlad Poroch (Ro) deel.
Hier kregen de studenten de kans om vragen
te stellen aan internationale experten m.b.t.
zorg bij het levenseinde.

Uiteraard werd er een resultaat verwacht
van de studenten. Na de eerste week dienden
de studenten een poster te maken van hun
perceptie van de eerste week. Het algemene
terugkerende resultaat hiervan was, dat er bin-
nen Europa veel verschillen zijn omtrent zorg-
verlening en het proces ervan, maar dat het
einddoel “ goede zorg dragen voor de patiént”
bij eenieder gelijk was. Alleen loopt de weg
naar het doel bij iedereen een beetje anders. ..

Als eindresultaat na 14 dagen intensief
werken rond levenseindezorg maakten de stu-
denten in hun groep een zorgplan voor de pal-
liatieve patiént casus in een Europese context.
Bijkomend werd er een brief geschreven (zie
p 20-24) gericht aan het Europese Parlement
door een afgevaardigde student van elk land.

Als codrdinator ben ik meer dan trots op
de prestaties van de studenten. Het is geen
evidentie om in een andere taal dan je moe-
dertaal te discussiéren over thema’s rond het
levenseinde. Maar toch slaagden deze stu-
denten erin om met diepgang en kennis van
zaken te praten en na te denken over hoe we
goede zorg kunnen verlenen bij het einde vam
het leven.

Véronique Fromont, IP Codrdinator KdG
Veronique.fromont@kdg.be
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Euthanasie voor minderjarigen

SHUTTERSTOCK

In de senaat kondigt zich een wisselmeerheid aan: de oppositiepartij Groen is bereid de
voorstellen te steunen om euthanasie ook toegankelijk te maken voor minderjarigen. Alleen
de Vlaamse en Waalse christendemocraten liggen dwars. Zij vechten het centrale begrip in
de wetsvoorstellen af, met name de wilshekwaamheid van kinderen die volgens hen nooit in
staat kunnen zijn om weloverwogen voor de dood te kiezen.

Zelfkan ik dat niet inschatten: ik ben nog nooit met doodzieke en ondraaglijk lijdende kin-
deren geconfronteerd geweest. Doch mijn oordeel steunt op de verslagen van experten zoals
professor Wim Distelmans die ik al jaren volg via onze media en die op mij overkomt als een
zeer integer mens.

Tegenover de christendemocraten kunnen we alleen maar herhalen dat er twee soorten van
ethische codes bestaan: de exclusieve en de inclusieve. De exclusieve pretendeert de waarheid
in pacht te hebben en wil die eigen waarheid opdringen aan het geheel van de samenleving,
ook aan de andersdenkenden. De inclusieve legt getuigenis af van zijn overtuiging maar aan-
vaardt dat er ook andere bestaan. De inclusieve ethiek verplicht tot niets, het enige wat die
doet is de keuzemogelijkheden uitbreiden.

Dus duidelijk gezegd: geen enkele gelovige (dokter, patiént of familie) zal ooit verplicht
worden om te handelen tegen het eigen geweten in. Dit is zo voor de abortuswetgeving, maar
ook voor de euthanasie: telkens wordt de diversiteit gerespecteerd.

Het probleem zit in het feit dat wetten gelden voor elke burger: kiezen we voor een open
wet gebaseerd op een inclusieve moraal, of binden we ons vast aan gesloten wetten die inge-
geven zijn door een exclusieve moraal.

Persoonlijk vind ik het exclusieve erg hautain en pretentieus, het exclusieve denken getuigt
van een misplaatst superioriteitsgevoel: onze waarheid is van een hoger niveau dan de jouwe.

Wanneer zullen onze christenen eens begrijpen dat de tijden veranderd zijn: de dominantie
van de kerk of kerken is voorbij, we leven in een geseculariseerde samenleving. De gelovigen
wordt niets te kort gedaan: zij mogen hun geweten volgen. Maar willen ze eindelijk eens da
zelfde recht toestaan aan andersdenkenden?

staf de wilde, de haan 21 jun. 13
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Palliatieve Zorg op Karel de Grote-Hogeschool
Open brief gericht aan het Europese Parlement door een afgevaardigde student van elk land.
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Open Letter

To the very honorable
President of the European Parliament,
Members of the European Parliament,

This open letter is written by sixty nursing students from six different European countries (Belgium,
The Netherlands, Norway, Sweden, Italy and Romania) and is strongly supported by the university
colleges responsible for their training.

Every year 3.2 million Europeans are diagnosed with cancer of which approximately one in four will
die. We are very well aware of the European Code against cancer, the European cancer partnership,
the EU policy and activities within the field of cancer screening and in the monitoring and gathering
of comparable data on cancer occurrence and outcomes in Europe, and also of the vaccines against
human papilloma virus (HPV) to reduce the incidence and mortality of cervical cancer. However, the
terminally lll or dying oncology patients are never in the picture and are apparently forgotten.

We recently participated in an Intensive Program (IP) entitled “Best Practice in End-of-Life-Care: A
Challenge for Young European Nurses to implement best practice in End-of-Life-Care for Terminally
Il Oncology Patients” financed by the Lifelong Learning Program (LLP) Erasmus. During this IP it soon
became clear to all participants that Europe may be a Union, but the different national healthcare
systems certainly are not taking care of their (oncology)patients in a uniform and similar way. This is
due to cultural, sociological, ethical, religious but also due to political barriers. Best-practice in end-
of-life-care therefore is not yet accessible for all terminally ill oncology patients in Europe. Even best
practice in pain management is impeded by these barriers causing unnecessary suffering for many of
these terminally ill patients, their relatives and beloved ones.

This open letter expresses our concerns as young European nurses about the current practice in end-
of-life-care for terminally ill oncology patients in Europe. Today this care is characterized by partially
implemented or simply lack of good practice. Therefore, the European Government should
recommend and facilitate the integration of all expertise and insights of the different professions,
including nursing, to achieve the best possible patient outcomes — including best practice in end-of-
life-care.
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We would be very glad if you all would share our concerns and be very grateful if the European
Government would develop initiatives to improve the often worrisome situation of these terminally
ill and dying patients. In our opinion, these opportunities should be offered:

e Each patient has the right to make his own choices based on correct and complete
information. The right to be informed is always essential, especially in palliative healthcare.
The right to be informed should be equal in every European country and all nurses should
have the same and equal right to fully inform the palliative patient about all possible options
regarding his own treatment and end-of-life-care.

¢ Terminally ill oncologic patients should have the opportunity to receive palliative healthcare
in the setting of their own choice: a hospital palliative care unit, a hospice or palliative care at
home .

* The end-of-life-care for terminally ill oncologic patients in Europe should be multidisciplinary
and evidence-based, with clear tasks, competences and responsibilities for each discipline
involved.

® The quality of end-of-life-care for terminally ill oncologic patients should be equal all over
Europe, and borders of countries may no longer be barriers to the continuity of care.

Please take our concerns and considerations into account in the next discussions and activities in the
European government and parliament concerning end-of-life-care for terminally ill oncologic patients.

For more information about our IP see: www.everyoneweb.com/IPEOL

Yours sincerely,

%W&ﬁﬁ- 447 =

Sofia Ahlfors, Eline Vliegen, Robin Staal, Andreea Scripcaru, Sarah

a;ge%a rbagallo
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Jouw wil is

Bepaal zélf de omstandigheden van uw levenseinde.

@ Hogskolen iwétfpld

Laat uw levenstestament registreren door
RWS en bepaal zélf de omstandigheden
van uw levenseinde.

Doe het nu het nog kan.
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Euthanasie en de
katholieke zuil

In De Morgen van zaterdag 22 juni stelt Filip Buekens, filo-
soof aan de KU Leuven en aan de katholieke universiteit van
Tilburg, dat de voorstellen tot uithreiding van de euthanasie-
wet betekenen dat ‘de katholieke zuil wordt geviseerd’. Dat
klopt als hij met die zuil een autoritair systeem bedoelt, maar
is dat ook verkeerd om zo'n zuil te viseren?

Buekens pleit ervoor dat de katholieke instellingen het
recht moeten behouden om een eigen ethisch beleid te voe-
ren en om ‘een gewetensclausule op te dringen’.

Dat laatste vind ik een contradictio in terminis: hoe kan je
nu een geweten ‘opdringen’? Over wiens geweten gaat het:
dat van de zorgverstrekkers of dat van hun bazen?

Ik meen dat Buekens nog altijd een katholieke zuil voor
ogen heeft die uitblinkt in bevoogding, betutteling, om niet
te zeggen dwingelandij.

Niemand wordt door de emanciperende wetsvoorstellen
verplicht te handelen tegen z'n geweten in, ook de katholieke
zorgverleners niet. Ze zullen enkel verplicht worden om hun
patiénten die om euthanasie verzoeken, door te verwijzen.

Buekens vergeet een aantal essentiéle zaken: om histori-
sche redenen zijn de katholieke instellingen in de meerder-
heid, de keuzevrijheid van de patiénten is daardoor de facto
beperkt.

Ten tweede: ook in katholieke ziekenhuizen zijn er dokters
die welwillend staan tegenover een euthanasievraag, hebben
die dan geen recht op gewetensvrijheid?

Tenderde: als je recht in de leer en zuiver tot op de graat wil
zijn, dan moet je dat ook zijn op het financiéle niveau en jouw
instelling laten betalen door gelijkgezinden. Vandaag betaalt
heel de gemeenschap ervoor en een meerderheid van die ge-
meenschap is gewonnen voor euthanasie en een uitbreiding
van de toepassingsmogelijkheden.

Naar mijn mening stamt het betoog van deze filosoof uit
een voorbije tijd, met name het tijdperk van de almacht van
de katholieke kerk. Die almacht was en is arrogant en preten-
tieus, en bovendien in strijd met de christelijke naastenliefde
die niet wil dat medemensen onnodig lijden.

24

Euthanasie in de pers

28 MEI 2013/ BELGA
“AANTAL GEVALLEN VAN EUTHANASIE NEEMT FORS TOE”

De eerste cijfers over het aantal gevallen van euthanasie in 2013 wijzen op
een stijging met een kwart tegenover dezelfde periode vorig jaar. Dat schrij-
ven Het Nieuwsblad en De Standaard op dinsdag 28 mei, “dag van Waardig
Sterven en Euthanasie”

In de eerste drie maanden van dit jaar waren er 445 aangiften van eutha-
nasie in Belgié. Als we dat extrapoleren naar een heel jaar, komen we uit op
1780 gevallen, zegt prof.W.Distelmans, voorzitter Fed. Com.Euthanasie, nog
steeds is 80 % van de gevallen Nederlandstaligen, wat betekent dat eutha-
nasie nog steeds vaker wordt toegepast in Vlaanderen dan in Wallonié. Als
verklaringen kunnen zowel de grotere bewustwording in Vlaanderen en de
consequentere aangifte worden aangehaald. Het Leifproject , opgestart door
RWS en gesteund met ruim 250.000 euro kan daar ook toe bijdragen.
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Nuttige adressen

ADMD Humanitas

LEIF-lijn

Vlaamse Alzheimer Liga

Multiple Sclerose Liga

Stichting tegen Kanker

Vlaamse Liga tegen Kanker (VLK)

SENSOA
HuizenvandeMens Tele-Onthaal

Trefpunt Zelfhulp
Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen

VONKEL vzw

Een luisterend huis
ALS-Liga

BUITENLAND
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Boeken & documenten

Levenstestament (4 exemplaren)

Het levenseinde

Vragen en antwoorden omtrent de wettelijke bepalingen in Belgié

Wilsverklaring inzake euthanasie (7 exemplaren)
met toelichting en tweeledig pasje richtlijnen bij ziekte of ongeval

In de boekhandel

F. Bussche & W. Distelmans

Een goede dood - 2002-2012: tien jaar ‘controver-
siéle’ euthanasiewet?

ISBN 978 90 5487 9990 9 — €25

Marc Cosyns & Julien Vandevelde
Bevroren beeld. Zorg voor de laatste levensfase
Uitgeverij Vrijdag 2009 - 175 blz - met DVD
ISBN 978 94 6001 049 1- € 25,00

J.Vlaminck /M. Cosyns / S. Vanderstichele
Zoals ik het wil. Gesprekken over euthanasie
Roularta Books 2004 - 250 blz, € 22,90

Wim Distelmans

Een waardig levenseinde

(6de geactualiseerde druk - sept. 2010)
Houtekiet 2008 - ISBN 978 90 8924 026 2
€19,95

Wim Distelmans (eindredactie)
Symptoombestrijding bij terminale aandoenin-
gen (Symptom relief in terminal illness — World
Health Organization 1998) 1ste editie sept. 2010
Een uitgave van Forum Palliatieve Zorg

ISBN 9789080550605

Als het zover is

(verhalen over euthanasie)

door het supportteam van het ZNA
Campus Middelheim

EPQ 2006 - ISBN 90 6445 404 3 - € 15,00

Hugo Van den Enden

Ons levenseinde humaniseren. Over waardig
sterven en euthanasie - VUBPress 2004

221blz - ISBN 90 5487 373 6 - €17,95
(bestellen via www.vubpress.be of via e-mail
vubpress@vub.ac.be)

‘End credits’
een film van Marc Cosyns en Alexander Decommere
te koop via http://www.endcredits.be - € 10,00

26 RWS
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World Federation of Right to Die Societies

Zimbabwe
Final Exit Zimbabwe

Zuid-Afrika
SAVES- The Living Will Society

Hong Kong
Awakening Research Foundation Hong Kong
Limited

Japan
Japan Society for Dying with Dignity (JSDD)

Belgié
Association pour le Droit de Mourir dans la
Dignité (ADMD-B)
RWS vzw (Recht op Waardig Sterven vzw)

Denemarken
Landsforeningen En Vaerdig Dod

Duitsland
Dignitas (Sektion Deutschland) e.v. DIGNITATE
Verein StHD

Europa
Right to Die Europe (RtD-E)

Finland
EXITUS ry

Frankrijk
Association Ultime Liberté
Association pour le Droit de Mourir dans la
Dignité (ADMD-F)

Groot-Hertogdom Luxemburg
Association pour le Droit de Mourir dans la
Dignité (ADMD-L)

Ireland
Living Wills Trust (LWT)

Italié
EXIT - Italia
Libera Uscita

Nederland
De Einder
NVVE,Right to Die NL

Noorwegen
Foreningen Retten til en Verdig Dad

Spanje
Asociacion Federal Dereeho a Monr
Dtgnamente (AFDMD)

Zweden
Ratten Till en Vardig (R.T.V.D.)

Zwitserland
Dignitas
EXIT ADMD Suisse Romande
EXIT-Deutsche Schweiz
Lifecircle

United Kingdom
Friends at the End (FATE)
SOARS

HET
LILACH: The Israel Society for the Right to Live
and Die with Dignity

Canada
Association Ouébécoise pour le Droit de Mourir
dans la Dignlté (AQDMD)
Dying with Dignity
Farewel Foundation
Right to Die Society of Canada

USA
Autonomy
Hemlock Society of Florida Inc
Euthanasia Research & Guidance Org (ERGO)
Final Exit Network

Hemlock Society of San Diego
Hemlock Society of Florlda, Ine

Colombia
Fundacion Pro Derecho a Morir Dignamente
(DMD Colombia)

Venezuela
Derecho a Morir con Dignidad (DMD Venezuela)

Australié
Christians Supporting Choice for Voluntary
Euthanasia
Dying wlth Dignity NSW
Dying wlth Dignity Queensland
Dying With Dignity Tasmania (Inc.)
Dying With Dignity Victoria
Northern Territory Voluntary Euthanasia Society
South Australian Voluntary Euthanasia Society
West Australian Voluntary Euthanasia Society

Nieuw-Zeeland
End-of-Life Choice
Voluntary Euthanasia Society of New Zealand

Australia Your Last Right

Germany Deutsche Gesellschaft fiir Humanes
Sterben eV (DGHS)

New Zealand Dignity NZ Trust

South Africa Dignity SA

United Kingdom Dignity In Dying

United States Death with Dignity Hawai
United States Final Exit

United States Compassion & Choices
United States Death with Dignity National
Center

United states My Way Cards

United States Oregon Death with Dignity
Political Action Fund

Meer informatie over de euthanasie-problematiek in de wereld

of via het secretariaat van RWS



zaterdag 14 september 2013
Geneeskundige Dagen Antwerpen - UA Aula Major

SYMPOSIUM
DNR™? EN ALS DE BIJGEROEPEN

REANIMATOR VAN NIETS WEET?

Organisatie van Universiteit Antwerpen en Recht Op Waardig Sterven vzw

Moderatoren: Prof.Dr.P.Cras, neurologie UZ Antwerpen, Instituut Born Bunge,
Universiteit Antwerpen.,
Dr.M.Van Hoey, \Voorzitter Recht Op Waardig Sterven,
huisarts Antwerpen, Leifarts.

Programma:
1. Casus: DNR afspraken in het werkveld
WZC Ten Clrecken, mevr. |.Van Gompel, Directeur
2. DNR: wat betekent dat voor de arts/patiént relatie
Prof.dr.M.Cosyns, Huisartsgeneeskunde en ethiek, U Gent ; bestuurder RWS
3. Hoe willen patiénten praten over DNR?
Julie Verkooijen, Britt Meuris, Prof.dr.P.Cras, UA
4. Ethisch aspect en het advies van het Raadgevend Comité Belgié
Prof.em. Dr.P.Cosiins, Psychiater
5. Vroegtijdige zorgplanning/A.C.P. binnen de internationale context.
Dr.G.Vermeiren, Intensivist Adm. De Ruyter ZH, Goes, Nederland
6. Een juridische beschouwing
Mevr. Inge Michielsens, juriste, stafmedewerker ethisch comité UZA-UA

Deelname GRATIS voor leden! Leden RWS inschrijven via RWS info @rws.be of tel 03 272 51 63
Artsen, paramedici en niet leden RWS: via Karva mits betaling 40 euro pp
\ormingsuren en accreditering is aangevraagd.

Aanvang 14 uur stipt Universiteit
Elke spreker max 20 minuten

Rondetafeldebat met interactie publiek
Afsluiten 17 uur
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