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WINTER

inter wist de laatste sporen van de herfst
Brengt korte dagen en

sober licht met zich mee

Strooit met sneeuwviokjes en ijsbloemen

Winter trakteert op noordenwind

die in oren bijt

Bezorgt ons koude neuzen

Schildert blosjes op de wangen

Doet naar chocolademelk verlangen

De zon beperkt haar aanbod
in dit monotoon seizoen

met naakte bomen

zonder vogelgefluit en

stille velden

Winter tovert feesten uit zijn hoed
met lichtjes en gezelligheid

met warme wensen en

een nieuw jaar

Lente,
Hou je klaar!

Mieke Versées




Beste lezer,
Vrienden, leden en sympathisanten.

Als u dit voorwoord leest, zijn de hectische
en donkere feestdagen voorbij. De dagen
worden terug langer, de weg naar licht ligt
open.

Niets is minder waar in het Belgisch land-
schap rond levenseindebeslissingen. En-
kele artsen worden doorverwezen naar
Assisen voor hun rol in een euthanasie!
Het gerecht zal oordelen over een prakti-
sche uitvoering van een medisch toege-
laten acte? Het gerecht gaat oordelen of
adviserende artsen hun beroep wel juist
uitvoeren en hun gevraagde taak coriect
voldeden? Waar gaat men heen in dit
landje?

Uiteraard zijn er nog juricische dossiers die
in de lucht hangen, steeds rond hetzelfde
thema. Wil men het echt zover laten ko-
men dat artsen er zelfs voor terugdeinzen
als tweede of derde arts te fungeren bin-
nen een euthanasieverzoek? Is dit één van
de wegen die tegenstanders van de wet
proberen te gebruiken om diezelfde wet
uit te hollen?

Er wordt zelfs geen rekening gehouden
met de federale evaluatiecommissie. De
ene keer volgt het parket klakkeloos het
oordeel van deze commissie, de andere
keer wordt er geen enkele waarde aan
gehecht. Of wordt dan ook deze federale
commissie in vraag gesteld?

Uiteraard volgen niet alleen artsen maar
ook de kritische burgers dit gebeuren op
de voet. Niemand weet wat dit voor de
toekomsi brengt in deze spreekwoordelijk
“donkere dagen”.

Anderzijds kent RWS positieve tijden. We
geven nog steeds lezingen waarop ook u
of uw vereniging beroep kan doen. Stuur
een mailtje indien u interesse hebt.

Verder in dit blad kan u het verslag lezen
over onze eerste proclamatie van de prijs
“Leon Favyts en Hugo Van den Enden”, een
prijs waarmee wij enerzijds onze stichters
huldigen en anderzijds jong afgestudeer-
den een kans geven hun werk met een
mooie prijs te laten belonen.

Ik wens u veel leesplezier, een gezond en
waardig jaar 2019!

Hartelijke groeten namens de raad van
bestuur en mezelf.

Weet je nog

hoe we op de dijk bevroren

tot een vertederend beeld voor de
meeuw

hoe we op de berg ontspoorden
en ons mengden in de

wolvenschreeuw?

Het waren memorabele momenten
die we nooit vergeten konden,
ze waren net zo echt als de foto’s

die we maakten.

Of hoe we achter de wolken
nieuwe werelden vermoedden,
in de regen lachten

omdat we helemaal nat werden
en wisten hoe zalig het zou zijn

om weer droog te zijn.

‘t Waren simpele herinneringen

die ons sterkte en vertrouwen gaven.

Waarom zou het
- nu je op reis bent achter de wolken -

anders moeten zijn?



Secretariaat

RWS is er voor iedereen, al 35 jaar!
Aarzel niet om hulp of informatie te vragen

»J !
‘ W
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Trees de Kind
Administratief codrdinator

Openingsuren secretariaat :

Enkel voor telefonische contacten via onze administratieve codrdinator:
- dinsdag van 09.00 tot 12.30 u.

- vrijdag van 09.00 tot 12.30 u.

Tel 032725163 - info@rws.be - www.rws.be

Persoonlijke contacten kunnen enkel tijdens onze permanenties!

Om de codrdinator de kans te geven haar werk snel uit te voeren, zullen de tele-
foons de rest van de week opgenomen worden door een medewerker van RWS.
Telefoneren kan dus de hele week 24/7. Maar liefst tijdens de kantooruren en
niet 's avonds of op zondag! Voor héél dringende gevallen kan er natuurlijk een
uitzondering gemaakt worden.

De codrdinator heeft enkele vriendelijke vragen!

Als u om één of andere reden een brief of een mail stuurt naar de codérdinator,
vermeld dan bij uw adres ook uw lidnummer. Voor de codrdinator is het dan een
koud kunstje om uw gegevens snel op te sporen in de ledenlijst. Dat bespaart
haar veel tijd, die zij écht wel nodig heeft om de vele telefoons te beantwoorden,
de inschrijving van nieuwe leden uit te voeren, nieuw-gevraagde documenten
en nieuwe ‘mijn levenseindekaart’-en te verzenden en jaarkaarten te bezorgen.
Dat lidnummer vindt u op het etiket dat op het kwartaalblad kleeft boven het
adres. Vergeet het ook niet in te vullen op uw Jaarkaart!

Wilt u telefonisch contact nemen met de codrdinator, hou dan uw lidnummer al
klaar. De codrdinator zal daar zeker naar vragen!

0ok op de overschrijvingen waarmee u betalingen doet aan RWS, is het nodig te
vermelden waarvoor die storting gebeurt:
vermeld steeds alle namen van de personen voor wie betaald wordt en voeg
er altijd hun lidnummer bij;
« laat ook weten wat de bedoeling is van de overschrijving. Bijvoorbeeld ‘lid-
geld’, ‘inschrijving bepaald evenement’, ‘bestelling DVD of boek’ enzovoort.
Die zaken kunt u onderaan de overschrijving vermelden bij 'Vrije mededeling’.

Hou de overschrijvingen ook ‘gescheiden”. betaal met een afzonderlijke over-
schrijving voor elke soort bestelling of betalen van uw lidgeld.

U hoeft uw documenten niet aangetekend te verzenden. U kunt die met een ge-
wone postzegel opsturen!

Permanenties

Tijdens de permanenties zijn er één bestuurslid en een aantal
goed opgeleide vrijwilligers van RWS aanwezig. Zij zijn graag
bereid u algemene informatie te geven over RWS en de voor-
delen van een lidmaatschap. U kan er de nodige formulieren
bekomen of inleveren om te archiveren en u wordt, indien
gewenst, geholpen met het invullen van de documenten (le-
venstestament/wilsverklaring). U kan terecht met al uw vra-
gen over het levenseinde, de wetgeving met betrekking tot
euthanasie en patiéntenrechten, enzovoort. Op feestdagen is
er geen permanentie.

ANTWERPEN

Italiélei 153, Antwerpen
elke eerste en derde donderdag van de maand
van 14.00 tot 16.00 u.

TURNHOUT

Het Huis van de Mens, Begijnenstraat 53, Turnhout
Enkel op afspraak! Bel naar onze codrdinator Trees de Kind
(03 272 51 63) tijdens de openingsuren (di en vr tussen 09.00
en 12.30 u.) van het secretariaat te Antwerpen en zij regelt
het verder.

MECHELEN

Vrijzinnig Centrum DE SCHAKEL Mechelen

Steenweg 32, Mechelen

Enkel op afspraak! Bel naar onze codrdinator Trees de Kind
(03 272 51 63) tijdens de openingsuren (di en vr tussen 09.00
en 12.30 u.) van het secretariaat te Antwerpen en zij regelt
het verder.

HASSELT

Elke eerste vrijdagvoormiddag van de maand
Enkel na afspraak met Johan Jacques
Contact: johan.jacques@telenet.be - 0474 796 256

GENT

Vonkel, Zwijnaardsesteenweg 41-43, 9000 Gent
elke derde woensdag van de maand (niet op feestdagen)
van 14.00 tot 16.00 u.
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Hernieuwing lidmaatschap 2019

Het Levenstestament (wilsverklaring betreffende de behandeling, ‘negatieve’wilsverklaring,

voorafgaande zorgplanning) wordt door RWS geregistreerd, samen met de Wilsverklaring

RECHT OFP
WAARDIG inzake euthanasie. De gemeentebesturen registreren enkel de euthanasievraag.
STERVEN
L
N\ \
Het verenigingsjaar loopt van 1 januari tot 31 december. U wordt vriendelijk verzocht het \
lidgeld te betalen vdér 31 maart 2019, ongeacht de datum van de eerste aansluiting. \

Uw lidmaatschap wordt hernieuwd mits overschrijving van € 20 voor één RWS-lid, € 40 voor
twee RWS-leden op hetzelfde adres, € 50 voor drie RWS-leden of meer op hetzelfde adres.

Gelieve het bedrag te storten op rekening BE19 3200 2641 7012 van vzw RWS, Italiélei
153, 2000 Antwerpen met vermelding van ‘lidmaatschap 2019’ gevolgd door de namen en
lidnummers van alle personen waarvoor het lidgeld betaald wordt.

U kan ook gebruik maken van het overschrijvingsformulier dat u hieronder vindt en dat u aan
uw bank of postkantoor kan overhandigen (niet naar RWS versturen a.u.b.!).

Na ontvangst van uw lidgeld sturen wij u het RWS-pasje (voor nieuwe leden) en de Jaarkaart
2019.

Handtekeningten OVERSCHRIJVINGSOPDRACHT
[
\D\E\
Bij invulling met de hand, één HOOFDLETTER of cijfer in zwart (of blauw) per vakje

Gewenste uitvoeringsdatum in de toekomst Bedrag EUR CENT
[ 1 1 1 17 ] [ 1 1 1 1 1 1 1 [ 17 ]
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RECHTZETTING — AANPASSING
DOCUMENTEN

In ons vorig kwartaalblad (op pag. 29) schreven we dat j2 pa.—
gina's op 2 aparte bladen kopiéren wettelijk niet in orde is." Dit
is echter wél het geval op voorwaarde dat beide bladen gedag-
tekend met dezelfde datum als de andere pagina’s en gepara-
feerd zijn. Onze verontschuldigingen voor deze verwarring.

\ WAAROM WERD RWS OPGERICHT?
WAAROM BETAAL IK LIDGELD ?

“Om ons documenten te bezorgen.”

“Om ons raad te geven inzake euthanasie.”

“Om ons informatie te geven over artsen.”

Dat zijn logische antwoorden, vindt u. En terecht!

Het lidgeld dient dus om o.a. de kosten van drukwerk en
personeel te dragen.

Nochtans heeft RWS nog een andere belangrijke taak, die
van bij de stichting zelfs het belangrijkste doel was: een
WET bekomen om euthanasie te kunnen toepassen op
vraag van de patiént, om artsen te beschermen als Zij op
die vraag ingingen!

V6or 2002 was dat onmogelijk. RWS én ADMD - onze zuster-
partij in Wallonié - hebben jaren ‘gestreden’ voor dat recht.
28 mei 2002 was het zover! Maar... in erg beperkende
vorm. Zo konden kinderen geen euthanasie bekomen on-
danks het soms schrijnend lijden aan kanker. Dankzij vol-
houdend aandringen is daar nu al verbetering bekomen!
Maar artsen, die zelf weigeren te euthanaseren (wat hun
goed rechtis), hebben nog geen doorverwijsplicht. Demen-
terende personen kunnen geen euthanasie bekomen, zelfs
als ze een wilsverklaring opgesteld hebben, waarin ze vra-
gen bij dementie te mogen inslapen. En het is net dié vraag,
die wij voortdurend horen tijdens de vraagmomenten!

De vereniging RWS moet de politici en andere instanties
kunnen overtuigen van de noodzaak om de huidige beper-
kende wet uit te breiden. Dat kan je enkel met een vereni-
ging waar veel leden deel van uitmaken, hoe meer leden
hoe overtuigender! Politici willen de zekerheid dat veel
mensen achter hun beslissingen staan.

LIDGELD!

2019! Een nieuwe start met goede voornemens. Ook bij
RWS zet men het nieuwe jaar in met veel moed want de
vereniging groeit steeds! Om de daarbij horende admi-
nistratie te kunnen financieren doet de vereniging be-
roep op de leden via hun jaarlijks lidgeld.

RWS kijkt zorgvuldig na of uw documenten goed inge-
vuld en dus wettelijk in orde zijn en registreert ze. Het
is jammer dat sommige mensen naar de vraag- of per-
manentiedagen komen, de documenten invullen maar
uiteindelijk geen lid worden. . .

Om de boekhouding overzichtelijk te houden, vraagt de
vereniging om het jaarlijkse lidgeld steeds tussen 1 ja-
nuari en 31 maart te vereffenen. Om u te helpen vindt
uin dit kwartaalblad een overschrijving. Daarop vindt u
de nodige gegevens voor de storting van het jaarlijkse
lidgeld. Wij danken u!

-4

PROBLEMEN BIJ EUTHANASIE-
AANVRAAG?

Soms beklagen leden zich omdat hun vraag naar eutha-
nasie niet ingewilligd wordt ondanks het voorleggen van
hun RWS-documenten. Daaruit besluiten ze dan dat die
documenten waardeloos zijn én dus ook het lidmaatschap
bij RWS weinig zin heeft. Een begrijpelijke reactie. Toch
wil RWS dat ten stelligste weerleggen. Er zijn inderdaad
artsen, die om allerlei redenen een euthanasie—uitvoer.i.ng
weigeren. Die redenen kunnen terecht zijn. Maar bij .twufel
is het dan aan de ‘benoemde vertegenwoordiger’ die door
de patiént op zijn Levenstestament werd aangeduid qm te
reageren. Hij/zij kan contact nemen met RWS om advies te
vragen. Onze telefoon is 24u op 24 bereikbaar!

INTERNATIONALE 3
CONFERENTIE IN GENT

Deze conferentie - 3rd INTERNATIONAL CONFERENCE 0NfE|Elf[l

OF LIFE LAW, ETHICS, POLICY, AND PRACT'l.CE / E.nd—oi- 1
Care Research Group UGent & VUB, Belgi€é — vm(fjt p‘a ¢
van7 tot en met 9 maart 2019 in Gent. RWS neemt e;ec mn—
een stand en Dr. Marc van Hoey zal er spreken. De contere
tie is enkel toegankelijk voor congresleden.
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Interview

RWS sprak met minister van staat Miet Smet

Onder een stralend decemberzonnetje belden
we aan bij minister van staat, Miet Smet, voor
een gesprek over haar laatste boek “Ik kijk al-
leen vooruit” en over een waardig levenseinde.

De ontvangst was hartelijk. In de ruime licht-
rijke living prijkt een groot borstbeeld van
wijlen haar echtgenoot, Wilfried Martens, en
daarnaast is hij overal aanweziq in talrijke
foto’s. ok in het daaropvolgend gesprek zal

zijn naam nog dikwijls vallen.

De titel van uw boek “Ik kijk alleen voor-
uit” én de cover zijn optimistisch.

Slaat die titel enkel op uw carriére in de
politiek of bent u in het gewone dage-
lijkse leven ook iemand die altijd vooruit
kijkt?

MIET: Die titel slaat voornamelijk op mijn leven
als politica. In de politiek heb ik altijd vooruit
gekeken. Je maakt veel mee in de politiek en
als je daar niet kunt over stappen en verder
gaan, dan moet je niet aan politiek doen. Ik kijk
natuurlijk ook terug op mijn tijd met Wilfried,
dus in mijn privéleven kijk ik ook achteruit.

Nu, naarmate ik ouder word, worden Wilfried
en mijn ouders belangrijker dan vroeger. Toen
waren mijn ouders een vanzelfsprekendheid.
Mijn vader was een politicus en mijn moeder
een huisvrouw, maar ik denk nog veel aan hen
terug. Wilfried, dat is nog maar kort geleden,
dus daar denk ik nog meer aan terug. Daar kijk
ik achteruit, maar in mijn politiek leven kijk ik
vooruit.

Dit boek geeft een indrukwekkend relaas
van wat u allemaal gerealiseerd heeft
als politica en toch is het een “verre van
volledig overzicht van mijn leven en
werk” zoals u in de proloog schrijft. Wat

155 - JANUARI 2019

beschouwt u als uw belangrijkste verwe-
zenlijking, waar kijkt u met de meeste
trots op terug?

Wat de vrouwen betreft: de quota. Ik heb de
quota ingevoerd. Dat ging met veel moeilijk-
heden gepaard zowel in de regering als in het
parlement als bij de vrouwen zelf. Bij de vrou-
wen heerste de overtuiging dat zij omwille van
hun capaciteiten in het parlement moesten ko-
men en niet omdat ze vrouw waren. De man-
nen zijn natuurlijk in het parlement gekomen
omdat ze man waren. |k heb heel veel zaken
moeten overwinnen, ook in het parlement bij-
voorbeeld. Dehaene, de toenmalige premier,
zei tegen mij: “Ga eerst eens praten met de
fractievoorzitters van het parlement voordat
je een quotum invoert.” Dat waren allemaal
mannen natuurlijk.

Ik antwoordde: “Ik wil dat doen, maar dan
moet je aan elke fractievoorzitter zeggen dat
er een vrouw moet meekomen, zodat ik niet
alleen tegenover al die mannen sta.” Een van
die fractievoorzitters zei: “Ja, maar als we
daarmee moeten beginnen, dan moeten we
ook rekening gaan houden met de homosexu-
elen, mensen met een handicap en zo verder.”
Ik heb toen gezegd: “Er zijn twee basisgroepen
in de samenleving, mannen en vrouwen, en in

Nu, naarmate ik
ouder word, worden
Wilfried en mijn
ouders belangrijker
dan vroeger

die twee groepen heb je subgroepen. Die twee
basisgroepen moeten op eenzelfde manier
aanwezig zijn in de politiek en moeten gelijke
kansen krijgen.” Uiteindelijk ben ik dan begon-
nen met één vierde vrouwen voor de eerste
verkiezingen. Nu is het uiteindelijk de helft ge-
worden en de eerste en tweede plaats moeten
van een verschillend geslacht zijn.

De quota als model wordt intussen ook over-
genomen in de economische wereld. Beursge-
noteerde bedrijven en zo. Het heeft resultaat
gehad, want er zitten nu ongeveer veertig
procent vrouwen in het parlement daar waar
ik begonnen ben met een goede tien percent. »>

RWS 9



Ik vind dat de dokters
te weinig opgeleid
Zijn om de partner

en de familie te
begeleiden bij een
euthanasie

Nu vraagt men op verschillende economische
domeinen ook quota.

De vrouwen die in het begin in het parle-
ment zaten, waren supervrouwen, terwijl de
mannen niet allemaal supermannen waren.
Naarmate er meer vrouwen in het parlement
komen, krijg je een doorsnede zoals bij de
mannen: gewone, middelmatige ... een weer-
spiegeling van de maatschappij.

Om in de politiek te gaan moet je veel door-
staan hoor (lacht). Je moet immers je stemmen
halen en als je geen stemmen aanbrengt, kan
je de politiek vergeten. Politiek leeft van de
sterkte van zijn parlementairen, van zijn ge-
meenteraadsleden enzovoort.

lk ben lang voorzitter geweest van de partij in
Lokeren, een grote partij, in de tijd dat (D&Y
nog CVP heette, wat ik een betere benaming
vond, omdat daar het begrip ‘volks’ in komt.

Ik heb coalities gemaakt en voor de eerste
plaats op een lijst ga je op zoek naar bekwame
mensen, want het gaat niet alleen om stem-
men halen, men moet ook het beroep kunnen
uitoefenen. Maar voor de aanvulling van de
lijsten ga je zoeken naar mensen die een ze-
kere niche vertegenwoordigen, een deel van
de samenleving.

Wat ik nd ook heel belangrijk vind in mijn car-
riere, is dat ik mij ingezet heb tegen geweld
op vrouwen. Ik ben daarmee begonnen toen
ik terugkwam van een reis naar de Verenigde
Staten op uitnodiging van het State Depart-
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ment waarbij ik het thema ‘Arbeid, vrouwen
en politiek’ mocht onderzoeken. Ik heb een
aantal zaken vanuit de Verenigde Staten mee-
genomen zoals ‘Affirmative Actions’ en ‘Sexual
harassment.’

Bij terugkomst in Belgié dacht ik dat alle vrou-
wen op een of andere manier in contact komen
met ‘Sexual harassment’, al is het maar omdat
een meisje opgevoed wordt om voorzichtig te
zijn. In die zin komt elke vrouw daarmee op
een of andere manier in aanraking, maar dat is
niet de échte aanraking natuurlijk.

Ik heb dan studies laten uitvoeren door twee
universiteiten en de cijfers in ons land waren
ongeveer dezelfde als die van andere landen.

Daarna ben ik begonnen met acties rond ge-
weld op vrouwen, maar ik herinner mij nog dat
ik de pers daarin moeilijk meekreeg, want die
waren dat niet gewoon. Het was toch immers
de schuld van de vrouwen zelf die het uitlok-
ten? Op een bepaald ogenblik was die menta-
liteit toch voorbij.

Ik heb dan een wet gemaakt op de verkrach-
ting en veel sensibiliseringsacties gedaan. De
wet op de verkrachting kwam eigenlijk oor-
spronkelijk van Léon Remacle, volksvertegen-
woordiger van de PSC die mij gevraagd had om
mee te tekenen voor het wetsvoorstel.

Remacle werd voorzitter van de commissie Jus-
titie, dus hij kon zijn eigen wet niet meer ver-
dedigen en hij vroeg het aan mij. Maar ik ben
geen jurist. Ik werd geconfronteerd met nogal
wat moeilijkheden in de Kamer omdat één van
de parlementairen vond dat de definitie van
‘verkrachting’ te vaag was. Alles moest tot in
detail beschreven worden: met een voorwerp,
binnen of buiten het huwelijk, anaal,... Maar
de senatoren die wat ouder zijn, vonden dat
pornografie en het is dan uiteindelijk bij mijn
definitie gebleven. ‘Verkrachting is elke daad
van seksuele penetratie van welke aard en met
welk middel ook, gepleegd op een persoon die
daar niet in toestemt.’

Ik geef een ander voorbeeld, belangrijk voor
het onderwijs: er waren twee films gemaakt

over pedofilie en geweld op kinderen die in
de klas getoond werden en alleen de kinderen
die het ondervonden, konden het herkennen,
want je moet daar erg voorzichtig mee zijn.
Een van de directrices belde mij op om te zeg-
gen dat dat toch niet gepast was, want dat één
ouderpaar klacht had neergelegd en dat ze
daardoor minder subsidies zou krijgen....

Daaraan zie je hoe belangrijk het is van
vooruit te kijken in de politiek, want hoe-
veel jaar duurt het niet vooraleer je tot
een resultaat komt.

Ja, nu, maar over tien jaar komt het probleem
terug, hetis nooit gedaan. Veel zaken zullen nu
ook bedekt worden. Ik heb daar in die periode
zeer veel rond gewerkt, maar dan valt dat een
tijdje stil en dan komt er weer een nieuwe pe-
riode dat het opflakkert waarna het opnieuw
wat stiller wordt tot er weer een piek komt.
Een golfbeweging, maar altijd naar omhoog.
Ik geloof sterk in de vrouwen, we gaan vooruit.

In uw boek staan een paar opmerkelijke
onthullingen in verband met abortus en
euthanasie. Zo schrijft u dat er in de ja-
ren tachtig toen u Staatssecretaris voor
Milieu en Sociale Emancipatie was, er in
het Klein Kasteeltje aan ‘gezinsplanning’
werd gedaan en dat u daarvan op de
hoogte was. Toen was dat nog strafbaar.

Als er in het Klein Kasteeltje alleenstaande
mannen en vrouwen komen, hebben ze seks,
dat kan je niet vermijden. De arts van het Klein
Kasteeltje vertelde mij dat zij abortus toepaste.
Ik heb daarop geantwoord: “Doe het, maar
zwijg erover.”

Daarna is de wetswijziging er gekomen.

In het boek is wijlen uw echtgenoot,
Wilfried Martens, nooit ver weg. U be-
schrijft de vijf jaar die u met hem gehuwd
was als de gelukkigste van uw leven.
Helaas heeft een ziekte er te vroeg een
einde aan gemaakt. U schrijft: “Wilfried
koos voor euthanasie, hij had daar geen
probleem mee.” Denkt u niet dat dat bij
een aantal mensen toch als een verras-
sing overgekomen is, hij als overtuigd
katholiek?
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Het kan zijn dat dat als een verrassing over-
gekomen is, maar er zijn ook mensen naar mij
toe gekomen die gezegd hebben dat zij naar
aanleiding van het feit dat Wilfried euthanasie
gevraagd had, zij daar een discussie over gehad
hebben. In de OKRA-afdelingen bijvoorbeeld is
daarover gediscussieerd.

Wilfried was katholiek, meer dan ik. Hij was
diep religieus, sterk gelovig, maar hij had er
geen enkele moeite mee.

Ik heb indertijd het palliatief verlof ingesteld,
dat wil zeggen dat de partner, wie die partner
dan ook mag zijn, verlof krijgt om bij de per-
soon te blijven die stervende is. Ik stond dus
volledig achter de keuze van Wilfried voor eu-
thanasie.

Wel vind ik dat er vanuit de artsen te weinig
aandacht is voor de partner. Zelfs als de part-
ners erin overeenkomen als een van hen eu-
thanasie wil. Ik vind dat de dokters te weinig
opgeleid zijn om de partner en de familie te
begeleiden bij een euthanasie.

De arts is met de patiént bezig en met zichzelf
(de documenten) en zo, maar wat daarnaast
hangt, de partner, de familie daar wordt te
weinig aandacht aan besteed.

De huidige euthanasiewet dateert van
2002 en is onder een paars-groene rege-
ring (Verhofstadt 1) als compromiswet
tot stand gekomen. Er wordt weleens
schamper beweerd dat wij de euthana-
siewet aan de dioxinecrisis te danken
hebben (de regering Dehaene Il waarin u
minister van Werkgelegenheid en Gelijke
Kansen was, is daardoor gevallen.)

Ik kan mij voorstellen dat dat zo verteld wordt.
Moest het een regering met de CVP geweest
zijn, zou het zeker tot een grote discussie ge-
leid hebben.

Abortus hebben we indertijd laten passeren
zonder dat de regering gevallen is, en met eu-
thanasie zou dat wellicht ook zo geweest zijn.
Wat abortus betreft hebben we met een grote
groep vrouwen jaren gevochten om een wets-
wijziging te doen aanvaarden, maar we zijn
daar nooit in geslaagd.

Als het om moeilijke problemen gaat moet het
parlement het altijd oplossen. Bij ethische pro-
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blemen bijvoorbeeld, omdat de ethiek van de
samenleving verandert en nu totaal anders is
dan bijvoorbeeld vijftig jaar geleden, laat men
het aan het parlement over om de knoop door
te hakken.

Is euthanasie als uiting van het recht op
zelfbeschikking ook niet een daad van
barmhartigheid?

Maar wie schenkt u de barmhartigheid? Is het
uw partner of jijzelf, want ‘zelf'beschikking...?

Die wet zorgt nu na zoveel jaren nog altijd
voor veel onduidelijkheid en misverstan-
den bij veel mensen. Velen denken dat ze
automatisch recht hebben op euthanasie
eenmaal hun ‘papieren’ in orde zijn. Dat
ondervinden wij ook tijdens onze ont-
haalmomenten bij RWS. Een van onze
strijdpunten is het afschaffen van de vijf-
jaarlijkse vervaldatum van het document
‘Wilsbeschikking’ en ook dat mensen met
dementie recht zouden moeten hebben
op euthanasie als zij dat vooraf duidelijk
in een wilsheschikking aangegeven heb-
ben. Hoe staat u daar tegenover?
Dementie is een heel moeilijk probleem vind
ik, tenzij dat je er op tijd bij bent om te beslis-
sen, zoals bij Hugo Claus, maar als het om uw
partner gaat... (zucht). Als je nog niet echt vol-
ledig dement bent, dan vind ik dat toch echt
niet gemakkelijk om dan al (vroegtijdig dus) te
beslissen. We krijgen natuurlijk ook een oudere
bevolking en het probleem groeit.

Zelf ben ik nog niet klaar met euthanasie voor
mensen met dementie.

Hoe staat u tegenover de discussie rond
‘Voltooid Leven”?

Soms denk ik van mijzelf: ik heb een voltooid
leven, maar je weet dat niet hé. Het is nog wat
vroeg denk ik. Ik vind de maatschappelijke dis-
cussie over Voltooid Leven nog te vroeg. Maar
ik volg dat wel allemaal.

Veel mensen zeggen nooit naar een WZ(C
te willen. Wat moet er volgens u veran-
deren in de ouderenzorg om die centra
aantrekkelijker te maken?

De rusthuizen van nu zijn niet meer wat ze
vroeger waren. Ze zijn over het algemeen gro-
ter. WZC's moeten meer in het centrum van
een dorp of stad liggen, vind ik en niet ergens
in een park of zo. Toen mijn moeder op een ser-
viceflat woonde, zag zij enkel koeien. Je moet
er ook rekening mee houden dat veel van die
mensen weinig mobiel zijn en nog moeilijk
ergens kunnen geraken. WZ('s moeten dus
geintegreerd zijn.

Ten tweede: de tijd dat men de vrouwen aan-
sprak met “madammeke” moet voorbij zijn. Je
moet die mensen niet behandelen als kinde-
ren.

Ten derde: de kamers moeten groot genoeg
zijn, want de mensen willen toch een deel van
thuis meenemen, willen zich nog een beetje
thuis voelen.

En dan de prijs natuurlijk. Er zijn zeer dure
WZ('s, sommige vragen tot 4500 euro per
maand.

Wat ook belangrijk is, is dat je een beetje tus-
sen mensen zit die bij je leefwereld aansluiten,
met wie je over gezamenlijke interesses kunt
praten en van gedachten wisselen. Ook de ont-
spanningsmogelijkheden moeten wat meer
op niveau zijn. Verder moeten er ook voor-
Zieningen zijn om mensen ergens naartoe te
brengen als zij bijvoorbeeld een concert willen
bijwonen. Dat verhoogt de kostprijs natuurlijk
allemaal, dat besef ik wel.

Het niveau van de samenleving is veranderd,
dus de WZ('s moeten mee veranderen.

In een artikel in De Zondag van begin dit
jaar zegt u: ‘Ik wil waardevol sterven. lk
wil euthanasie als ik aftakel.” Toch blijft
de vraag om euthanasie altijd een ver-
zoek. Vindt u dat de vraag om euthanasie
een patiéntenrecht zou moeten zijn?

Ik vind het logisch dat een arts dat verzoek kan
weigeren. Je kan een arts daartoe niet ver-
plichten. Je kan ook een andere arts opzoeken
in dat geval natuurlijk.
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Plechtige proclamatie prijs
“Leon Favyts - Hugo Van den Enden 2018

Op vrijdag 2 november, ter gelegenheid van
de “International Day Right to Die”, verza-
melden een 50-tal aanwezigen in de mooie
aula van ING in de Lange Gasthuisstraat te
Antwerpen. Met bijzondere dank voor de
medewerking en steun van onze bank.

Na de verwelkoming door de voorzitter
werd het woord gegeven aan juryvoorzit-
ter mevrouw Fanny Favyts, dochter van de
stichter-voorzitter wijlen Léon.

Zij schetste kort het opzet van de wedstrijd,
de quoteringscriteria die de internatio-
nale jury hanteerde en gaf toelichting bij de
waardering.

De jury van dit jaar bestond uit de volgende
personen: mevr. Fanny Favyts, voorzitter, en
prof. dr. Luc Deliens, dr. Gert Huysmans, dr.
Rob Jonquiére, prof. dr. em. Manu Keirse,
prof. dr. Herman Nys, dhr. Michaél Van
Droogenbroeck, prof. dr.em. Tony Van Loon,
dr. Marc Van Hoey.

Prof. Christine Van Broeckhoven moest zich
omwille van persoonlijke redenen terug-
trekken uit de jury.

Voor deze eerste prijstoekenning heeft RWS
slechts één werk ontvangen binnen de juis-
te termijn en dat aan de vereisten voldeed.

De raad van bestuur en de juryleden hielden
eraan om de indiener op de juiste manier te
eren en kenden haar de prijs toe met onder-
scheiding.

12

Mevrouw Romy Van Rickstal uit Antwer-
pen, doctoraal onderzoeker bij End-of-life
(are Research Group (VUB, UGent) werd
bekroond met haar werk “voorafgaande
zorgplanning bij personen met jongdemen-
tie: een exploratieve interviewstudie met
primaire mantelzorgers.”

Na de overhandiging van de bloemen en
het getuigschrift kreeg de laureaat een
symbolische cheque ter waarde van € 1.000,
aangeboden door mevr. Jacqueline Favyts-
Simon, mevr. Fanny Favyts en dhr. David
Lambrechts, allen bestuurders van RWS.

De laureaat bracht na haar dankwoord een
duidelijke en bondige presentatie over haar
werk.

Na dit academisch gebeuren en de gebrui-
kelijke foto’s werd het gezelschap door het
bestuur uitgenodigd op een stemmige re-
ceptie.

LEON FAVYTS
10/06/1941 - 26/05/2013

HUGO VAN DEN ENDEN
27/06/1938 - 23/01/2007
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Samenvatting bekroond werk Prijs Léon Favyts — Hugo Van den Enden

Voorafgaande zorgplanning bij personen met jongdementie:
een exploratieve interviewstudie met primaire mantelzorgers

Voorafgaande zorgplanning (VZP) is een con-
tinu en dynamisch proces van communica-
tie, overleg en gezamenlijke besluitvorming
tussen patiént, naasten en professionele
zorgverlener(s), met als doel de waarden en
voorkeuren van de patiént aangaande toekom-
stige zorg en levenseindezorg te exploreren en
dit op een moment dat de patiént in staat is
betekenisvol aan dit proces deel te nemen.

Op die manier wordt beoogd mensen met de-
mentie zorg te verlenen in overeenstemming
met hun wensen, ook wanneer ze zich in een
wilsonbekwame toestand bevinden en niet
langer in staat zijn om hun voorkeuren zelf aan
te geven. Bij uitstek voor personen met de-
mentie, betreft VZP een centraal element van
kwaliteitsvolle palliatieve zorg, een onderdeel
van ethisch verantwoorde langetermijnzorg
en een wijze om de autonomie en waardigheid
van patiénten te waarborgen.

Uit onderzoek blijkt consistent dat VZP bij
oudere personen met dementie een complex
gegeven betreft. Er bestaan echter nagenoeg
geen studies naar VZP toegespitst op perso-
nen die de aandoening ontwikkelen véor de
leeftijd van 65 jaar, zoals aangeduid in de term
jongdementie. Nochtans zou het bij 6 % tot 9
% van de personen met dementie gaan om
gevallen van jongdementie.

Hun aandoening, gekenmerkt door een on-
voorspelbaar ziekteverloop en uiteindelijke
wilsonbekwaamheid, in combinatie met de
actieve levensfase en de veronderstelde vraag

155 - JANUARI 2019

naar meer autonomie en betrokkenheid in me-
dische besluitvorming van jongere personen
met dementie, benadrukt evenwel het belang
van tijdige VZP.

De onderzoeksvraag van deze eerste explora-
tieve studie naar VZP bij de betreffende popu-
latie luidde dan ook ‘Wat zijn de ervaringen,
voorkeuren en aanbevelingen van primaire
mantelzorgers van personen met jongdemen-
tie aangaande de inhoud, het proces en het
tijdstip van VZP bij patiénten met jongdemen-
tie?"

Binnen een kwalitatief onderzoeksopzet
werden in de Verenigde Staten acht semige-
structureerde interviews afgenomen met de
primaire mantelzorgers van personen formeel
gediagnosticeerd met jongdementie. Uit de
resultaten bleek dat personen met jongde-
mentie en hun mantelzorgers vragende partij
waren naar VZP.

De hypothese dat patiénten met jongdemen-
tie en hun mantelzorgers een actieve rol in-
namen bij (het initiéren van) VZP werd echter
niet weerhouden. Mantelzorgers opperden
verscheidene redenen voor het uitblijven van
VZP-gesprekken, zoals onder meer een gebrek
aan informatie en psycho-educatie, profes-
sionele zorgverleners die het VZP proces niet
initieerden en mantelzorgers die trachtten de
patiént te beschermen.

Het samenspel van deze redenen maakte dat
er voor patiénten met jongdementie en hun

mantelzorgers slechts geringe gelegenheid
bestond of gecreéerd werd om VZP te onder-
nemen.

Bovendien toonden de resultaten aan dat
personen met jongdementie en hun mantel-
zorgers geconfronteerd werden met leeftijds-
specifieke uitdagingen: bijvoorbeeld het (vaak
tevergeefs) zoeken naar zorg op maat van
jongere patiénten, hetgeen maakte dat plan-
nen soms als nutteloos werd aanzien. Dat er
wel degelijk een draagvlak bestaat voor VZP in
geval van jongdementie, bleek evenwel uit de
aanbeveling dat VZP bij voorkeur tijdig gestart
wordt en dat artsen ideaal geplaatst zijn om
het initiatief hiertoe op zich te nemen.

Na indiening van deze masterproef werd een
vergelijkend onderzoek verricht in Vlaanderen
(Van Rickstal, De Vleminck, Engelborghs, &
Van den Block). Dit evenwel op grotere schaal
(n=15) en middels face-to-face data-verzame-
ling. Bovendien werden de data waarop deze
thesis gefundeerd was inmiddels uitgebreid
met bijkomende interviews met Amerikaanse
mantelzorgers.

Op die manier trachten we verder inzicht te
verwerven omtrent de innovatieve resultaten
van deze masterproef en zodoende de praktijk
verder te informeren.
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Opinie

Column- Artsenkrant

5/11/18

Marc Cosyns Dokter verbonden aan de UGent

Even de grens over naar Belgie,
gastland voor euthanasie!?

Een arts die met zijn/ haar team luistert naar
de vragen van patiénten bij hun levenseinde,
hen bijstaat met ethisch-empathische zorgvul-
digheid. Een arts die zich in eigen land niet wil
verschuilen achter een strafwet die bepaalde
manieren van stervenshegeleiding als een
moord beschouwt. Een arts die bereid is om
zijn patiénten met hun naasten erbij, zelf te be-
geleiden, zelfs al moet hij daarvoor de ‘grens’
oversteken. Een arts die euthanasie niet wenst
door te sluizen naar andere vreemde Belgische
collega’s die dan nog een procedurele tijdro-
vende arts-patiént relatie moeten verzinnen.

Alle respect, zelfs lof voor die Franse collega’s
die Belgié bevragen als gastland voor de uit-
voering van stervensbegeleidende euthanasie
bij hun patiént.

Maar ook alle lof voor het woonzorgcentrum
dat een accommodatie wil leveren en zo haar
verantwoordelijkheid voor menselijke zorg wil
opnemen. Het is niet evident voor een ‘instel-
ling’ deze keuze te maken. Dat ervaarden wij
zelf met een aantal Gentse zorgverleners bij
onze Gentse woonzorgcentra. Wij zochten een
alternatieve locatie voor patiénten die geen
thuisomgeving hebben of kennen, niet terecht
konden op een palliatieve eenheid, niet wilden
of konden begeleid worden in een ziekenhuis.

Na twee jaren overleg is er sinds 2012 een
protocol dat zowel wettelijk als ethisch-men-
selijk onderbouwd die mogelijkheid voorziet,
weliswaar beperkt tot patiénten met Gentse
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domiciliéring. Ondertussen zijn er ook andere
woonzorgcentra waar dit mogelijk is, op basis
van een gelijk(w)aardig protocol.

“Dat ze hun problemen zelf oplossen, we heb-
ben het hier zelf al moeilijk genoeg met eutha-
nasie”, hoor je sommigen zeggen. Te begrijpen,
maar waren velen van de oudere artsen onder
ons niet opgelucht dat we in de jaren ‘70 van
de vorige eeuw even de grens over konden
naar Nederland, voor abortus weliswaar.... Ook
toen vergezelden artsen en begeleiders van
de toenmalige Centra voor Gezinsplanning en
Seksuele Opvoeding (CGSO) of JongerenAdvies-
Centra (JAC) vrouwen naar abortusklinieken,
net over de grens (in Groede, Bergen op Zoom,
Maastricht).

Je zou zelfs kunnen zeggen dat even de grens
over gaan naar een land dat zich openlijk en
transparant als gastland uit, een belangrijke
‘actie” kan betekenen om wetgeving in het
eigen land te bewerkstelligen. We hadden
nooit zicht gekregen op de grote aantallen
abortusingrepen bij Belgische vrouwen, mocht
Nederland maar ook Frankrijk en Engeland hen
niet toegelaten en geregistreerd hebben op
hun grondgebied. Die gegevens waren mede
een argument pro legalisering.

Euthanasieklinieken, even over de Nederlandse
grens, zijn er nooit geweest. Artsen en hun
teams hebben er in Belgié altijd voor gekozen
hun patiénten zelf te begeleiden binnen het

kader van palliatieve zorg. Ze brachten dit
‘algemeen’ kenbaar, de eerste keer in Knack
in 1992. Zo werden naasten en zorgverleners
individueel gevrijwaard van gerechtelijke
overlast.

Een uitzondering betrof een Waalse arts die
zich spontaan aangaf bij het parket voor de
euthanasie van Jean Marie Lorand in 2000. De
‘zaak’ werd geseponeerd in de aanloop naar de
euthanasiewet die er ten slotte kwam in 2002.
In Nederland daarentegen bracht en brengt
men ‘individuele casussen’ bewust in de
rechtszaal om betere/ duidelijker wetgeving af
te dwingen.

Recent een ‘casus’ over een patiénte met de-
mentie. Belgische patiénten en hun artsen
zouden met die problematiek ook even ‘over
de grens’ kunnen gaan, maar dat gebeurt blijk-
baar niet. Deze patiénten worden in Belgié
meestal niet geholpen, omdat artsen er zelf
niet aan toe zijn en zich dan soms verschuilen
achter de euthanasiewet om te zeggen dat
het niet mag. Indien artsen hun demente pa-
tiénten wel ethisch zorgvuldig begeleiden bij
hun levenseinde, beroepen ze zich liever op de
patiéntenrechtenwetgeving.

Het is een vage ‘grens’ die mogelijks tot par-
ketonderzoek kan leiden. Maar vermits alles op
voorhand goed besproken en overlegd wordt
met patiénten, hun naasten en zorgverleners
wordt de individuele ‘casus’ niet publiek be-
kend.
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Algemeen wordt er wel actie rond gevoerd,
zoals bij de vereniging Recht op Waardig
Sterven, op 2 november 2018 met de Favyts-
Van den Enden prijs voor maatschappelijk
relevant onderzoek inzake waardig sterven
en recent door collega Wim Distelmans op de
VRT, ten individuele titel.

Maar terug naar het gastland: in het Raad-
gevend Comité voor Bio-Ethiek waren er ook
een aantal leden die geen enkel ethisch be-
zwaar zagen in het ‘praktiseren’ van wette-
lijke euthanasie door buitenlandse bevoegde
artsen in Belgié. De woordvoerder van het
comité bracht dit in de media niet ter sprake,
redacteur Wouter Colson van Artsenkrant ge-
lukkig wel.

Alleen door heldere en getrouwe weergave
van woorden, meningen en feiten kunnen
we tot wetgeving komen waar stervenshe-
geleiding in al zijn vormen een recht is voor
iedereen die het wil, maar nooit kan opge-
legd worden aan zij die het niet willen.

http://www.artsenkrant.com/actueel/even-
de-grens-over-naar-belgie-gastland-voor-
euthanasie/article-column-35531.htm/
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Hoe zit dat nu met
buitenlanders en euthanasie

in Belgie?!

Gaan we voor euthanasietoerisme of is het
eigen volk eerst?

De kranten schreven rond 1 november
dat ongeveer een 20-tal buitenlanders
euthanasie in ons land kregen in de jaren
2016/2017 (op basis van de cijfers uit het
verslag van de euthanasiecommissie). Kan
dit dan en hoe zit de wet daarover in elkaar?

Strikt juridisch kan het inderdaad. Er staat
immers nergens vermeld dat het louter om
Belgische verzoekers/patiénten noch om
Belgische artsen moet gaan. Wettelijk dan
toch.

Ethisch is het uiteraard een heel andere
zaak.

De uitgevoerde euthanasiedossiers gaan
vooral over Franse patiénten.

In de praktijk krijgt RWS minstens 25 tot 30
vragen uit het buitenland, gaande van Aus-
tralié tot de Verenigde Staten, van Scandi-
navié tot India.

Wij geven alle verzoekers steeds de volgen-
de raadgevingen en adviezen mee:

Een zo volledig mogelijk medisch dossier
hebben waarin vermeld staat welke aan-
doeningen, behandelingen, medische ver-
slagen etc. ..

Vervolgens een arts in Belgié contacteren
teneinde een duurzame arts-patiént relatie
op te bouwen. Deze arts moet dan ook be-
reid zijn de wettelijke procedure te volgen
opdat de duurzaamheid van het verzoek en
alle andere voorwaarden kan aangetoond
worden.

Vervolgens zal, indien arts en verzoeker
verder gaan, de normale procedure ivm ad-
viezen, locatie tot uitvoering etc. dienen te
gebeuren.

Wel stellen wij bij RWS vast, net als bij o.a.
Ulteam en Vonkel, dat heel veel buitenland-
se verzoeken en aanvragen tot informatie
handelen over psychisch lijden: depressie,
schizofrenie, genderproblematiek of com-
binaties.

Deze mensen zijn vaak jaren op zoek, schui-
men internet af op zoek naar oplossingen.
Dikwijls schrijnende verhalen, maar dit is en
blijft een bijzonder moeilijk thema.

De probleemdossiers in Belgié gaan nu al
vaak over nationale euthanasiegevallen,
wat kan dit veroorzaken bij artsen met bui-
tenlandse verzoekers?? Zeker in de huidige
tijd zal hiervoor niet zo direct een arts be-
reid zijn mee te gaan in het verhaal.

Het raadgevend Comité voor Bio-ethiek
benadrukt in haar advies van oktober 2018
uitdrukkelijk de behandel- en zorgrelatie en
de relationele aspecten arts-patiént. Terwijl
men vaststelt dat een bevoegde arts, Belg
of niet, de euthanasie kan uitvoeren in Bel-

gié.

De conclusie is kort: ja een (buitenlandse)
arts kan een (buitenlandse) mens euthana-
seren mits de bovenstaande feiten strikt in
acht genomen worden.
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Opinie

Orgaandonatie na euthanasie

Orgaandonatie na euthanasie, het kan, maar onder strikte voorwaarden. Belgié is één van de weinige landen ter wereld met
een euthanasiewet die een zelfgekozen levenseinde onder strikte omstandigheden toelaat.

In het Universitair Ziekenhuis Antwerpen kre-
gen ze in 2005 voor het eerst de vraag of or-
gaandonatie na euthanasie mogelijk was.

De eerste vraag om orgaandonatie na eutha-
nasie kwam van Diane, een vrouw van 42 jaar
die verlamd werd na een hersenbloeding. Het
ethisch comité van het UZA stemde, na veel
beraad en mits enkele voorwaarden, in met de
vraag van Diane. Deze gebeurtenis was met-
een een wereldprimeur!

Niet iedereen die euthanasie aanvraagt, kan
ook effectief orgaandonor zijn. Of orgaandona-
tie kan, hangt af van de aandoening waaraan
de patiént lijdt, zijn leeftijd, of hij terminaal is,
of er sprake is van een coma en dergelijke. In
principe komen vooral de mensen met neuro-
logische en neuropsychiatrische aandoeningen
in aanmerking om hun organen te doneren na-
dat de euthanasie werd uitgevoerd. Sommige
mensen met een orgaanfalen kunnen echter
ook mogelijke donoren zijn, wanneer hun an-
dere organen nog goed functioneren.
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Er zijn strenge voorwaarden om euthanasie en
orgaandonatie te combineren. Zo moeten de
patiénten die opteren om hun organen te do-
neren bijvoorbeeld eerst gecontroleerd wor-
den door een transplantatiearts. Bovendien is
de euthanasie enkel mogelijk in het ziekenhuis
omwille van kwaliteitsredenen en moet er een
zo strikt mogelijke scheiding zijn tussen de eu-
thanasie en de orgaandonatie.

Niet alleen organen, maar ook weefsels kun-
nen gedoneerd worden. Weefsels die geschikt
zijn voor donatie zijn huid, hoornvliezen, bot-
weefsel, kraakbeen, pezen, hartkleppen en
bloedvaten.

De wetgeving zegt niets over de maximum-
leeftijd, dus iedereen kan zich laten registreren
als orgaandonor. De oudste orgaandonor ooit
in ons land was 93 jaar. Dat die ondanks de
hoge leeftijd een lever kon doneren, is geen
toeval. De lever is een sterk orgaan dat rege-
nereert in tegenstelling tot de andere organen.

Na orgaandonatie kan het lichaam niet meer
geschonken worden aan de wetenschap.

In Belgié geldt sinds 1986 een wet die het weg-
nemen van organen voor transplantatie regelt.
http://www.ejustice.just.fgov.be/cgi_loi/
change_lg.pl?language=ni&la=N&table_
name=wet&mn=1986061337

“End Credits”

“End Credits” is een onafhankelijke documen-
taire van Marc Cosyns en Alexander Decomme-
re, gerealiseerd in 2012. De makers bekijken de
euthanasie in de praktijk, tien jaar na de Bel-
gische wetgeving van 2002. De makers volgen
Adelin en Eva, twee zeer verschillende mensen
die aan de vooravond van hun levenseinde
staan. In deze documentaire is ook te zien dat
een combinatie van euthanasie en orgaando-
natie werd geweigerd in het UZA.

Deze film kan bekeken worden op YouTube en
kan ook aangekocht worden bij RWS voor de
prijs van 10€. Op de website van RWS is deze
documentaire eveneens terug te vinden.
https.//www.youtube.com/
watch?v=dcVIx0QujlU&t=40s [ |

Ludo Van Tilborgh
Redactieraad RWS
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Echo’s uit Kaapstad

Internationale conferentie in Zuid-Afrika.

De Wereldfederatie van Right to Die verenigingen hield een tweejaarlijkse internationale conferentie
van 6 tot en met 9 september 2018 in Kaapstad, Zuid-Afrika.

Twee bestuursleden van RWS waren daar aan-
wezig. U kon daarover reeds een uitgebreid
verslag lezen in het vorige nummer van het
kwartaalblad.

Er waren nog meerdere Belgische deelnemers
die ook hun bijdrage aan de conferentie le-
verden: Jacqueline Herremans en Monica Ver-
hofstadt.

Jacqueline Herremans is voorzitter van de
Franstalige zusterorganisatie van RWS, ADMD.
Haar bijdrage handelt over de definitie van de
wet, de basisvoorwaarden en de uitbreiding
van de wet naar minderjarigen.

Monica Verhofstadt is Klinisch psycholoog en
onderzoekt de uitvoeringspraktijk van eutha-
nasie bij psychiatrische patiénten.

Haar voordracht in Kaapstad gaat over de me-
dische aspecten bij psychisch lijden, de gevol-
gen van de persoonlijke aspecten, de negatie-
ve reacties van enkele psychiaters ten opzichte
van de wet en het aantal uitvoeringen van
euthanasie ten gevolge van psychisch lijden.
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Bijdrage mevr. J. Herremans
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Aard en omvang van ondraaglijk lijden bij psychiatrische patiénten met

euthanasieverzoek

Samenvatting

Sinds de euthanasiewet in werking trad, nam
het aantal psychiatrische patiénten dat via eu-
thanasie is overleden gestaag toe. Hoewel zij
slechts een kleine minderheid van het totale
aantal sterfgevallen via euthanasie vertegen-
woordigen, beroeren zij de samenleving het
meest, met verhitte discussies die de kernis-
sues van het euthanasiedebat scherpstellen.
Met name het subjectieve criterium ‘aanhou-
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Verhofstadt M., Thienpont L2 Peters G-J.Y Chambaere K!

dend en ondraaglijk lijden’ zorgt bij tegenstan-
ders voor de nodige weerstand aangezien dit
bij psychiatrische patiénten uiterst moeilijk
te bepalen is. Van de arts wordt verwacht
het aanhoudend ondraaglijk lijden te kunnen
inschatten of invoelen. Vooralsnog bestaat er
geen algemeen aanvaarde, maar slechts een
voorzichtig gesuggereerde definitie van on-
draaglijk lijden, die voornamelijk gebaseerd is
op wetenschappelijke studies naar ondraaglijk
lijdende patiénten met een overwegend so-

matische aandoening. Recent heeft een eerste
wetenschappelijke studie zich gefocust op de
analyse van 26 getuigenissen van psychiatri-
sche patiénten met een euthanasieverzoek
over de ondraaglijkheid van hun lijden. Vijf
domeinen van lijden werden daarbij onder-
scheiden: 1) medische, 2) intra-persoonlijke, 3)
interpersoonlijke, 4) sociaal-maatschappelijke
en 5) existentiéle vormen van lijden. Daarnaast
gaven de patiénten ook de omvang van hun lij-
den aan dat aan de basis van hun euthanasie- »
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verzoek lag. Vaak werden patiénten reeds op
zeer jonge leeftijd geconfronteerd met tal van
problemen die na verloop van tijd accumuleer-
den, verergerden en vaak een chronisch, the-
rapieresistent en uitzichtloos karakter kregen,
waarbij niet alleen de medische wereld, maar
ook de maatschappij niet bij machte is geble-
ken om dit lijden op langere termijn afdoende
te lenigen.

Keywords: psychiatry, end-of-life decisions, eu-
thanasia, unbearable suffering

Ondraaglijk lijden van psychiatrische pa-
tiénten met euthanasieverzoek

In september 2002 trad in Belgié de ‘Wet be-
treffende Euthanasie’ in werking die stipuleert
dat volwassen of ontvoogde minderjarige pa-
tiénten, die zich in een medisch uitzichtloze
situatie van aanhoudend ondraaglijk fysiek en/
of psychisch lijden bevinden t.g.v. een ongeval
of ziekte, artsen om euthanasie kunnen ver-
zoeken."? Dit impliceert dat ook niet-terminale
patiénten met een psychiatrische aandoening
een euthanasieverzoek kunnen indienen.' De
wet vereist dat in deze gevallen de uitvoeren-
de arts het advies van niet één, maar minstens
twee bijkomende arts(en) inwint, onder wie
minstens één psychiater, teneinde alle wet-
telijke en medische zorgvuldigheidsvereisten
te toetsen, en een minimale wachttijd van 1
maand respecteert tussen het schriftelijk ver-
zoek van de patiént en de uiteindelijke uitvoe-
ring van de euthanasie.’

Volgens een recente trendanalyse en meest
recente verslag van de Federale Controle- en
Evaluatiecommissie Euthanasie (FCEE) neemt
het aantal patiénten dat t.g.v. psychiatrische
aandoeningen via euthanasie overlijdt, ge-
staag toe.** In 2014 en 2015 zijn in Belgié 3.950
patiénten in Belgié overleden via euthanasie,
oftewel 1,8% van het totale sterftecijfer Het
ging hierbij om 124 patiénten met een psychia-
trische aandoening of dementie bij wie eutha-
nasie werd uitgevoerd? Een aantal van deze
casussen heeft herhaaldelijk geleid tot sterk
gepolariseerde, emotioneel verhitte debatten
in de media tussen voor- en tegenstanders

155 - JANUARI 2019

van de huidige (criteria uit de) euthanasiewet.
Recent heeft de FCEE een eerste casus naar de
rechtbank doorverwezen wegens een aantal
vragen over de wettelijke vereisten inzake de
gevolgde euthanasieprocedure bij een patiént
met psychisch lijden.’ Deze en andere eutha-
nasiecasussen hebben eveneens geleid tot
open brieven en petities als vurig pleidooi bij
de Belgische wetgever voor het verstrengen of
schrappen van euthanasie(criteria) als levens-
eindeoptie bij ‘ondraaglijk psychisch lijden’®*
Elk debat over het voorthestaan, inperken of
schrappen van de euthanasiewet op basis van
psychiatrische aandoeningen zal echter verhit
en ongefundeerd blijven zolang het kernbe-
grip ‘ondraaglijk psychisch lijden’ onvoldoende
onderzocht en dus onbegrepen blijft.

In tegenstelling tot een ander kerncriterium,
‘uitzichtloos lijden’, dat aan de hand van con-
crete richtlijnen (0.a. het gebrek aan realis-
tische behandelperspectieven en redelijke
behandeltermijnen) een voornamelijk door
de arts te beoordelen criterium vormt’, gaat
het bij ondraaglijk lijden over een subjectief
criterium dat voor de arts ‘moeilijker vaststel-
baar en invoelbaar is"®™3, Toch stipuleert
de euthanasiewet wel dat de (uitvoerende en
adviserende) artsen zich dienen te verzekeren
van het aanhoudend ondraaglijk karakter van
het lijden van de patiént om een euthanasie-
verzoek iiberhaupt te kunnen honoreren.10 Tot
op vandaag hebben artsen geen instrumenten
ter beschikking om ondraaglijk psychisch lij-
den op een meer objectieve manier te evalu-
eren. Sterker nog, wetenschappelijk onderzoek
naar ondraaglijk lijden in de context van een
euthanasieverzoek heeft tot op heden enkel
tot een voorlopige definitie van ‘ondraaglijk
lijden’ geleid die voornamelijk gebaseerd is op
onderzoek bij patiénten met een somatische
aandoening." Volgens deze provisoire definitie
wordt ondraaglijk lijden beschouwd als een
‘diep persoonlijke ervaring van een daadwer-
kelijke of gepercipieerde bedreiging van de
integriteit of het leven van een persoon, die
gedurende een aanzienlijke tijd aanwezig is
en een centrale plaats heeft in de gedachten
van deze persoon’"® Verder was er slechts
1 kwalitatieve studie die zich toespitste op

het ondraaglijk lijden van patiénten met een
euthanasieverzoek, waarvan slechts een klein
aantal patiénten leed aan psychiatrische (co-)
diagnoses.” Uit deze studie bleek dat zij, in
tegenstelling tot patiénten met (een) somati-
sche diagnose(s), rapporteerden aanhoudend
te lijden.

Recent onderzoek suggereert echter dat er
binnen de psychiatrische patiéntenpopulatie
met euthanasieverzoek gelaagdheden zijn in
de aard en omvang van het lijden. Zo heeft
een aantal patiénten dit euthanasieverzoek op
eigen initiatief weer ingetrokken om nieuwe
behandelperspectieven een kans te geven.”
Andere patiénten stierven tijdens een eutha-
nasieprocedure door suicide omwille van de
duur van deze procedure of de druk van een
sterk tegen euthanasie gekante familie. Ook
dit suggereert de noodzaak om vanuit preven-
tief en curatief oogpunt het vage, subjectieve
begrip ondraaglijk psychisch lijden inzichtelijk
te proberen maken. Recent werden in het ka-
der van een eerste wetenschappelijk onder-
zoek 26 spontane getuigenissen (via brief, mail
of video) van psychiatrische patiénten met een
euthanasieverzoek over de ondraaglijkheid
van hun lijden bestudeerd, waaruit blijkt dat
de aard van het lijden zich in de volgende 5
grote domeinen situeert (zie tabel 1)

Medische aspecten

De patiénten maakten niet alleen gewag van
algemene en specifieke psychische sympto-
men, maar ook van allerhande fysieke, psy-
chosomatische, cognitieve en esthetische
klachten, hetgeen een verwevenheid tussen
lichamelijke en geestelijke aspecten weerspie-
gelt. De ondraaglijkheid van het lijden werd
niet alleen toegeschreven aan de aard van de
ziektebeelden, maar tevens aan behandeling-
gerelateerde factoren. Zo werden ineffectieve
tot zelfs schadelijke effecten van medicinale,
chirurgische of psychotherapeutische behan-
delingen gerapporteerd. Zoals recent ook werd
aangekaart in een populair artikel”, zou een
aantal patiénten de toegang tot ambulante
en residentiéle opname in een psychiatrische
setting geweigerd zijn, hetzij wegens de ernst,
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chroniciteit of therapieresistente aard van hun
stoornis, hetzij omwille van hun euthanasie-
verzoek. Andere patiénten getuigden dan weer
over de ineffectieve zorg tot zelfs het (psy-
chisch, fysiek en seksueel) misbruik dat tijdens
z0'n langdurige opname had plaatsgevonden
en niet alleen hun klachten hadden verergerd,
maar ook hun vertrouwen in de hulpverlening
had ontnomen. Daarnaast werden tal van di-
agnostische problemen aangekaart. Zo bleek
een aantal patiénten voor verschillende psy-
chiatrische diagnoses te worden behandeld
waarvoor een recente psychodiagnostische
test geen evidentie (meer) vond. Naast moei-
lijkheden in de communicatie tussen arts en
patiént, werd onenigheid tussen artsen onder-
ling gerapporteerd. Tenslotte gaven patiénten
aan dat ze de laatste hoop op genezing of zelfs
maar enige verbetering van hun klachten had-
den opgegeven, zeker wanneer hun behande-
lende arts hen had aangegeven dat therapeu-
tische mogelijkheden uitgeput waren. Een op-
vallende bevinding was dat patiénten ook de
euthanasieprocedure aanhaalden als een bron
van lijden wegens de moeizame zoektocht
naar artsen die bereid waren om over hun eu-
thanasieverzoek te praten, naast een gebrek
aan transparantie tijdens de begeleiding en
uitklaring. Andere patiénten vonden tijdens de
euthanasieprocedure de nodige geruststelling
en kracht om verdere behandelopties alsnog
een eerlijke kans op slagen te geven.

Intrapersoonlijke aspecten

Wat het intra-persoonlijk luik betreft, werden
3 hoofdcategorieén onderscheiden. Patién-
ten kampten vaak zowel op jonge als oudere
leeftijd met (de gevolgen van) traumatische
levensgebeurtenissen op psychisch, fysiek
en seksueel vlak. Naast een geschiedenis van
traumatische gebeurtenissen vormde een ge-
schiedenis van zelfdestructieve gedachten en
handelingen eveneens een centraal thema in
de meeste getuigenissen, waarbij ook innerlij-
ke gevoelens van schaamte en schuld omwille
van mislukte zelfmoordpogingen in het verle-
den en angst voor toekomstige pogingen wer-
den beschreven. Daarnaast rapporteerden ze
gevoelens van schaamte, schuld, minderwaar-
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digheid en zelfstigma. Deze interne gevoelens
werden ook geprojecteerd op de relatie met
belangrijke anderen. Ook al maakten patién-
ten niet alleen voor zichzelf, maar ook uit be-
zorgdheid om hun naasten de weloverwogen
keuze om via euthanasie op een waardiger
manier dan via suicide een einde te maken aan
hun lijden, zorgde de procedure voor innerlijke
verscheurdheid.

Interpersoonlijke aspecten

De lange lijdensgeschiedenis van patiénten
had ook betrekking op de kwaliteit van inter-
persoonlijke relaties. Zo getuigden patiénten
over de vele ernstige breuken of conflicten
tussen hen en hun naasten (partners, ouders,
kinderen), zowel in het verleden als in het
heden. De pijn van het onomkeerbaar verlies
van geliefde mensen en huisdieren maakte
een essentieel deel uit van het lijdensverhaal,
naast moeilijkheden in huidige contacten met
familie, vrienden en behandelaars. In de eerste
plaats stipten patiénten een gebrek aan begrip
van of steun bij hun lijdensweg aan. Anderzijds
gaven deze patiénten aan dat ze zelf niet altijd
even open en eerlijk met anderen durfden te
praten over hun lijden, uit angst om niet of
verkeerd begrepen te worden of vanwege
minderwaardigheidsgevoelens. Patiénten uit-
ten tevens een zelfkritische blik op hun eigen
tekortkomingen in het aangaan en onderhou-
den van voldoende kwalitatieve interpersoon-
lijke relaties. Een aantal patiénten gaf aan zich
dermate bewust te zijn van de impact die (de
gevolgen van) hun psychische aandoening op
hun naasten had, dat de behoefte ontstond
hen niet langer tot last te zijn en sociale con-
tacten tot een minimum te beperken of te
schrappen. Andere patiénten gaven aan dat ze
niet graag in de buurt van mensen vertoefden
en de aanwezigheid van huisdieren prefereer-
den.

Sociaal-maatschappelijke aspecten

Vaak leidde de lange ziektegeschiedenis tot
het niet vinden of verliezen van een geschikte
baan. Het niet vinden van een geschikte en
betekenisvolle plaats in de maatschappij ging

gepaard met allerhande financiéle en sociale
consequenties. In het algemeen werd er een
gebrek ervaren aan begrip van en steun aan
mensen die afwijken van de maatschappelijke
norm. Zo rapporteerden patiénten bijvoor-
beeld zich niet staande te kunnen houden in
de ‘rat race’ van de huidige samenleving. An-
dere patiénten percipieerden niet alleen de
maatschappij als een last, maar tevens zichzelf
als een last voor de maatschappij. Ook kaartten
patiénten de vicieuze cirkel van ongewenste
sociale isolatie aan, deels toe te schrijven aan
het gebrek aan sociaal-maatschappelijk(e)
begrip en steun, en deels aan het individuele
gebrek aan ‘skills and tools’ om in de maat-
schappij mee te draaien.

Existentieel lijden

In de getuigenissen werd een angst voor het
leven zelf of zelfs levensmoeheid gerappor-
teerd. Het ging hierbij bijvoorbeeld om de
uitputtingsslag om zich in het leven staande te
houden, waarin amper levenskwaliteit, zinge-
ving of perspectief op verbetering te vinden is.
Daarnaast werd ook een gebrek aan of verlies
van controle over de aandoening (anders dan
dissociatie) ervaren als een (dreigend) verlies
van de individuele fysieke en psychische inte-
griteit. Het gaat hier bijvoorbeeld om de over-
tuiging dat artsen zich (blijven) focussen op
een voor de patiént relatief onbelangrijk deel
van het totale klachtenpatroon dat nog enig
perspectief op verbetering zou kunnen bieden,
maar de totale lijdensweg onvoldoende zou
verzachten. Bij een aantal patiénten was er
zelfs sprake van een vorm van transcendentie
of ‘verlies van het zelf’, alsof ze zich op mentaal
gebied volledig gedistantieerd hadden van de
realiteit waar ze enkel fysiek deel van uitmaak-
ten.

Omvang van het lijden

Bovenstaande uiteenzetting focuste op de
aard van het lijden, dat zich binnen 5 grote do-
meinen aftekent. Daarnaast gaven de getuige-
nissen van patiénten ook inzicht in de omvang
van hun lijden, dat gekarakteriseerd werd in
de ernst, duur, het beloop en perspectiefloos
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karakter van het lijden. Patiénten gaven daar-
bij aan dat ze reeds op zeer jonge leeftijd met
tal van klachten geconfronteerd werden die na
verloop van tijd accumuleerden, verergerden
en vaak een chronisch, therapieresistent en
uitzichtloos karakter kregen. Naargelang de
lijJdensweg aanhield en verschillende lijdensa-
specten accumuleerden en elkaar versterkten,
bleef het gevoel over dat men zich niet alleen
in een medisch, maar ook in een existentieel
uitzichtloze toestand bevond, waarbij niet al-
leen de hoop op enige beterschap verviogen
was, maar het eigen leven naast ondraaglijk,
ook als zinloos ervaren werd.

Besluit

Deze kwalitatieve studie bevestigt de voor-
waardelijke definitie van ondraaglijk lijden in
de context van levenseindebeslissingen die
gekenmerkt wordt door diepgewortelde en
continue gevoelens van een bedreiging van de
kwaliteit of integriteit van het leven van de pa-
tiént.11 Deze lijdensweg is niet alleen gestoeld
op de aard, maar ook op de consequenties van
de aandoening(en). De problemen van deze
patiénten manifesteerden zich reeds op jonge
leeftijd en verergerden over de jaren gradueel
door de accumulatie van allerhande traumati-
sche gebeurtenissen, intra- en interpersoonlij-
ke en maatschappelijke factoren. Op lange ter-
mijn blijkt dat deze lijdensweg een existentieel
karakter krijgt als er geen hoop op verbetering
meer wordt ervaren, en de aard en omvang
van het lijden het onmogelijke van de patiént
vragen. De lijdensdruk van deze patiénten
uitte zich dus niet alleen in de medische symp-
tomen, maar ook in de sociale en maatschap-
pelijke gevolgen van een vaak chronisch en
progressief degenererend ziekteproces. Hieruit
blijkt het belang van persoonlijke engagemen-
ten, relationele verbondenheid, gelijke kansen
en productieve bijdragen aan de maatschappij
als essentiéle randvoorwaarden om mensen
met een gehavende geestelijke gezondheid op
weg te zetten naar een zinvol, menswaardig
bestaan. Waar de patiént de medische praktijk
wijst op de grenzen en drempels van medische
mogelijkheden om de symptomen van de aan-
doening te verlichten, ook tijdens de uitklaring
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van een euthanasieverzoek, dient opgemerkt
te worden dat de samenleving in haar geheel
gebaat is bij een grondig en diepgaand debat
om deze sociale, maatschappelijke en econo-
mische ongelijkheden en drempels weg te wer-
ken. Het mag en kan immers nooit de taak van
de arts zijn om het falen van de maatschappij
via euthanasie op te lossen, omdat geen ge-
schikt werk, voldoende kwalitatieve sociale
contacten of gepaste zorg kunnen aangebo-
den worden. Daarentegen mogen we bij deze
studie aan twee zaken niet voorbijgaan. Ten
eerste is de kwalitatieve aard van dit eerste on-
derzoek en de kleine steekproef niet geschikt
om onweerlegbare uitspraken te doen over de
aard en omvang van het lijden. De resultaten
lijken te suggereren dat de lijdensdruk pas als
ondraaglijk ervaren wordt door de accumule-
rende consequenties met een progressief inva-
liderend verloop. Ten tweede levert deze studie
te weinig evidentie om tot een fundamentele
herstructurering van onze maatschappij te lei-
den die alle ongelijkheden binnen een redelijke
termijn actief kan wegwerken en voorkomen.
De maatschappij draagt heden ten dage de
verantwoordelijkheid om zich te buigen over
de vraag of en in welke mate het ethisch cor-
rect is om van deze mensen te vragen om het
aanhoudend ondraaglijk lijden vol te houden
tot op het moment dat de maatschappij niet
alleen in theorie, maar ook via structurele
maatregelen al deze secundaire problemen
wegwerkt teneinde medici vervolgens te vra-
gen om zich over zuiver medische vraagstuk-
ken te buigen. De lage prevalentie van psychi-
atrische patiénten die via euthanasie komen te
overlijden, mag alleszins geen excuus vormen
om de aard en omvang van hun ondraaglijk
lijden niet verder te doorgronden. De felle dis-
cussies die euthanasie bij deze patiéntengroep
ontlokt, nopen de wetenschap om de medische
praktijk en beleidsmakers te voorzien van ken-
nis en de nodige inzichten en instrumenten om
vanuit een preventief en curatief standpunt
het ondraaglijk lijden op een meer objectieve
manier te kunnen inschatten en evalueren,
en voldoende bheschermingsmaatregelen in te
bouwen voor zowel de patiént, diens naasten
en hulpverleners, als de samenleving in haar
geheel.
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Waardig Sterven.... Waardig Begraven.

Een 20-tal RWS leden bezochten onder leiding van de ervaren gids
Jacques Buermans het Erepark van het Schoonsethof. Uiteraard toonde
hij ons zerken van bekende Antwerpenaren, En daarbij benadrukie hij
vooral de symboliek van de bijhorende beelden en motieven.
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tariaat te Antwerpen en zij regelt het verder.
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