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VOORAAN

Tevroeg gaan of jarenlang wegkwijnen:
bij dementie is het einde ingewikkeld

Het vroegtijdig overlijden vaneenvijftiger met jongdementie wakkert het debat opnieuw aan:
moet ook iemand die zijn wil niet kan uiten euthanasiekunnen krijgen? Niet alleenpolitici
worstelen daarmee.'Mensendenken: ik schrijf het op en de dokter doet het. Maar zo simpel is het niet.’

FEMKE VAN GARDEREN

‘ Isje dit leest,kan jeme
alleen nog op tv zien.’Zo
begint deopen brief van
Lode Deconinck. De 53-
jarige man isbekend
vanhet VRT-programma
‘Restaurantmisverstand’, waarin hij en
andere mensenmet jongdementie een
tijdelijk restaurantrunnen. Maareenhalf
jaar na deopnamesblijkt Deconinck er
niet meertezijn: op 10februari kooshij
voor euthanasie.

‘lk wasgraag nog watlanger blijven
leven’,schreefhij kort daarvoor. ‘Maardan
zou ik misschien op eenbepaald moment
niet meer zelf hebben mogen beslissen
over mijn levenseinde.

Deconinckpleit in zijn brief voor een
herziening van de euthanasiewetgeving.
Die bevatvolgenshem te veelbeperkingen
voor deruim 200.000 mensenmet dementie
in onsland. Zij kunnen alleen eenverzoek
tot euthanasie doen alsze wilsbekwaam
zijn. Maarwilsbekwaamheid isbij dementie
niet eenduidig: het vermogenom zelf be-
slissingente nemen, neemt geleidelijk af.
Deconinck zagdaardoor maar twee opties:
‘Tesnel afscheid nemen of het risico lopen
om jarenlangwegtekwijnen terwijl mijn
brein verder afsterft.’

In Belgié kan euthanasie alleen alseen
patiént ondraaglijk lijdt door eenonge-
neeslijkeaandoening. Hij of zij moet er
zelf, vrijwillig en herhaaldelijk om vrager
enop dat moment enbij deuitvoering
wilsbekwaam zijn. Bij eenterminaal zieke
patiént moet de behandelende artsadvies
inwinnen bij eencollega.Alser sprakeis
van psychiatrische aandoeningen, gelden
nog strengere procedures.

Topje van de ijsberg

In 2025maakten 76 Belgenmet dementie
dezelfde keuzealsDeconinck. Dat isiets
meer dan hetjaar voordien, maar ook het
aantal gevallen van euthanasie steegvorig
jaar (tot 4.486).Expertsmenen dat die 76
‘het topje van de ijsberg’ vormen. Eenveel
voud zou een euthanasieverzoek hebben,
maar dat zou niet uitgevoerd raken

‘Datkan omdat zehun mening herzien
hebben, maar ook omdat ze schuiven met
detiming. Patiénten hebben vaakschrik om
goede maanden of jaren te missenen stellen
de beslissing almaar uit. Zo riskeren zeop het
punt tekomen waarop zehun wil niet meer
zelf kunnen uiten’, zegt professor palliatieve
geneeskundeWim Distelmans(VUB). Hij
pleit ervoor euthanasieuit tebreiden naar
elke vorm van ‘verworven wilsonbekwaam-
heid’ - ook alsdie het gevolg isvan een
beroerte of eenhersentumor.

Wat dementie betreft, creéertook de
‘wilsverklaring euthanasie’verwarring.
Dat document kan elke volwasseneop-
stellen zodat euthanasie kan plaatsvinden
alsje op ‘onomkeerbare wijze’ het bewust:
zijn verliest. Maar dat geldt specifiek voor
wie in coma belandt, niet voor dementie.

We mogen
niet doen
alsof het leven
met dementie
nauwelijks
kwaliteit

kan hebben.
Voor sommige
mensen is dat
2o, maar het
lijkt me ook
goed om aan
een meer
dementie-
vriendelijke
maatschappij
te werken.

Hans van Delden
Professor
medische
ethiek in Utrecht

Uit cijfersdieDeTijd opvroegbij defederale
overheidsdienstVolksgezondheidblijkt dat
in de afgelopenvijf jaar bijna 77.000Belgen

zo'n verklaring euthanasie lieten registreren.

Maardie leidt zelden tot eenuitgevoerde
euthanasie: in 2025waren er zesgevallen.

Hongerdood

De enige andere manier waarop mensen
met dementieinspraak kunnen krijgen in
hun levenseinde,isvia eennegatieve wils-
verklaring. Daarin kunnen ze aangevendat
zebepaalde onderzoeken of behandelingen
niet meer willen alsze er niet zelf over
kunnen beslissen.Denk aan het krijgen
van medicatie, maar ook aan het kunst-
matig toedienen vanvoeding of vocht.
‘Kiezenvoor de hongerdood isduswel
toegestaan’,leidt Deconinck daaruit af.

Hij islang niet de enige die vraagtom
het levenseindebij dementie ‘menswaar-
diger’ te maken. Eenpetitie, gekoppeld
aanzijn open brief engericht aande
federaleregering, isal bijna 30.000 keer
ondertekend. Ookin de afgelopenjaren
waren er al zulke initiatieven.

‘De maatschappelijke roep om een
hervorming wordt almaar groter’, zegt
socioloog en onderzoeker met specialisatie
levenseinde Kenneth Chambaere (UGent).
Niet alleen het toenemend aantal diagnose:
vandementie enverhalenin de media als
dat van Deconinck hebben daartoe bij-
gedragen. Erspeelt volgens Chambaere
ook eengeneratie-eff ect. ' Demensen die

nu risico lopen op dit soort aandoeningen,
maken deel uit van de babyboomgeneratie.

Diezijn vakermondiger enindividualisti-
scheren ook meer bezig met autonomie
dan de generatiesvoor hen.’

Politiek verandert erevenwelweinig.
De uitbreiding vande euthanasiewetmag
dan voor het eerstin eenfederaal regeer-
akkoord staan,het iszeertwijfelachtig of
ereendoorbraak komt. Deregering-De
Weverblijft vooralsnog vande ethisch
gevoelige thema’salsabortusen draag-
moederschap maar dusook euthanasie af.

Eenrondvraag leert dat iedereenin de

richting van CD&VKkijkt. Minister van Justitie

AnneliesVerlinden (CD&V) is in thelead’,

stellen de meerderheidspartijen, maar vee

meer dan eenprincipenota en eenstudie-
dag kondigde zevooralsnog niet aan.‘U
laat zich in slaap wiegen’,zei Kamerlid
Irina De Knop (Anders)donderdag tegen
minister van Volksgezondheid Frank Van-
denbroucke(Vooruit), dieeen uitbreiding
wel genegenis.

Terughoudende artsen

De Knop kwam twee jaargeleden - toen

haar partij nog niet in deoppositiezat -

met eenwetsvoorstelom de wilsverklaring

voor euthanasieook te laten gelden

voor wie door dementie wilsonbekwaam

wordt. Maar isdat de bestepiste? En

hoe moet zoietsdan preciesgeregeld

worden? Daaroverzijn nog veelvragen
Op good practicesleunen ismoeilijk.

Op politiek
vlak beweegt
weinig. CD&V-
minister
Annelies
Verlinden

‘is in the lead’,
maar kwam
voorlopig niet
verder dan
een principe-
nota en een
studiedag.

Nederland iseen van de weinige landen ter
wereld waar euthanasiebij vergevorderde
dementie istoegestaan. De wet zit er anders
in elkaar dan bij ons, maarde Nederlanders
werken ook met eenwilsverklaring. ‘Alis
dat document alleen niet voldoende, er
moet ook sprakezijn van lijden dat verlicht
moet’, zegt Hansvan Delden, professor
medische ethiek aan het Universitair
Medisch Centrum Utrecht. Dat laatsteligt
in depraktijk moeilijk. ‘Eenartskan bij
iemand terechtkomen die jaren geleden
eenwilsverklaring opstelde, maar intussen
in eenverpleeghuiszit, vaakapathisch is,
maar ook blij wordt vaneengroeps-
activiteit of dessert.In dat gevalkan je
niet zomaar eeneuthanasie uitvoeren.’
Euthanasiebij vergevorderdedementie
gebeurt bij onze noorderburen zelden
- eenhandvol keer per jaar. Dat heeft ook
te maken met de terughoudenheid van
artsen. ‘Die isveel groter dan die van
juristen. Die laatstenvinden dat je een
dementerende patiént, die zich vlak voor
de uitvoering tegen euthanasiekeert, zelfs
eenkalmerend middel mag geven.Maar
de meesteartsen zijn helemaal niet bereid
om zoietste doen’,aldusVan Delden, die
vindt dat het debat met teweinig nuance
wordt gevoerd.‘Mensendenken: ik schrijf
mijn euthanasiewensop en de dokter doet
het wel. Maar zo simpel ishet niet.’

‘Raad van getrouwen’

Dat erkent ook dementiespecialist
SebastiaanEngelborghs (VUB en UZ
Brussel), die zegt dat de Belgische wet

‘het zelfbeschikkingsrecht in de weg staat’.
Hij voegteraantoedat het moeilijk blijft
om wilsbekwaamheid vastte stellen, want
daarvoor bestaatgeenobjectief of sluitend
instrument. ‘Jekunt je alleen baserenop
gesprekken met de patiént. Daarisan sich
nietsmismee alsje eenpatiént goed kent
omdat je hem of haaral jaren nauw op-
volgt. Maar het isveel moeilijker alseen
patiént nieuw is.’

Hij ziet eenoplossing in eenveelpre-
ciezerewilsverklaring. Daarin zou moeten
staanaan welke voorwaarden voldaan
moet zijn om overtekunnen gaantot
euthanasie maar ook wat moet gebeuren
alsiemand zich verzetof er gelukkig uit-
ziet. ‘Idealiter wordt eenarts, samenmet
de naasten,bij het opstellen vanzo’'n
document betrokken.’

Deconinck zat op eengelijkaardige
piste. Hij pleitte voor ‘eenraad van ge-
trouwen’: drie mensendie aangeduid
worden door depatiént met dementie
en eenarts. Zij zouden moeten beslissen
overhet juiste moment.

Of die input ietsverandert, valt af te
wachten. Van Delden vindt het raadzaam
om in tussentijd eenander perspectiefte
behouden. ‘WWe mogen niet doen alsof het
levenmet dementie nauwelijkskwaliteit
kan hebben.Dat mag voor sommige
mensendan wel zo zijn, hetlijkt me
goed om ook aan een meer dementie-
vriendelijke maatschappij te werken.’



