
“Ook met gevorderde dementie moet
euthanasie mogelijk zijn”: Comité voor Bio-
ethiek pleit voor uitbreiding euthanasiewet
Het is tijd om de discriminatie weg te werken tussen mensen met gevorderde
dementie en mensen met een andere ongeneeslijke ziekte. Ook die eerste
groep moet toegang krijgen tot euthanasie, zegt het Comité voor Bio-ethiek.
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Het Belgisch Raadgevend Comité voor Bio-ethiek komt na lang beraad met een lijvig en stevig
onderbouwd advies waarin het de uitbreiding van de euthanasiewet bepleit. Die moet er komen
voor “mensen die nog bij bewustzijn zijn, maar van wie de wilsbekwaamheid en het vermogen hun
wil te uiten onherstelbaar is beschadigd”.

Die omschrijving is bewust ruim. Ze verwijst niet alleen naar gevorderde dementie, maar ook naar
mensen met andere degeneratieve aandoeningen, zoals ALS of parkinson, die soms hun
wilsbekwaamheid of hun taal verliezen, of naar patiënten wie hetzelfde overkomt na een beroerte
of door een zwaar ongeval.

“We hebben er lange debatten over gevoerd, omdat het onderwerp complexer is dan je op het eerste
gezicht zou denken. Het was belangrijk om dit ethisch goed uit te klaren”, zegt neuroloog Patrick
Cras, voorzitter van het comité. “We komen met dit advies tegemoet aan een belangrijke
maatschappelijke verwachting, zo bleek onlangs bijvoorbeeld uit een peiling onder Vlamingen. Een
ruime meerderheid was voor, net als een meerderheid van de bevraagde artsen.”
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Meerderheid Vlamingen is voor mogelijkheid tot euthanasie bij dementie, maar hoe zou de wet
dat regelen?
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Vandaag is euthanasie bij dementie al mogelijk wanneer de patiënt nog bekwaam genoeg wordt
geacht om zijn of haar wil kenbaar te maken. Artsen verschillen hierover van mening: de een vindt
dat er redelijk snel na de diagnose al geen wilsbekwaamheid meer is. Anderen zijn daar rekkelijker
in. Vorig jaar kregen 56 Belgen met dementie euthanasie. Het algemene aanvoelen is dat zij ‘te
vroeg’ overlijden, omdat het in een latere fase onmogelijk wordt.

Een voorafgaande wilsverklaring kan artsen en patiënten steviger grond onder de voeten geven,
zegt het Comité voor Bio-ethiek. Er is consensus over het belang van die verklaring, die zo
gedetailleerd en helder mogelijk moet worden opgesteld, liefst in overleg met de behandelende
artsen. Ze hoort deel uit te maken van het vroegtijdig zorgoverleg tussen het zorgteam, de patiënt
en zijn eventuele vertrouwenspersoon of naasten.

Dat betekent dus ook dat het niet blijft bij een eenmalig neerschrijven van de vraag. Het document
geeft uiting aan een duurzaam verzoek, dat op geregelde basis besproken moet worden. Het moet
gaan om complex, existentieel lijden. Het vertrekt vanuit de angst en de verwachting dat de latere
gezondheidstoestand ondraaglijk zal zijn. Er moeten duidelijk beschreven drempels in staan, die de
patiënt niet wil overschrijden. Het zal niet hetzelfde zijn als de wilsverklaring die al bestaat voor
euthanasie bij onomkeerbaar bewustzijnsverlies of coma.

Gewetensclausule
Hoe gedetailleerder en preciezer de verklaring is, hoe meer houvast artsen en het zorgteam krijgen
om op het gepaste moment de knoop door te hakken. Daartoe moeten ze ook ruggespraak houden
met twee specialisten in de ziekte en in overleg gaan met de vertrouwenspersoon en naasten van de
patiënt. Hoe dan ook zal het altijd een complexe en delicate afweging blijven en kunnen artsen zich
beroepen op hun gewetensclausule om te weigeren aan een euthanasie mee te werken.
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Over één aspect bereikte het Comité geen eensgezindheid: de vraag of de nieuwe wilsverklaring
onweerlegbaar moet worden, of niet. Een aantal deelnemers vindt van wel. Zij verdedigen de
autonomie van de goed geïnformeerde patiënt, die nog niet te zeer beïnvloed is door zijn of haar
ziekte. De overtuiging van degene die de tekst neerschreef gaat dan voor op die van de latere zieke.
De meeste anderen menen dat ook naar de zieke persoon geluisterd moet worden. Het klopt,
zeggen zij, dat het gedrag van mensen met dementie of andere degeneratieve aandoeningen vaak
verandert, en soms veranderen ze ook bijna van persoonlijkheid. Maar ook die zieke mens moet
nog de kans krijgen om autonoom te beslissen. Bij gebrek aan consensus over dit aspect, zal de
wetgever hierover zelf een standpunt moeten innemen.

“Men gaat er te snel van uit dat mensen met dementie alleen maar vertroeteld en gepamperd
moeten worden”, zegt Cras. “Maar ik ken meerdere mensen met dementie die nog op een zeer
zelfstandige manier door het leven gaan, zelfs wanneer ze hulp nodig hebben. We pleiten daarom
voor een grote sensibiliseringscampagne, die de negatieve framing rondom dementie en ouder
worden in het algemeen moet tegengaan. We willen ook graag een pleidooi houden voor
kwaliteitsvolle, persoonsgerichte ouderenzorg, die mensen met dementie zo lang mogelijk in hun
vroegere levensstijl en waarden kan bevestigen.”

Uit ervaring met patiënten weet Cras dat er nog lang over het levenseinde gesproken kan worden.
“Ik denk aan een 35-jarige met vroegdementie die een gelijkaardig proces bij zijn vader heeft
gezien. Hij wilde niet diezelfde weg op gaan, daar was hij stellig in. Maar nu hij opgenomen is in
een kleinschalige voorziening, is hij van mening veranderd. Op mijn vraag of hij nog wist
waarover ik sprak, zei hij ja, en op mijn vraag waarom hij er nu anders over denkt, zei hij: ‘Omdat
alles nu goed is.’ Hij kon er verder geen woorden voor vinden, maar de boodschap was voor mij
duidelijk.”

Geen taal meer
Daartegenover staat dat artsen, in overleg met het zorgteam en familieleden, soms noodgedwongen
hun toevlucht nemen tot palliatieve sedatie, wanneer mensen met gevorderde dementie erg onrustig
of angstig zijn, of agressief gedrag vertonen dat op geen enkele andere manier tot rust kan worden
gebracht. “Ook wanneer ze geen taal meer hebben, kunnen er nog objectiveerbare elementen zijn
die aangeven dat hun lijden groot is. In dat geval is het eerlijker, zowel voor artsen als patiënten,
om hen het levenseinde te geven waar ze zelf voor hebben gekozen.”
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