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LEUVEN (RKnieuws.net) - In zijn kersthomilie sprak kardinaal G. Danneels zijn vrees uit met betrekking tot een maatschappelijke tendens tot uitbreiding van euthanasie naar dementerenden. "Zullen we het dulden dat degenen die zelf niet kunnen spreken of zich uiten, daar bovenop nog van elders de mond en de lippen gesloten worden, volkomen wettelijk, zonder hun inspraak, eenzijdig en voorgoed?", aldus de kardinaal.
Zowel van links als van rechts was onmiddellijk te horen dat het in het nieuwe wetsvoorstel (14-12-5) enkel gaat om dementerenden die op voorhand in een verklaring hun wilsbeschikking zouden duidelijk gemaakt hebben. De vraag is of de critici hiermee wel tegemoet komen aan de kern van de bekommernis die de kardinaal heeft willen verwoorden.

De discussie over euthanasie bij wilsonbekwame dementerenden op basis van een wilsverklaring gaat in wezen over de vraag naar de betekenis die we als samenleving aan dementie toekennen. Iedereen die in zijn omgeving een dementieproces heeft zien gebeuren, weet hoe ingrijpend en pijnlijk een dergelijk proces van aftakeling is. Een dementiesyndroom is zonder twijfel één van de meest tragische ziektes die iemand kan overkomen, maar toch kan men op klinische gronden niet zeggen dat een (niet-terminaal) dementerende geen kwaliteit aan leven meer zou kunnen ervaren. Door nu een wet te maken die euthanasie voor dementerenden mogelijk maakt, lijken politici aan de bevolking het signaal te geven dat een leven met dementie eigenlijk niet meer de moeite waard is.

Onze stelling is dat door het voorstel om de euthanasiewet uit te breiden naar dementerenden, de maatschappelijke angst voor dementie (nog) vergroot wordt. De illusie wordt gecreëerd dat de angst voor dementie kan bezworen worden door middel van een voorafgaande wilsverklaring.

De situatie is (nog) veel ernstiger dan bij euthanasie bij ondraaglijk fysiek of psychisch lijden omdat in het geval van dementie de beslissing enkel via een voorafgaande wilsverklaring kan genomen worden waarop achteraf in het geval van effectieve dementie noch de patiënt noch de arts kunnen terugkomen. De persoon kan op het ogenblik dat hij of zij de wilsverklaring opstelt echter moeilijk inschatten hoe hij of zij de situatie zal beleven op het ogenblik dat hij in een dementieproces zit. Dat kan voor het behandelende team een erg problematische situatie scheppen. Wanneer een persoon bijvoorbeeld in zijn wilsverklaring schrijft dat hij geëuthanaseerd mag worden wanneer hij zijn familie niet meer herkent, mag of moet dit dan zonder meer gebeuren op het ogenblik waarop dit inderdaad het geval is, maar de persoon wèl nog zichtbaar geniet van het kerstfeestje samen met de medebewoners en geen enkel teken geeft dat hij dood wil? Kan zo’n wilsverklaring dan nog herroepen worden, door wie en op welke gronden? Aan welke ’persoon’ moet men in zo’n situatie dan voorrang geven: diegene die eertijds de wilsverklaring heeft opgemaakt of de dementerende ’persoon’ die nu nog kan genieten van het bezoek van zijn kleinkinderen ook al kent hij hun namen niet meer? Hoe moeten we ons de uitvoering van zo’n verklaring concreet voorstellen? Gaan we de betrokkene als het de arts of de instelling past uit zijn zetel halen en meenemen naar een kamertje en hem of haar zeggen: "hier is de wilsverklaring die u enkele jaren geleden ondertekend hebt, stroopt u nu maar uw hemdsmouwtje even op voor het spuitje..." (cf. de discussie in Nederland)? Moet de arts bij zo’n dementerende dan maar gewoon denken dat hij of zij pech heeft gehad om een wilsverklaring te onderschrijven die berustte op een inschatting van de dementie die achteraf helaas minder lijden met zich meebrengt? De vraag rijst hier of de voorliggende uitbreiding van de euthanasiewet geen nieuwe ideologische symboolwet is om het autonomieprincipe opnieuw en nu ad absurdum uit te breiden?

Het is op voorhand moeilijk in te schatten hoe een dementieproces precies zal evolueren, hoe en vanaf wanneer we zullen kunnen spreken van psychisch ondraaglijk lijden. Het is wel bijna altijd zo dat familie of vrienden geconfronteerd worden met ondraaglijk psychisch lijden voor zichzelf. Het lijden van de dementerende en de familie zijn niet te scheiden, maar wel te onderscheiden, en het ondraaglijk lijden van de familie, en in extenso van de samenleving, is niet zonder meer een argument om euthanasie bij dementerenden met een wilsverklaring blindelings uit te voeren. Het principe van een voorafgaande wilsverklaring schept daarbij de gedachte dat men volledig controle kan uitoefenen op zijn eigen levenseinde. Een wilsverklaring is zeker een waardevol instrument om de waarden en de ideeën van een patiënt beter te leren kennen, maar in het geval van euthanasie van dementerenden wordt het een dictaat van de patiënt aan de arts die tot uitvoerder wordt van een bevel en waarbij elke vorm van communicatie structureel wordt uitgesloten. In vele gevallen zal de wilsverklaring trouwens niet blindelings kunnen uitgevoerd worden. Een wilsverklaring moet altijd in een bepaalde context door een bepaalde persoon geïnterpreteerd en uitgevoerd worden. Hoe algemener een wilsverkaring, hoe minder je er in concreto mee kunt doen. Hoe concreter een wilsverklaring, hoe meer discussie er kan zijn bij de uitvoering. Uiteindelijk blijft het lot van de mens ook met een wilsverklaring afhankelijk van de zorg van diegenen in wiens handen men terecht komt. De wilsverklaring biedt op dit punt een vals gevoel van zekerheid. In vele gevallen zal de uitvoering ervan in de context van dementie heel wat vragen doen rijzen. Wat is de waarde van een wilsverklaring die gemaakt is zonder voldoende kennis van het fenomeen dementie of met verkeerde of andere vooronderstellingen over het feitelijk verloop van de ziekte van die concrete patiënt? Wat wanneer vermoed wordt dat de wilsverklaring is opgesteld onder reële of vermeende druk van de familie, de verzorgingsinstelling of de samenleving?

Een negatieve maatschappelijke boodschap ten aanzien van dementie zal ten slotte de druk verhogen op iemand die de diagnose van dementie net te horen krijgt en zelfs op de ganse groep van ouderen ook al zijn ze niet dementerend. Door leven met een dementie eigenlijk als mensonwaardig of als een ’overbodig’ leven te beschouwen, riskeert men als samenleving het signaal te geven dat dementie voor zichzelf als optie open houden een asociale keuze is waarbij men zichzelf tot last maakt van de eigen (klein)kinderen en van de samenleving. Is er hier eigenlijk nog sprake van ’vrijwillige’ euthanasie? Wat zal het effect zijn van een dergelijke wet op de motivatie van artsen en verplegend personeel die zich dagelijks inzetten om te blijven zoeken naar een geschikte aanpak van dementie ook in dramatische en uitzichtloze situaties? En zal er in bepaalde contexten niet lichtzinniger omgesprongen worden met mensenlevens, vooral met onproductieve ’waardeloze’ mensen? Gezien de groeiende vergrijzing van de bevolking en de daaraan verbonden toenemende kost om het aantal dementerenden goed te kunnen verzorgen zijn deze vragen niet fictief.

De angst voor de dementie is vaak de angst voor het onbekende. Het gaat over angst voor controleverlies, voor afhankelijkheid en voor totale aftakeling. Het gaat om een angst om anderen tot last te worden. In plaats van deze angst te versterken door een uitbreiding van de euthanasiewet, lijkt het ons beter als samenleving te investeren in een kwalitatieve gezondheidszorg. Als mensen weten dat ze in een ziekenhuis, een rusthuis of in hun thuissituatie terecht kunnen waar hoogstaande en aangepaste zorg gegeven wordt, waar geen therapeutische hardnekkigheid beoefend wordt, waar er een zorgvuldig beleid wordt gevoerd in verband met medicatie, fixatie, voedseltoediening, etc. en een goed uitgebouwde palliatieve zorg bestaat, kan de angst voor dementie in belangrijke mate weggenomen worden. In die context moeten hulpverleners en -instellingen zelf de vraag durven stellen wat hun eigen beleving is van ’uitzichtloos psychisch lijden’, wat zij doen met hun eigen gevoelens van beperktheid in confrontatie met menselijke eindigheid. Hier ligt nog een haast braakliggend terrein, de zogenaamde ’palliatieve psychiatrie’ die in situaties van uitzichtloos psychisch lijden van patiënt en omgeving toch blijft zoeken naar perspectieven van hoop en menselijke verbondenheid. Een dergelijke benadering veronderstelt echter veel rijkere en complexere denkkaders dan de blinde verheerlijking van de autonomie.
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