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In een oogopslag

De vergrijzing en het toenemende aantal patiénten getroffen door degeneratieve
aandoeningen zorgen ervoor dat voorafgaande zorgplanning aan belang wint. Bijgevolg wordt

het gebruik van voorafgaande wilsverklaringen steeds belangrijker.

Samenvatting

In dit artikel worden de mogelijkheden besproken met betrekking tot voorafgaande
zorgplanning voor patiénten die lijden aan dementie. In het bijzonder wordt het beperkte
toepassingsgebied van de euthanasieverklaring kritisch geanalyseerd. Door de vergrijzing en
de toename van het aantal degeneratieve aandoeningen binnen onze samenleving blijft het
aantal mensen dat wilsonbekwaam wordt steeds stijgen. Het belang van voorafgaande
zorgplanning en voorafgaande wilsverklaringen neemt dan ook toe. Er bestaan heel wat
verschillende (voorafgaande) wilsverklaringen, waarvan de euthanasieverklaring een
voorbeeld is. Dit artikel zet eerst kort een aantal relevante begrippen uiteen en schetst
vervolgens een overzicht van de kenmerken van deze verschillende (voorafgaande)

wilsverklaringen.

De focus ligt op de mogelijkheden die deze wilsverklaringen - en in het bijzonder de
euthanasieverklaring - bieden aan patiénten met dementie, alsook in welke mate deze
mogelijkheden uitgebreid moeten worden. Doordat het toepassingsgebied van de
euthanasieverklaring beperkt is, kunnen patiénten met dementie zich er nauwelijks op
beroepen. Verschillende stemmen gaan dan ook op voor een uitbreiding van het

toepassingsgebied van de euthanasieverklaring.



Abstract

Advance care planning for patients suffering from dementia: what is currently possible in

Belgium?

Due to the growing number of patients suffering from degenerative diseases, the importance
of advance care planning is ever increasing. In Belgium, people can rely on a variety of
advance directives during the process of advance care planning. One important example can
be found in the advance euthanasia directive. However, due to the narrow scope of the latter
type of advance directive, the possibilities for patients suffering from dementia are rather

limited.

In this article, an overview is provided regarding the different advance directives existing
within the Belgian legal landscape and the possibilities they entail for patients with dementia.
In particular, the narrow scope of the advance euthanasia directive is discussed and criticised.
After having provided the reader with various arguments for and against a broadening of the
scope, the authors conclude that broadening the scope of the advance euthanasia directive

must be considered.



Inleiding

Voorafgaande zorgplanning en voorafgaande wilsverklaringen vertonen een toenemend
belang voor onze samenleving (1-3). Het aantal mensen dat wilsonbekwaam wordst, blijft
stijgen door - onder meer - de vergrijzing en de toename van chronische en degeneratieve
aandoeningen, zoals dementie (4-7). Voorafgaande zorgplanning (‘advance care planning’)
kan omschreven worden als “een continu proces van overleg tussen zorgverleners, patiénten
en hun naasten/vertegenwoordigers over de doelen en de gewenste richting van de
(levenseinde)zorg voor de patiént voor het geval deze wilsonbekwaam zou worden en niet
meer zelf zou kunnen beslissen” (8). Voorafgaande zorgplanning heeft als doel het tot stand
brengen van een gedeeld beslissingsproces opdat de zorgkeuze zoveel mogelijk overeenstemt
met de voorkeuren van de patiént (9). De last die het nemen van emotioneel moeilijke
beslissingen creéert voor de naasten, wordt hierdoor verlicht en conflicten tussen naasten en
zorgverleners worden vermeden (10). Het recht op zelfbepaling van de patiént treedt
duidelijk op de voorgrond. Voorafgaande zorgplanning sluit ook aan bij de doelstellingen van
de Wet Patiéntenrechten, namelijk het tot stand brengen van een transparante geneeskunde,
het vrijwaren van het fysieke en het mentale welzijn van de patiént en de eerbiediging van

diens recht op zelfbepaling (11, 12).

Er is ter zake een mentaliteitswijziging op te merken. Terwijl aanvankelijk de nadruk werd
gelegd op het produceren van zoveel mogelijk schriftelijke wilsverklaringen, benadrukt een

meer moderne visie het ‘proces’-karakter van voorafgaande zorgplanning (13). Toch is het

nog steeds belangrijk om de resultaten van dat proces in een schriftelijke vorm te gieten. Een



geschrift biedt immers meer (bewijs)waarborgen om de autonomie van de patiént te
garanderen en kan de aanzet zijn tot verdere communicatie (14, 15). Bovendien speelt een
geschrift onmiskenbaar een rol in geval van transfers tussen zorginstellingen zodat ook de
nieuwe zorgverleners op de hoogte zouden zijn van de wil van de patiént. Ondanks de
voordelen van een geschrift blijkt dat in de praktijk echter meestal te ontbreken,
onverminderd het gegeven dat slechts een klein deel van de bevolking aan voorafgaande

zorgplanning doet (16, 17).

Voorafgaande wilsverklaringen creéren ongetwijfeld opportuniteiten om aan voorafgaande
zorgplanning te doen. Een voorafgaande wilsverklaring biedt echter geen oplossing voor alle
problemen. Integendeel, ze kunnen een bron van nieuwe problemen vormen (18). De
federale ombudsdienst ‘Rechten van de patiént’ rapporteerde meermaals over het bestaan
van onduidelijkheid onder zorgverleners en patiénten over de verschillende soorten
voorafgaande wilsverklaringen en de juridische omkadering daarvan (19, 20). Van belang is
dat een wilsverklaring geen louter juridisch document is. Het document zal uiteraard
belangrijke juridische repercussies meebrengen, maar is voornamelijk bedoeld om het
medische besluitvormingsproces te sturen. Dit gebeurt in de eerste plaats in de klinische

sfeer.

De focus ligt in deze bijdrage specifiek op dementie. Dementie kan verschillende oorzaken
hebben en is geen op zichzelf staande ziekte, maar een verzamelterm voor een combinatie
van samenhangende symptomen (22). In een overgrote meerderheid van de gevallen gaat het
om dementie veroorzaakt door de ziekte van Alzheimer of om vasculaire dementie. Patiénten
die lijden aan dementie, worden steeds afhankelijker. De deelname aan sociale activiteiten

wordt in aanzienlijke mate bemoeilijkt, waardoor familierelaties en vriendschapsbanden



onder druk komen te staan. Belangrijke kenmerken van de aandoening zijn stoornissen in het
geheugen, de taal, het denken, het waarnemen, het redeneren en het handelen. Geleidelijk
aan raakt de dementerende patiént zijn voeling kwijt met de realiteit en verliest hij het
vermogen om dingen, situaties en personen te herkennen. Vaak is er sprake van
persoonlijkheidsveranderingen, slaapstoornissen, vermagering, kauw- en slikmoeilijkheden,
angst, achterdochtigheid, neerslachtigheid, boosheid, rusteloosheid of lusteloosheid. Anders
dan veel mensen denken, kunnen dementerende patiénten wel degelijk psychische pijn

ervaren doordat ze beseffen dat er iets mis is (ziekte-inzicht) (23-25).

Het is essentieel dat de aan dementie lijdende patiént de mogelijkheid krijgt om zelf
beslissingen te nemen zolang hij dit nog kan. Patiénten hebben immers recht op zelfbepaling
(26). Indien de patiént echter wilsonbekwaam is geworden en zijn wensen niet gekend zijn,
beslissen de artsen en de familieleden vaak over de behandeling (27). Het recht op
zelfbepaling van de patiént wordt hierdoor onderdrukt (28). Bovendien kunnen de meningen
over levenseindebeslissingen verschillen (29). Meer dan eens wordt de familie zelfs niet
betrokken bij de besluitvorming en beslist de arts alleen (30). Het kan gaan om gewichtige en
onherroepelijke beslissingen, zelfs over levensbeéindiging, d.i. dan zonder verzoek (31).
Onderzoek toont aan dat dementerende patiénten in hun laatste levensdagen nog vaak
ingrijpende behandelingen ondergaan die gericht zijn op levensverlenging of genezing. Bij
patiénten met een schriftelijke wilsverklaring was dit minder het geval dan bij patiénten die
geen wilsverklaring hadden (32). Deze gegevens, samen met de geschetste ontwikkelingen,
tonen aan dat het belang van ‘advance care planning’ of voorafgaande zorgplanning voor
deze specifieke patiéntenpopulatie niet genoeg onderstreept kan worden (33-42). In deze

bijdrage wordt daarom nagegaan welke juridische mogelijkheden een dementerende patiént



ter beschikking heeft om reeds op voorhand zijn levenseinde te plannen. Daarbij wordt er niet
enkel gekeken naar wat juridisch gezien mogelijk is, maar tevens naar wat wenselijk is. Naast
het plannen van zijn toekomstige medische zorgen kan een dementerende patiént nog
andere regelingen treffen, bijvoorbeeld over zijn goederen en/of persoon, over het afstaan

van zijn organen en/of ander lichaamsmateriaal en over de wijze van lijkbezorging (43-46).

Begrippenkader

Wils(on)bekwaamheid en handelings(on)bekwaamheid

Het begrip ‘wilsbekwaamheid’ verwijst naar de ‘feitelijke bekwaamheid’ om iets te doen. De
vraag die hier rijst, is of de betrokken persoon iets kan. Dit wordt telkens ‘in concreto’
beoordeeld. De wilsonbekwaamheid treedt dan desgevallend in ten gevolge van feitelijke
omstandigheden (bijvoorbeeld een comateuze toestand na een verkeersongeval) en niet door

een juridische regel of een rechterlijke beslissing.

Het begrip ‘handelingsbekwaamheid’ verwijst daarentegen naar de ‘juridische bekwaamheid’
om iets te doen. De vraag die hier rijst, is niet of de betrokken persoon iets kan, maar wel of
die iets mag doen. Dit wordt ‘in abstracto’ beoordeeld (47). De vraag naar het feitelijke
kunnen (wilsbekwaamheid) wordt hierdoor irrelevant. In feite werkt men met een
onweerlegbaar vermoeden van wilsonbekwaamheid ten aanzien van die rechtshandelingen

waarvoor de persoon onbekwaam werd verklaard (48).

De handelingsonbekwaamheid houdt in dat de rechtstoestand van de betrokkene een
abstracte wijziging ondergaat en dit ten gevolge van een wettelijke bepaling of een
rechterlijke beslissing. De beschermde persoon krijgt een onbekwaamheidsstatuut

aangemeten dat betrekking heeft op de persoon en/of de goederen. Omdat de betrokkene



zich in een feitelijke toestand van onvermogen bevindt die enige bestendigheid vertoont, acht
de wetgever het opleggen van een dergelijk statuut opportuun, waarbij de betrokkene

naargelang het geval vertegenwoordigd en/of bijgestaan wordt (49-57).

Het is van belang om te benadrukken dat in het kader van de Wet Patiéntenrechten enkel de
feitelijke wilsbekwaamheid van de patiént vereist is om de patiéntenrechten uit te oefenen.
Elke patiént, ongeacht leeftijd, aandoening, enz., die feitelijk in staat is om een beslissing te

nemen, heeft met andere woorden die mogelijkheid.

Een voorafgaande wilsverklaring

Een voorafgaande wilsverklaring kan omschreven worden als een wilsverklaring die wordt
afgelegd door een wilsbekwame persoon met de bedoeling om in de toekomst, wanneer hij
wilsonbekwaam zal zijn en dus niet langer in staat zal zijn om op een rechtsgeldige wijze zijn
wil te uiten, te anticiperen op zijn medische verzorging en deze te plannen (58, 59). De
declarant tracht met zijn wilsverklaring de factor ‘tijd” uit te schakelen en alsnog een stempel

te drukken op de toekomstige besluitvormingsprocedure.

Sommige auteurs pleiten ervoor om de term ‘wilsverklaring’ te hanteren zonder vermelding
van ‘voorafgaande’ of ‘voorafgaandelijk’. Een wilsverklaring is volgens hen per definitie een

wilsuiting die voorafgaat aan een toestand van wilsonbekwaamheid (60). Dit is echter niet zo
overtuigend. Een wilsverklaring kan namelijk ook een actueel karakter hebben en is dus niet

noodzakelijk gericht op een mogelijke latere toestand van wilsonbekwaamheid.



Een wilsverklaring is een rechtshandeling. Dit betekent dat de declarant, naast wilsbekwaam,
in principe ook handelingsbekwaam moet zijn om een geldige wilsverklaring tot stand te
kunnen brengen (61-63). Zoals gezegd, geldt er echter een belangrijke uitzondering op dit
principe in de context van de Wet Patiéntenrechten, waarin enkel de feitelijke
wilsbekwaamheid doorslaggevend is. Dit is van belang voor de negatieve wilsverklaring en de

aanwijzing van een vertegenwoordiger.

Een negatieve tegenover een positieve voorafgaande wilsverklaring

Een ‘negatieve voorafgaande wilsverklaring” of een voorafgaande behandelingsweigering is
een wilsverklaring waarin de declarant een of meerdere tussenkomsten - zoals reanimatie en
de kunstmatige toediening van voeding en vocht - weigert. De declarant uit zich op een
negatieve wijze en vraagt de arts om een passieve houding aan te nemen door de geweigerde

tussenkomsten niet uit te voeren of deze te staken.

Een ‘positieve voorafgaande wilsverklaring” is een wilsverklaring waarin de declarant een of
meerdere tussenkomsten vraagt of daarvoor zijn toestemming verleent in plaats van deze te
weigeren. De declarant uit zich op een positieve wijze en vraagt de arts om een actieve
houding aan te nemen door de gewilde tussenkomsten uit te voeren of verder te zetten.
Voorbeelden van een positieve wilsverklaring zijn de euthanasieverklaring (de declarant
verzoekt de arts om zijn leven te beéindigen) en de levenswensverklaring (de declarant
verzoekt de arts om er alles aan te doen om hem in leven te houden, zelfs indien dat medisch

gezien zinloos zou zijn).



Een voorafgaande wilsverklaring bij leven tegenover een voorafgaande wilsverklaring na

overlijden

Een ‘voorafgaande wilsverklaring bij leven’ is een wilsverklaring die als doel heeft om te
worden uitgevoerd op een ogenblik waarop de declarant nog in leven is. Voorbeelden hiervan

zijn de hierboven vermelde negatieve wilsverklaring en de euthanasieverklaring.

Een ‘voorafgaande wilsverklaring na overlijden’ of ‘post mortem’ is een wilsverklaring die als
doel heeft om te worden uitgevoerd op een ogenblik waarop de declarant reeds overleden

zal zijn. Deze wilsverklaringen kunnen betrekking hebben op het wegnemen van organen of
ander lichaamsmateriaal na het overlijden, de wijze van lijkbezorging en het afstaan van het

lichaam aan de wetenschap.

Een actuele tegenover een voorafgaande wilsverklaring

Een ‘actuele wilsverklaring’ gaat uit van een wilsbekwame patiént en heeft als doel om
meteen of op korte termijn te worden uitgevoerd. Een wilsbekwame patiént oefent zodoende
zelf en ogenblikkelijk zijn rechten uit. De actuele wil van de patiént primeert dan op een

eventuele voorafgaande wilsverklaring die eerder werd opgesteld (64-66).

Een ‘voorafgaande wilsverklaring” gaat eveneens uit van een wilsbekwame declarant. Op het
ogenblik van de uitvoering van de wilsverklaring is de declarant echter wilsonbekwaam. Een
voorafgaande wilsverklaring heeft tot doel om pas later (eventueel) te worden uitgevoerd, op
een ogenblik waarop de declarant wilsonbekwaam zal zijn. De arts wordt in deze hypothese
geconfronteerd met een wilsonbekwame patiént die een voorafgaande wilsverklaring heeft

nagelaten.
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Principes Wet Patiéntenrechten

Recht van de patiént op informatie

Voor de voorafgaande planning van zorg is het uiteraard van primordiaal belang dat de
patiént tijdig weet aan welke aandoening hij lijdt. De patiént heeft recht op alle hem
betreffende informatie die nodig is om inzicht te krijgen in zijn gezondheidstoestand en de
vermoedelijke evolutie ervan (67). Zodoende kan de patiént op een nog wilsbekwaam
moment en in samenspraak met de arts de nodige stappen ondernemen. Zonder heldere

diagnose is een zorgplanning niet mogelijk (68).

Zonder de consultatie van een arts kan er uiteraard geen diagnose gesteld worden. Een
patiént met dementie zal echter zelden zelf het initiatief nemen om een arts te raadplegen.
Meestal zullen de naasten dit doen. Een onderzoek naar het al dan niet dementerend zijn van
een persoon zonder dat deze daarvoor zijn voorafgaande en geinformeerde toestemming
heeft gegeven, is strijdig met de patiéntenrechten (69). Een overleg met de patiént zelf en
eventueel diens naasten, daarbij rekening houdend met de specifieke omstandigheden, is
daarom noodzakelijk (70). Informatiemededeling aan de naasten van de patiént kan overigens
in principe enkel plaatsvinden indien de patiént daarmee akkoord gaat. De patiént heeft

immers recht op privacy en de arts is gebonden door het beroepsgeheim (71, 72).

Principe van wilsbekwaamheid en uitoefening patiéntenrechten

Het uitgangspunt in de Wet Patiéntenrechten is dat wilsbekwame patiénten hun
patiéntenrechten zelf kunnen uitoefenen (73). Deze regel geldt ook voor diegenen die onder
bewind werden geplaatst en/of uitdrukkelijk onbekwaam werden verklaard door de

vrederechter tot het uitoefenen van hun patiéntenrechten. De feitelijke capaciteiten van de
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patiént op het ogenblik van de uitoefening van diens rechten of op het moment waarop de
beslissing wordt genomen, zijn doorslaggevend. Dit wordt beoordeeld door de arts die de
patiént op dat moment behandelt (74, 75). Het is bijgevolg de feitelijke wilsbekwaamheid van
de patiént die doorslaggevend is voor de uitoefening van de patiéntenrechten en niet langer

de handelingsbekwaamheid.

Dat dementie niet automatisch leidt tot de wilsonbekwaamheid van de patiént, is een
belangrijke precisering. Een wilsbekwame patiént kan immers zelf zijn patiéntenrechten
uitoefenen, kan zelf deelnemen aan het proces van zorgplanning en kan schriftelijke
wilsverklaringen opstellen. Een wilsonbekwame patiént kan dat niet. Zijn rechten worden
uitgeoefend door een vertegenwoordiger indien en zolang hij wilsonbekwaam is. De
vertegenwoordiger beslist met andere woorden voor de patiént. Het gaat om een belangrijke
bevoegdheid aangezien de vertegenwoordiger eveneens het recht van de patiént op
‘informed consent’ zal uitoefenen (76). Of de patiént al dan niet wilsbekwaam is, bepaalt ten

slotte ook of hij euthanasie kan vragen (77).

Of een patiént wilsbekwaam is of niet, is geen alles-of-nietsvraag (78). Vaak zal de patiént zich
in een tussenfase bevinden, waarin hij niet volledig wilsbekwaam, maar ook niet volledig
wilsonbekwaam is. Wilsbekwaamheid heeft een taakspecifiek karakter. Dit houdt in dat een
patiént bekwaam kan zijn voor de ene beslissing en tegelijkertijd onbekwaam voor een
andere (79, 80). Ten aanzien van een specifieke beslissing gaat het wel om een alles-of-

nietskwestie: ofwel is de patiént wilsbekwaam voor een specifieke beslissing, ofwel niet.

De regel van de wilsbekwaamheid impliceert dan ook dat elke patiént recht heeft op
informatie over zijn gezondheidstoestand en dat patiénten zelf hun geinformeerde

toestemming moeten geven zolang ze wilsbekwaam zijn (81). De patiént heeft het recht om

12



op basis van de verworven informatie vrij te beslissen over zijn gezondheidstoestand en al

dan niet zelf in te stemmen met de voorgestelde tussenkomst (82).

Door middel van het verstrekken van voldoende, aangepaste en herhaalde informatie moet
de arts de patiént zoveel mogelijk helpen om zelf een beslissing te nemen (83). Ook
wilsonbekwame patiénten moeten overigens, in verhouding tot hun begripsvermogen,

betrokken worden bij het besluitvormingsproces (84).

De vereiste wilsbekwaamheid zal ten slotte afhankelijk zijn van de aard en de draagwijdte van
de beslissing (85). Het gaat immers om een taakspecifieke en contextafhankelijke
beoordeling. Opdat de patiént voldoende wilsbekwaam wordt geacht, moet hij de informatie
omtrent de aard, de risico’s en de bijwerkingen van een behandeling, alsook de gevolgen van
zijn beslissing begrijpen. Voor een complexe beslissing waaraan bijvoorbeeld ernstige risico’s
zijn verbonden of die ingrijpende en/of onomkeerbare gevolgen heeft, zal de patiént meer
vaardigheden moeten bezitten dan voor een beslissing die minder complex is, zoals een
bloedafname. Hoewel men nog steeds hetzelfde beslissingsproces moet doorlopen, gelden er
voor een complexe beslissing met andere woorden hogere bekwaamheidsvereisten (86-88).
Of een gevolg ernstig is, hangt af van de specifieke situatie waarin de patiént zich bevindt, d.i.

zijn aandoening en de prognose (89).

Een patiént die lijdt aan dementie, is niet per definitie wilsonbekwaam (90, 91). Het vermogen
om rationeel te denken, te abstraheren en te redeneren neemt slechts gradueel af. De arts
moet de wilsbekwaamheid van de patiént ‘in concreto’” beoordelen (92, 93). Vandaar dat men
spreekt over wilsbekwaamheid als een taakspecifiek begrip. Opdat de patiént zelf zijn recht
op fysieke integriteit kan uitoefenen, moet hij in staat zijn tot een redelijke waardering van

zijn belangen ‘ter zake’. Het concrete onderwerp en de complexiteit van de situatie die

13



voorligt, zijn hierbij belangrijk. De patiént zal uiteindelijk wilsonbekwaam worden, maar het
begripsvermogen waarover de patiént nog beschikt, moet ten volle benut worden (94-96).
Het uitgangspunt blijft namelijk dat de patiént wilsbekwaam is en dat het tegendeel bewezen
moet worden (97). Een patiént met dementie kan in de regel dan ook deelnemen aan het

zorgplanningsproces en wilsverklaringen opstellen (98).

Vertegenwoordiging bij wilsonbekwaamheid

Wilsonbekwame patiénten genieten dezelfde rechten als wilsbekwame patiénten (99). Een
wilsonbekwame patiént zal echter aangewezen zijn op iemand anders voor de uitoefening
van diens patiéntenrechten en het nemen van medische beslissingen, namelijk op een
vertegenwoordiger (100). Beide besluitvormingsprocessen worden echter gestuurd door de
wil van de patiént. Hoewel de vertolker van de wil van de patiént verschilt naargelang de
patiént al dan niet wilsbekwaam is (de patiént zelf of diens vertegenwoordiger), moet de

uiteindelijke beslissing steeds gebaseerd zijn op de wil van de patiént (101, 102).

Het vertegenwoordigingsmodel van de Wet Patiéntenrechten is gebaseerd op de overweging
dat wilsonbekwame patiénten bescherming behoeven (103). De vertegenwoordiger waakt
over de fysieke en de psychische integriteit van de patiént (104). Het systeem houdt in dat
een vertegenwoordiger, meestal een dicht familielid, de rechten van de wilsonbekwame
patiént uitoefent indien en zolang deze daar zelf niet toe in staat is. Indien de patiént wel nog
wilsbekwaam is, kan de vertegenwoordiger niet optreden (105). De wilsonbekwaamheid van

de patiént kan tijdelijk, fluctuerend of permanent zijn (106).
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De vertegenwoordiger wordt aangewezen overeenkomstig de cascaderegeling opgenomen in
artikel 14 van de Wet Patiéntenrechten. Aan de hand van deze ene bepaling kan worden
vastgelegd wie de vertegenwoordiger van de patiént is en wie dus het aanspreekpunt voor de
beroepsbeoefenaar zal zijn. Wie de vertegenwoordiger is van de patiént, berust niet op de
vrije keuze van de beroepsbeoefenaar. Dit wordt hiérarchisch vastgelegd in de voormelde
wetsbepaling. De hiérarchie houdt in dat een vertegenwoordiger van een lagere trap pas kan
optreden indien een vertegenwoordiger van een hogere trap ontbreekt, zelf wilsonbekwaam
is of niet wenst op te treden (107). Men kan een persoon bovendien niet verplichten om de

taak van vertegenwoordiger op zich te nemen en dienovereenkomstig op te treden (108).

Op grond van de cascaderegeling van de Wet Patiéntenrechten worden de patiéntenrechten

in dalende volgorde uitgeoefend door:

1. de wilsbekwame patiént;

2. de door de patiént aangewezen persoon of persoonlijk gemachtigde;

3. de bewindvoerder over de persoon;

4. de samenwonende echtgenoot, de wettelijk samenwonende partner of de feitelijk

samenwonende partner;

5. een meerderjarig kind;

6. een ouder;

7. een meerderjarige broer of zus;

8. de betrokken beroepsbeoefenaar.
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Deze lijst is beperkend. Een persoon die niet in de lijst wordt opgesomd (bijvoorbeeld
neef/nicht, kleinzoon/kleindochter of vriend/vriendin), kan niet optreden als
vertegenwoordiger, tenzij de patiént deze persoon vooraf aanduidde als persoonlijk
gemachtigde. De gemachtigde kan immers eender wie zijn (109). Dat de Wet
Patiéntenrechten zelf een regeling bevat voor het geval de patiént geen persoon heeft
aangeduid, kan alleen maar worden toegejuicht. Een voorafgaande machtiging zal immers in
de overgrote meerderheid van de gevallen ontbreken (110). Toch is de regeling vatbaar voor
kritiek. Lijstjes of rangregelingen stemmen immers niet altijd overeen met de werkelijkheid
(111). De concrete verhoudingen zouden in elke situatie voorrang moeten krijgen op de
abstracte verhoudingen waarvan de wet vertrekt. Diegene die de patiént het best kent, zou
diens vertegenwoordiger moeten zijn, niet in het minst omdat de te volgen
beslissingsstandaard zich richt naar de wil van de patiént. Familieleden zijn in dit opzicht in

veel gevallen goed geplaatst, maar niet altijd (112).

Een arts die geconfronteerd wordt met een wilsonbekwame patiént, moet zich eerst de vraag
stellen ‘wie’ de vertegenwoordiger is van de patiént. De arts moet zich namelijk richten tot
deze persoon aangezien de vertegenwoordiger de rechten van de patiént uitoefent en de
beslissingen neemt (113-116). Pas daarna moet de vraag beantwoord worden ‘hoe’ of op
welke wijze de vertegenwoordiger die beslissingen moet nemen. Dit is de vraag naar de toe te
passen beslissingsstandaard (117). Deze standaard zal anders zijn naargelang de

omstandigheden, maar de wil van de patiént staat steeds voorop.

Vooraleer de arts zich over deze 2 vragen buigt, moet er een antwoord geformuleerd worden
op de vraag welke patiénten wils(on)bekwaam zijn. Gelet op zijn kennis en medische

professionaliteit, evenals zijn relatie tot de patiént, oordeelt de behandelende arts geval per
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geval en ‘in concreto’ of een patiént wilsbekwaam is (118). Dit is echter geen evidente
opdracht. De beoordeling van wilsbekwaamheid wordt gekenmerkt door onzekerheid en

inconsistentie (119).

Beoordelen of een patiént met dementie wilsbekwaam is of niet, is nog minder evident.
Artsen zijn het vaak niet eens over die beoordeling (120). Het gaat dan ook om een zeer
complex gegeven. Zo kan de bekwaamheid van de patiént vanwege een veranderende
lichamelijke en geestelijke toestand verschillen van onderwerp tot onderwerp en van tijd tot
tijd. Bovendien spelen fysiologische (bijvoorbeeld nachtrust) en situationele factoren
(vertrouwde tegenover niet-vertrouwde omgeving) een rol (121, 122). In het algemeen kan
men zich laten leiden door de uitingen van de patiént, zijn gedrag en zijn emotionele reacties.
Meer specifiek kan men rekening houden met de mogelijkheid tot (verbale en non-verbale)
communicatie, het herkennen van familieleden en de aanwezigheid van ziekte-inzicht. De

vertegenwoordiger en de naasten van de patiént kunnen eveneens een rol spelen (123, 124).

Soorten voorafgaande wilsverklaringen

De patiént kan aan voorafgaande zorgplanning doen door middel van verschillende
wilsverklaringen. In wat volgt, worden de machtigings-, de negatieve wils-, de positieve wils-

en de euthanasieverklaring besproken.

De machtigingsverklaring

De patiént kan op voorhand een persoon machtigen om op te treden als zijn
vertegenwoordiger wanneer hij zelf wilsonbekwaam zal zijn. Deze beslissing moet

gerespecteerd worden. De persoonlijk gemachtigde vertegenwoordiger is trouwens de eerste
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in rang in geval van wilsonbekwaamheid van de patiént (cf. de cascaderegeling). De
vertegenwoordiger oefent de rechten van de patiént uit indien en zolang de patiént

wilsonbekwaam is (125).

De aanwijzing van de vertegenwoordiger moet gebeuren via een gedagtekend en door zowel
de patiént als de vertegenwoordiger ondertekend geschrift. De FOD Volksgezondheid heeft
hiervoor een model ter beschikking gesteld. Deze aanwijzing van een vertegenwoordiger kan
ook plaatsvinden via een zogenaamde zorgvolmacht, maar dit is niet noodzakelijk. Zowel de
patiént als de vertegenwoordiger kan het mandaat intrekken via een gedagtekend en

ondertekend geschrift (126, 127).

De machtiging van een vertegenwoordiger kenmerkt zich door soepelheid. Het is een
wilsverklaring die een algemene bevoegdheid toekent aan de aangewezen persoon, die dan in
alle mogelijke situaties en rekening houdend met alle concrete omstandigheden beslissingen
kan nemen. De machtiging van een vertegenwoordiger, zonder meer, biedt echter geen enkel
aanknopingspunt wat betreft de wil van de patiént, waardoor de taak van de
vertegenwoordiger er niet makkelijker op wordt. Anderzijds kan de declarant niet alles
voorzien in negatieve en positieve wilsverklaringen. Bovendien schort er vaak iets aan de
gebruikte formuleringen, die te vaag of te specifiek kunnen zijn. Daarom geeft men steeds de
raad om gebruik te maken van gecombineerde wilsverklaringen en om dus, naast het
uitvaardigen van negatieve en/of positieve richtlijnen, tevens een vertegenwoordiger te
machtigen. De nadelen verbonden aan elke soort wilsverklaring worden op die manier tot op

zekere hoogte verholpen (128-130).
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De vertegenwoordiger moet zich gedragen als een goede vertegenwoordiger. Dit betekent
onder meer dat hij moet handelen overeenkomstig de eerder geuite opvattingen van de

patiént (131). Zelfs als er geen wilsverklaring is, kan aangenomen worden dat de

vertegenwoordiger wel op de hoogte is van de waarden van de patiént. Toch kan men er niet

aan ontkomen dat een beslissing van een vertegenwoordiger steeds min of meer gekleurd is

volgens hetgeen hij in die situatie zou willen of dat er soms sprake is van eigenbelang (132).

Wanneer de naasten het niet eens zijn met de inhoud van de wilsverklaring, kan er een
moeilijke situatie ontstaan. De arts doet er dan goed aan om van meet af aan duidelijk te
stellen dat hij waarde hecht aan de opvattingen van de naasten, maar dat de wil van de
patiént toch voorgaat (133). Vaak bestaat er onder de naasten discussie over de verzorging
van de demente patiént. In zo’n geval kan de conflictregeling van de Wet Patiéntenrechten
worden ingeroepen en is de arts gerechtigd om de beslissingen te nemen in afwachting van
een oplossing voor het ontstane geschil (134). De praktijk wijst uit dat de arts dat ook
daadwerkelijk doet. Onder normale omstandigheden worden de beslissingen eveneens
genomen door de arts omdat hij vindt dat hij het best geplaatst is om de
verzorgingsbehoeften van de patiént in te schatten. Het cascadesysteem van de Wet
Patiéntenrechten wordt in principe wel gevolgd, maar dan enkel ‘pro forma’ om zich in te

dekken (135).
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De negatieve wilsverklaring

De Wet Patiéntenrechten heeft de negatieve wilsverklaring slechts summier geregeld. Artikel
8, § 4, lid 4 van de Wet Patiéntenrechten luidt als volgt: “Indien de patiént, toen hij nog in
staat was de rechten zoals vastgelegd in deze wet uit te oefenen, schriftelijk te kennen heeft
gegeven zijn toestemming tot een welomschreven tussenkomst van de beroepsbeoefenaar te
weigeren, dient deze weigering te worden geéerbiedigd zolang de patiént ze niet herroept op
een moment dat hij in staat is om zijn rechten zelf uit te oefenen”. De wet schrijft voor dat
een negatieve wilsverklaring bindende kracht toekomt, zonder veel meer. Dit betekent dat de
arts de plicht heeft om de wilsverklaring te respecteren en dat deze ook afdwingbaar is, d.w.z.
dat men naar de rechter kan stappen om ze effectief gerespecteerd te zien. In de context van
dementie is men het er quasi unaniem over eens dat een negatieve wilsverklaring gevolgd
moet worden, zelfs al is de patiént ‘plezant dement’ en geniet hij nog ogenschijnlijk van zijn

leven (136-140).

De declarant van een negatieve wilsverklaring hoeft enkel wilsbekwaam te zijn. Dit blijkt ook
uit de tekst van artikel 8, § 4, lid 4 van de Wet Patiéntenrechten, zoals hierboven geciteerd,
waaruit blijkt dat de wilsverklaring opgesteld moet zijn door de patiént “toen hij nog in staat

was de rechten zoals vastgelegd in deze wet uit te oefenen”.

De negatieve wilsverklaring heeft pas uitwerking op het moment dat de declarant
wilsonbekwaam wordt. Voordien geldt diens actuele wil en niet de voorafgaande
wilsverklaring. Op elk moment kan de wilsverklaring gewijzigd of ingetrokken worden. Het
toepassingsgebied van de negatieve wilsverklaring wordt geenszins beperkt tot een of
meerdere aandoeningen, zoals dat bij euthanasie wel het geval is. De enige voorwaarde is die

van de wilsonbekwaamheid van de declarant.
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De wilsverklaring moet daarnaast volgens de parlementaire stukken van de Wet
Patiéntenrechten ook worden opgesteld door de declarant zelf. Bij twijfel hierover gaat het
niet over ‘zijn” weigering (141). Gecombineerd met de eis van het geschrift betekent dit
volgens de parlementaire stukken dat de wilsverklaring eigenhandig geschreven moet zijn en
dat men geen rekening hoeft te houden met een model- of een standaardformulier (142-
149). Dit wordt beschouwd als een waarborg voor de bescherming van de declarant tegen
druk van buitenaf (150). De declarant kan bij het schrijven van zijn wilsverklaring wel een
beroep doen op modelformulieren (151). Niet iedereen heeft immers dezelfde talenten,
terwijl iedereen moet kunnen rekenen op dezelfde rechtsbescherming (152). Naar analogie
met het eigenhandige testament moet de wilsverklaring volgens sommigen zelfs geheel met
de hand van de declarant worden geschreven (153). Deze meningen kunnen niet worden
gedeeld. Een getypte wilsverklaring is eveneens perfect geldig (154-160). De wilsverklaring
voldoet dan volgens de hedendaagse normen nog steeds aan de eis van het eigenhandige
geschrift. Bovendien legt artikel 8, § 4, lid 4 van de Wet Patiéntenrechten nergens de vereiste
op van een eigenhandig geschrift. Het zou al te gek zijn mocht de patiént bijvoorbeeld een
modelformulier dat invulbaar is helemaal met de eigen hand moeten overschrijven. Ook een
wilsverklaring opgesteld door iemand anders (bijvoorbeeld vanwege de kwaliteiten die deze
opstellende persoon bezit, zoals een advocaat of een notaris) en ondertekend door de patiént
moet ten slotte als geldig worden beschouwd. Door het plaatsen van zijn handtekening maakt
de betrokkene zich immers de inhoud van de wilsverklaring eigen. Ook hier zou het al te gek

zijn mocht de patiént dat document zelf moeten overschrijven of -typen.
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De wet vereist in beginsel een geschrift voor de wilsverklaring, maar dit wil niet zeggen dat
wilsverklaringen in de niet-schriftelijke vorm (bijvoorbeeld mondeling of via een video- of een
audiofragment) geen enkele betekenis zouden hebben. Ook dergelijke wilsverklaringen zijn
een uiting van het recht op fysieke integriteit van de patiént en zijn wel degelijk geldig (161,
162). Voor zover de arts niet op de hoogte is van deze niet-schriftelijke wilsverklaringen, zal
het aan de vertegenwoordiger van de patiént zijn om de arts in te lichten over het bestaan
ervan en om deze, indien dat nog nodig zou zijn, plausibel te maken (163). Zo bepaalt de Wet
Patiéntenrechten dat de arts afwijkt van de beslissing van de vertegenwoordiger wanneer dat
in het belang is van de patiént teneinde een bedreiging van diens leven of een ernstige
aantasting van diens gezondheid af te wenden. Er is slechts 1 uitzondering. De beslissing van
de door de patiént zelf benoemde vertegenwoordiger prevaleert boven de beslissing van de
arts indien de eerstgenoemde zich kan beroepen op de ‘wil’ van de patiént (164). Het gaat om
een ruim geformuleerde bepaling, waardoor ook niet-schriftelijke wilsverklaringen de wil van
de patiént kunnen reconstrueren. Waarom overigens enkel een door de patiént benoemde
vertegenwoordiger zich op deze uitzonderingsgrond kan beroepen, is helemaal niet duidelijk.
De wetgever ging ervan uit dat een zelf benoemde vertegenwoordiger beter op de hoogte is
van de wil van de patiént. Ook een niet door de patiént benoemde vertegenwoordiger kan
evenwel perfect op de hoogte zijn van diens wil, zeker wanneer het gaat om bijvoorbeeld een
videofragment. Bovendien zal een machtigingsverklaring meestal ontbreken. Wanneer het
gaat om mondelinge verklaringen die de patiént gedaan heeft aan de arts gedurende
gesprekken in het kader van een proces van zorgplanning, zullen er doorgaans geen
problemen ontstaan met niet-schriftelijke wilsverklaringen. De arts is ervan op de hoogte en
zijn plicht om op te treden als een goede hulpverlener maakt dat hij wilsverklaringen moet

volgen. Ze zouden in elk geval genoteerd moeten zijn in het patiéntendossier. Onderzoek
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heeft overigens uitgewezen dat men slechts zelden kiest voor een schriftelijke weerslag van
zorgplanningsprocessen. Een schriftelijke negatieve wilsverklaring moet ten slotte altijd
gerespecteerd worden, ongeacht of de vertegenwoordiger die zich erop beroept door de

patiént zelf werd aangeduid of niet (165, 166).

Een negatieve wilsverklaring is niet onderhevig aan een maximumgeldigheidsduur, hoewel
het raadzaam is om deze op regelmatige ogenblikken te herbevestigen en te herbekijken
telkens wanneer er daartoe aanleiding bestaat, bijvoorbeeld in geval van nieuwe
ontwikkelingen in de gezondheidstoestand van de declarant (167, 168). Zoals voor alle

wilsverklaringen wordt het tot de verantwoordelijkheid van de declarant gerekend om de

negatieve wilsverklaring bekend te maken (169). Deze verantwoordelijkheid is gewichtig. Een

wilsverklaring die niet bekend is, kan uiteraard niet worden uitgevoerd (170, 171). De

declarant kan daartoe verschillende publicitaire stappen ondernemen, bijvoorbeeld de

wilsverklaring bij zich dragen en een exemplaar overhandigen aan de persoonlijk gemachtigde

en aan andere naasten (172, 173). Het ontbreken van een centraal registratiesysteem voor de

negatieve wilsverklaring is spijtig te noemen (174).

Ook op de arts rusten enkele plichten. Zo moet deze bijstand verlenen bij de opmaak en de
bewaring van wilsverklaringen (175). De arts die weet heeft van wilsverklaringen, moet ze
toevoegen aan het patiéntendossier (176). Bovendien heeft de declarant het recht om zijn
wilsverklaring hieraan te laten toevoegen (177). De arts is verplicht om in te gaan op dat
verzoek (178, 179). Verder is de arts volgens sommigen niet verplicht om actief op zoek te
gaan naar een wilsverklaring (180). Toch rust er op een zorgvuldig handelende arts een
redelijke onderzoeksplicht omdat men nu eenmaal bepaalde beslissingsstandaarden moet

volgen bij het nemen van beslissingen voor wilsonbekwame patiénten. Zo zal de arts het
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patiéntendossier, de vertegenwoordiger van de patiént en andere naasten moeten
consulteren over de wil van de patiént (181, 182). Het voeren van een proces van
voorafgaande zorgplanning met de arts en met de naasten maakt het publiciteitsprobleem
uiteraard grotendeels onbestaande. Ten slotte kan de declarant op elk ogenblik zijn

wilsverklaring wijzigen of intrekken (183).

Een negatieve wilsverklaring heeft, zoals gezegd, een bindend karakter. Een voorafgaande
weigering brengt in principe hetzelfde rechtsgevolg teweeg als een actuele weigering (184).
Dit betekent dat de arts niet gerechtigd is om te handelen en dat hij verplicht is om de
negatieve wilsverklaring te eerbiedigen, ook al zou de patiént ten gevolge daarvan kunnen
overlijden (185-198). Bovendien is de wilsverklaring ook juridisch afdwingbaar. Dat de
declarant intussen wilsonbekwaam is geworden en daardoor niet meer kan terugkomen op
zijn weigering, doet geen afbreuk aan de geldigheid en het bindende karakter van zijn eerdere
wilsverklaring (199-202). Integendeel zelfs, het past dan om de laatst geldige wilsuiting van de

patiént voor zijn wil aan te nemen.

Opdat de wilsverklaring bindend is, moet ze uiteraard geldig zijn opgesteld. Een wilsverklaring
die niet geldig is, is niet bindend (203). Dit betekent echter niet dat de arts dan zomaar mag
overgaan tot een behandeling. Daarvoor heeft hij de toestemming van de vertegenwoordiger
nodig (204). Uiteraard moet de wilsverklaring ook van toepassing zijn op de concrete situatie

die voorligt.
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De positieve wilsverklaring

Positieve wilsverklaringen zijn wilsverklaringen waarin de declarant de arts verzoekt om iets
te doen. Ze bevatten wensen/verzoeken of een toestemming tot een bepaalde behandeling.
Zo kan iemand euthanasie vragen wanneer er voldaan is aan bepaalde (wettelijke)
voorwaarden. Men kan tevens een bepaalde behandeling vragen of de verderzetting daarvan
(d.i. specifiek, bijvoorbeeld de kunstmatige toediening van voeding en/of vocht). Meer in het
algemeen kan iemand de wens hebben om, koste wat kost, zo lang mogelijk in leven

gehouden te worden, d.i. de zgn. levenswens- of levenswilverklaring.

Wanneer men spreekt over voorafgaande wilsverklaringen, denkt men meestal aan de
negatieve wilsverklaring of de voorafgaande behandelingsweigering. Niets belet een persoon
echter om ook behandelingen te vragen in een wilsverklaring (205). Voor positieve
wilsverklaringen bestaat er, in tegenstelling tot voor de negatieve, geen algemeen wettelijk
kader. Mutatis mutandis en in het algemeen kan er wel verwezen worden naar hetgeen
hierboven gezegd werd over de negatieve wilsverklaring wat betreft het opstellen ervan en in
het bijzonder wat betreft de vereiste van de wilsbekwaamheid van de declarant, de
onbeperkte geldigheidsduur die eraan kleeft, de verantwoordelijkheid van de declarant om
zelf te zorgen voor de nodige publiciteit en de mogelijkheid om de wilsverklaring te wijzigen
of in te trekken. Voor de euthanasieverklaring, d.i. zoals gezegd een positieve wilsverklaring,
bestaat er bijvoorbeeld wel een specifieke regeling in artikel 4 van de Euthanasiewet, die in

de volgende paragraaf aan bod komt.
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Het spreekt vanzelf dat dergelijke positieve verzoeken weleens haaks kunnen staan op de
inzichten, de professionele autonomie en de contractuele vrijheid van de arts die zich
geconfronteerd ziet met de wilsverklaring. In het algemeen wordt aangenomen dat een arts
geenszins verplicht kan worden om een medisch gezien zinloze behandeling te starten of
verder te zetten (206). Sterker nog, de arts mag zelfs niet ingaan op een dergelijke vraag,
gelet op het ontbreken van een therapeutisch oogmerk (207-211). Wanneer de patiént
daarentegen voorafgaandelijk om een (standaard)behandeling zou vragen die hij hoe dan ook
zou krijgen, is de rechtskracht van de wilsverklaring beperkt. De arts zou de behandeling
immers ook instellen indien de wilsverklaring er niet was geweest. De patiént heeft
overeenkomstig de Wet Patiéntenrechten steeds recht op een kwaliteitsvolle
dienstverstrekking (212). In die zin maakt het niet veel uit of de wilsverklaring er nu is of niet
(213, 214). Dat recht van de patiént op kwaliteit impliceert volgens de parlementaire stukken
van de Wet Patiéntenrechten niet dat er aan alle mogelijke individuele behoeften
tegemoetgekomen moet worden of dat er geen voorwaarden kunnen worden opgelegd
waaronder de kwaliteitsvolle dienstverstrekking ter beschikking wordt gesteld (215). Het kan
niet de bedoeling zijn om de arts te verplichten tot alles wat de patiént wil. Dat zou
betekenen dat de arts de loutere uitvoerder wordt van de wil van de patiént. Diens recht op
fysieke integriteit reikt dus niet zo ver (216). Wat betreft een euthanasieverzoek, zowel
actueel als voorafgaandelijk, is op te merkten dat een arts nooit verplicht kan worden om
euthanasie uit te voeren. De Euthanasiewet bevat een expliciete bepaling op grond waarvan

een arts niet verplicht kan worden om in te gaan op een dergelijk verzoek (217).
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Met dit in het achterhoofd verbaast het niet dat positieve wilsverklaringen niet bindend
worden geacht (218, 219). Toch vloeien ook uit een positieve wilsverklaring enkele
verplichtingen voort voor de arts. Hij moet de patiént bijstaan bij het opstellen en het
bewaren van wilsverklaringen (220). Ook moet de arts, zoals vermeld, (al dan niet op vraag
van de patiént) de wilsverklaring toevoegen aan het patiéntendossier. Verder is hij verplicht
om zoveel mogelijk rekening te houden met wat de patiént vraagt en mag hij hier niet volledig
aan voorbijgaan (221-223). Indien de arts bijvoorbeeld moet kiezen tussen alternatieve
behandelingen, dan kan en moet de wilsverklaring zelfs de doorslag geven bij het maken van
een keuze (224-226). In zekere zin is dit een soort van negatieve wilsverklaring aangezien de
declarant een duidelijke keuze maakt voor een welbepaalde behandeling en de alternatieven
afwijst. In die zin is de wilsverklaring bindend en moet ze worden uitgevoerd (227). De
positieve component van het recht op fysieke integriteit van de patiént, d.i. het recht op
zelfbepaling, laat niet toe dat de wilsverklaring zomaar wordt genegeerd (228). Bovendien zal
de wilsverklaring ook de enige houvast zijn met betrekking tot de wil van de patiént aangezien
deze nu wilsonbekwaam en/of onaanspreekbaar is. Het in het verleden geuite voorstel om de
Wet Patiéntenrechten in deze zin te vervolledigen en aan te passen door ook de positieve
wilsverklaringen te incorporeren sluit hierbij aan. Dit is vooralsnog evenwel niet gebeurd, nu
de wetgever de bedoeling had om enkel afdwingbare rechten op te nemen in de Wet

Patiéntenrechten (229, 230).

Hierop voortbouwend, moet het gezien worden als een plicht van de arts om bij de
gebeurlijke niet-uitvoering van een positieve wilsverklaring daarvoor een gegronde reden op
te geven (231, 232). Dit behoort tot de plichten van een goede hulpverlener. De declarant

heeft immers de moeite genomen om een wilsverklaring na te laten en om daarin zijn
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waarden en overtuigingen te etaleren. De declarant zal overigens verwachten dat men zijn
wilsverklaring respecteert. De plicht van de arts die de therapeutische relatie is aangegaan
om een gegronde reden op te geven, vloeit eveneens voort uit de plicht om de
behandelingsovereenkomst te goeder trouw uit te voeren, alsook uit de plicht om het
patiéntendossier zorgvuldig bij te houden en daarin voldoende aantekeningen te maken over
de verzorging van de patiént (233, 234). De plicht van de arts om zijn handelingen te
rapporteren in het patiéntendossier verleent aan positieve wilsverklaringen een sterker
juridisch statuut, een statuut dat aansluiting zoekt bij dat van de negatieve wilsverklaring. In
dezelfde zin schrijft de Euthanasiewet voor dat wanneer een arts weigert om in te gaan op
het euthanasieverzoek neergelegd in een euthanasieverklaring, hij de vertrouwenspersoon
van de patiént hiervan op de hoogte moet brengen en daarbij de redenen voor zijn weigering

moet opgeven (235).

Ook de discussie over het medisch zinloos/zinvol zijn van een behandeling leidt tot de
conclusie dat de wil van de patiént of positieve wilsverklaringen niet zomaar afgeschilderd
kunnen worden als irrelevant of overbodig, hoewel de meerderheidsopvatting erin bestaat
dat de visie van de arts doorslaggevend is en hij niet verplicht kan worden om een volgens
hem zinloze behandeling te verstrekken. De betrokkenheid van de patiént of van zijn
vertegenwoordiger wordt vaak onderstreept (236-243). De beoordeling van het zinloos/zinvol
zijn van een behandeling zal bovendien zelden zwart-wit zijn en de wilsverklaring is een bron
van informatie. Dit is verder bij uitstek een beslissing waarbij het plegen van multidisciplinair
overleg zich opdringt (244, 245). Indien een van de betrokkenen niet akkoord gaat met het
oordeel van de behandelende arts of indien er twijfel bestaat, dan moet dit, gelet op de

mogelijke gevolgen van de (onzekere) beslissing, in het voordeel spelen van de patiént en van
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zijn wilsverklaring. Die wilsverklaring zou overigens weleens aan de basis kunnen liggen van de
gerezen onenigheid of twijfel. De visie van de patiént zal met andere woorden ongetwijfeld

een belangrijk beoordelingselement zijn.

De euthanasieverklaring

Actueel verzoek

Vooraleer de vraag te beantwoorden of euthanasie bij een demente, wilsonbekwame patiént
mogelijk is op grond van een voorafgaande euthanasieverklaring, is het interessant om op te
merken dat een actueel euthanasieverzoek, d.i. een verzoek dat uitgaat van een wilsbekwame
patiént, honoreerbaar is indien er voldaan is aan de voorwaarden van de Euthanasiewet
(246). Zo moet er sprake zijn van een vrijwillig, overwogen en herhaald ‘verzoek’ dat niet tot
stand gekomen is als gevolg van enige externe druk, alsook van een medisch uitzichtloze
toestand van aanhoudend en ondraaglijk fysiek of psychisch ‘lijden’ dat niet gelenigd kan
worden en dat het gevolg is van een ernstige en ongeneeslijke aandoening veroorzaakt door
ziekte of een ongeval (247). Het voorbeeld van Hugo Claus is intussen welgekend en toont

aan dat euthanasie bij dementie wel degelijk mogelijk is.

Een patiént in een vergevorderd stadium van dementie zal niet kunnen voldoen aan de eis
van het vrijwillige en weloverwogen verzoek. In het beginstadium (en ook daarna) kan de
patiént evenwel nog wilsbekwaam zijn gelet op, naast het vermoeden van wilsbekwaamheid,
het dynamische en evoluerende verloop van het dementeringsproces. De arts zal geval per
geval en ‘in concreto” moeten beoordelen of er voldaan is aan de wettelijke vereisten (248,

249).
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Met betrekking tot de tweede vermelde voorwaarde kan men zich de vraag stellen of het
loutere feit dat men aan dementie lijdt met het vooruitzicht op een langzame aftakeling van
zijn fysieke en geestelijke vermogens wel bestempeld kan worden als ondraaglijk en
aanhoudend lijden (249). Volgens de Federale Controle- en Evaluatiecommissie Euthanasie
kan men in geval van een progressieve, ongeneeslijke aandoening het vooruitzicht op een
dramatische afloop in de toekomst (bijvoorbeeld coma, autonomieverlies of voortschrijdende
dementie) wel degelijk bestempelen als ondraaglijk psychisch lijden dat niet gelenigd kan
worden (250). Een dergelijke interpretatie is inderdaad geen brug te ver om de eis van het
ondraaglijke lijden in te vullen. Dat er geen redelijke andere oplossing is om dementie te

behandelen, is vooralsnog duidelijk (251).

Uit de verslagen van deze commissie blijkt dat men soms euthanasie uitvoert bij een
dementerende patiént. Het ging telkens om een actueel verzoek en iedere keer werd
nauwgezet onderzocht of er voldaan was aan de wettelijke voorwaarden, o.a. de eis van het

vrije en weloverwogen verzoek en de eis van het ondraaglijke lijden (252-255).
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Voorafgaand verzoek

Ondanks het feit dat men gevolg kan geven aan een actueel euthanasieverzoek dat uitgaat
van een nog wilsbekwame dementerende patiént, volstaat dementie niet om
voorafgaandelijk in een wilsverklaring een euthanasieverzoek te uiten en om dat verzoek
vervolgens bij wilsonbekwaamheid ook uitgevoerd te zien (256). De voorwaarden van de
Euthanasiewet zijn niet te verzoenen met een dergelijk voorafgaand euthanasieverzoek. De
wet vereist dat de patiént getroffen is door een ernstige en ongeneeslijke aandoening
veroorzaakt door ziekte of een ongeval, dat hij niet meer bij bewustzijn is en dat deze
toestand van buitenbewustzijn onomkeerbaar is volgens de (huidige) stand van de
wetenschap (257). Aan de eerste voorwaarde is er in geval van dementie zeker voldaan, maar
aan de tweede niet. Wat moet men dan precies verstaan onder een ‘onomkeerbare toestand
van niet meer bij bewustzijn zijn’? Tijdens de parlementaire voorbereiding werd er daarover
uitgebreid gedebatteerd (258). Enkel een onomkeerbaar coma en een persisterend
vegetatieve toestand zijn daaronder te catalogeren. Aangezien een demente patiént strikt
genomen het bewustzijn niet verliest en reageert op aanraking en externe prikkels, is
dementie meteen uitgesloten van het toepassingsgebied van de wet (259-262). Het is van
primordiaal belang dat zorgverleners en patiénten zich bewust zijn van dit beperkte
toepassingsgebied van de Euthanasiewet. In de dagelijkse praktijk bestaan er daarover zeer

vaak misvattingen.

Eerder waren de leden van het Belgisch Raadgevend Comité voor Bio-ethiek het niet eens
over de mogelijkheid van voorafgaande verzoeken tot levensbeéindiging, niet alleen in het

algemeen ten aanzien van wilsonbekwame patiénten, maar in het bijzonder ook ten aanzien
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van demente patiénten. Sommige leden aanvaardden echter wel dat een voorafgaand

euthanasieverzoek van een demente patiént uitgevoerd zou worden (263, 264).

Vanwege de uitsluiting van dementie uit het toepassingsgebied van de voorafgaande
euthanasieverklaring wordt er niet verder ingegaan op de voorwaarden om een dergelijke
euthanasieverklaring op te stellen, zoals de vereiste van de handelings- en de
wilsbekwaamheid van de declarant, de vereiste van een schriftelijke wilsverklaring en de
verplichte tussenkomst van 2 getuigen. Voor deze voorwaarden wordt er verwezen naar
artikel 4 van de Euthanasiewet. Volledigheidshalve wordt nog opgemerkt dat een
euthanasieverklaring voorheen als enige wilsverklaring wel onderhevig was aan een maximale
geldigheidsduur van 5 jaar. Deze geldigheidsduur is intussen evenwel afgeschaft, waardoor
een euthanasieverklaring voortaan onbeperkt geldig is in de tijd. Let wel, deze onbeperkte
geldingsduur geldt enkel voor wilsverklaringen herbevestigd of opgesteld vanaf 2 april 2020
(265-267). Om dezelfde reden wordt er evenmin ingegaan op de verschillende
procedurevoorwaarden die een arts moet naleven als hij een euthanasie wil uitvoeren en op

de mogelijkheid voor een arts om dat te weigeren.

Het voorgaande wekt de indruk dat een euthanasieverklaring helemaal niet dienstig is voor
een demente patiént en dat een bespreking ervan tijdens het zorgplanningsproces nutteloos
is. Dat is om 2 redenen niet geheel juist. Vooreerst kan het zijn dat de demente patiént zich
op een bepaald ogenblik toch in een onomkeerbare toestand van buitenbewustzijn zou
bevinden. De uitvoering van de wilsverklaring is dan mogelijk. De arts moet de patiént wel
wijzen op het beperkte toepassingsgebied van de Euthanasiewet. Ook kan de
euthanasieverklaring fungeren als een soort van negatieve wilsverklaring. De

euthanasieverklaring maakt dan duidelijk dat het op een gegeven moment genoeg is geweest
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en dat de patiént eerder kiest voor een terughoudend behandelbeleid in plaats van voor een

beleid dat tot op het laatste moment gericht is op levensverlenging (268).

De toekomst?

Dat een euthanasieverklaring voor demente patiénten slechts een beperkte waarde heeft, is
intussen wel duidelijk geworden. Dit kan weleens haaks staan op de verwachtingen van de
patiént zelf die de wilsverklaring heeft opgesteld. De declarant zal effectief verwachten dat
zijn wil gerespecteerd wordt. Die verwachting zal enkel vergroten wanneer er in een
standaardmodel van een euthanasieverklaring een dementieclausule is opgenomen of
wanneer de arts de wilsverklaring zonder gesprek toevoegt aan het patiéntendossier (269,

270).

Op het beperkte toepassingsgebied van de Euthanasiewet werd reeds hevige kritiek geleverd
(271-273). Verschillende wetsvoorstellen werden reeds ingediend teneinde dit uit te breiden
(274). Deze uitbreiding richt zich niet enkel naar demente patiénten, maar ook naar andere
patiénten met ernstig aangetaste hersenfuncties. De voorwaarde van “het niet meer bij
bewustzijn zijn” wordt dan bijvoorbeeld vervangen door “het zich niet meer bewust zijn van
zijn eigen persoon, van zijn mentale en fysieke toestand en van zijn sociale en fysieke
omgeving” of soortgelijke bewoordingen (275-278). Ook werd reeds voorgesteld om de
voorwaarde van het niet meer bij bewustzijn zijn aan te vullen met de fysiek of psychisch
vergevorderde toestand of deze te vervangen door de toestand van wilsonbekwaamheid die
de declarant zelf omschrijft in de wilsverklaring (279, 280). De andere voorwaarde, die van de

onomkeerbaarheid van de toestand van de patiént, blijft echter onverkort gelden.
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Wat is nu wenselijk in de context van dementie en euthanasie? De argumenten van de
tegenstanders van de uitbreiding zijn als volgt samen te vatten. Ze wijzen erop dat de
samenleving haar verantwoordelijkheid voor de allerzwaksten niet zou opnemen. Personen
die lijden aan dementie, behoeven bescherming. Het negatieve maatschappijbeeld rond
dementie moet daarom aangepakt worden en de zorg voor dementerende patiénten moet
beter georganiseerd worden. Een veelvuldig aangehaald tegenargument is tevens dat de
demente patiént zelf niet echt lijdt, maar - integendeel - vaak nog schijnbaar geniet van het
leven. Er bestaat onvoldoende inzicht over hoe een demente patiént zelf omgaat met zijn
situatie. Zijn menselijke waardigheid zou dan ontnomen worden door euthanasie uit te
voeren. Andere argumenten hebben te maken met de vaak problematische diagnostiek van
dementie, met het gevaar dat het leven van dementerenden beéindigd zou worden vanwege
economische of eugenetische redenen, met het gevaar dat dementerende patiénten onder
druk gezet zouden worden om euthanasie te vragen en met het recht op zelfbepaling, dat
eerder ‘in verbinding’ of ‘in verbondenheid’ gezien moet worden in plaats van louter vanuit
een individualistisch perspectief. Ook is er kritiek op de gebruikte formuleringen in de
ingediende wetsvoorstellen met daaraan gekoppeld de vraag hoe men in de praktijk moet
bepalen of iemand zich al dan niet nog bewust is van zijn persoonlijkheid. Ten slotte zijn er
nog enkele kritieken op het gebruik van voorafgaande wilsverklaringen in het algemeen. Zo
wordt gesteld dat de declarant van gedachten kan veranderen, dat de wilsverklaring
onherroepbaar is en dat een wilsverklaring vaak onduidelijkheden oplevert. De arts die zich
geconfronteerd ziet met een wilsverklaring van een demente patiént, staat dan ook vaak voor

een dilemma (281-283).
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Volstaan deze argumenten om de uitbreiding van de Euthanasiewet tegen te houden?
Uiteraard hangt het antwoord op deze vraag af van de overtuigingen van de persoon die de
vraag tracht te beantwoorden. Het is aan de lezer om een eigen oordeel te vormen over deze

zeer ethisch geladen kwestie.

Het gevaar van euthanasie om economische of eugenetische redenen of nadat er druk werd
uitgeoefend op de patiént, is in elk geval geen sluitend tegenargument. Een uitbreiding van
de Euthanasiewet zal geenszins een zo vaak gevreesde ‘slippery slope’ tot gevolg hebben. Ook
voor de komst van de wet op zich verwachtte men bepaalde gevaren, gevaren die duidelijk
geen werkelijkheid zijn geworden. De voorwaarden van de Euthanasiewet blijven onverkort
gelden. Zo moet de wilsverklaring nog steeds de vrije, bewuste en weloverwogen wil van de
declarant vertolken, zijn er procedurevoorwaarden in acht te nemen en is het nog altijd de

arts zelf die in eer en geweten de uiteindelijke beslissing neemt (284).

Dat zelfbepaling in verbinding bekeken moet worden omdat een mens geen eiland is, klopt
uiteraard. Als tegenargument overtuigt dit echter evenmin. Enkel de patiént zelf beslist, op
grond van zijn zelfbepalingsrecht, over euthanasie en over het al dan niet betrekken van zijn
naasten. Hij alleen kan een verzoek uiten en niemand anders kan dat in zijn plaats doen.
Uiteraard is het aan de patiént om, indien hij dat wenst, bepaalde zaken te bespreken met
zijn naasten en valt hun betrokkenheid bij het euthanasieproces aan te moedigen, zonder dat

de patiént daartoe evenwel verplicht zou zijn.

Zoals gezegd, is er ook kritiek gekomen op de formulering van de reeds ingediende
wetsvoorstellen. Hoe, wanneer en door wie wordt er bijvoorbeeld bepaald dat iemand zich
niet meer bewust is van zijn persoonlijkheid? Dit kan vele vragen oproepen bij artsen en de

naasten van de patiént. Bij een onomkeerbaar coma zou dat anders zijn (285). Dat het
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moeilijk zal zijn om te bepalen vanaf wanneer de patiént de bedoeling heeft gehad om de
euthanasie te laten uitvoeren, is zeker juist, maar het bestaan van eventuele interpretatie- en
uitvoeringsmoeilijkheden is op zich geen reden om geen wettelijke regeling uit te werken
voor een bepaalde aangelegenheid (286-288). De mogelijke oplossing bestaat uit het creéren
van bijkomende procedurele voorwaarden om de werkelijke bedoeling van de patiént met
zijn wilsverklaring na te gaan (289, 290). Louter volledigheidshalve wordt nog opgemerkt dat
er vaak ook twijfels bestaan over het al dan niet onomkeerbare karakter van het
buitenbewustzijn van de patiént. Nu en dan en tot ieders verbazing ontwaakt er weleens een

patiént van wie men aannam dat deze onomkeerbaar comateus was.

De geuite kritieken op wilsverklaringen in het algemeen zijn inmiddels klassiek geworden. Elk
van die kritieken draagt een zekere waarheid in zich, maar om hieraan de conclusie te
verbinden dat wilsverklaringen helemaal niet dienstig zouden zijn, is toch een brug te ver. Zo
moet men, behoudens tegenaanwijzingen, uitgaan van het vermoeden van de
wilsbekwaamheid en dus van de geldigheid van de wilsverklaring, alsook van het vermoeden
dat de wil van de declarant nog steeds overeenstemt met zijn wilsverklaring (291-293). Indien
dat vermoeden weerlegd zou worden, dan moet de arts afwijken van de wilsverklaring.
Bovendien kan de declarant op elk nog wilsbekwaam moment zijn wilsverklaring wijzigen of
intrekken, is ook de mening van de wilsonbekwame patiént belangrijk en is het aan de arts en
de vertegenwoordiger van de patiént om de wilsverklaring desgevallend te interpreteren.
Deze klassieke argumenten aanvaarden om te pleiten tegen de uitbreiding van het
toepassingsgebied van de euthanasieverklaring zou overigens ook gevolgen hebben voor alle
andere soorten wilsverklaringen aangezien deze problemen veeleer eigen zijn aan het vehikel

van de voorafgaande wilsverklaring op zich in plaats van aan de euthanasieverklaring.
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Het argument dat demente patiénten, behoudens bijkomende ernstige aandoeningen, niet
echt lijden, is het argument dat een uitbreiding van de Euthanasiewet o.i. het meest

tegenhoudt (294-296). Toch dienen ook hier enkele opmerkingen zich aan.

Vooreerst is er de inhoud van de wilsverklaring, waarin de declarant zelf aangeeft wat hij als
ondraaglijk beschouwt en wenst te vermijden. De declarant vindt de gevolgen van dementie
dan onaanvaardbaar vanaf een bepaald ogenblik. De patiént oefent hierdoor zijn recht op
zelfbepaling uit en verwacht ook dat men zijn wil respecteert. Bovendien kan het opstellen
van de wilsverklaring het vooruitzicht op aftakeling misschien draaglijker maken en zorgen

voor gemoedsrust (297). Men moet die wilsverklaring dan ook ernstig nemen (298).

Verder is de aftakeling van een dementerende patiént duurzaam, onomkeerbaar en
progressief. Het feit dat de patiént dat vanaf een gegeven ogenblik niet meer zal beseffen,
volstaat niet om de uitbreiding van de wet tegen te houden. Het recht op zelfbepaling van de
voorheen wilsbekwame patiént kan hiervoor als grondslag dienen. Dat recht op zelfbepaling is
namelijk ook de grondslag om andere soorten wilsverklaringen te aanvaarden en uit te
voeren. Uit het overzicht hierboven blijkt bijvoorbeeld dat de negatieve wils- en
machtigingsverklaring van een wilsonbekwame demente patiént gehonoreerd moeten

worden.

Belangrijk hierbij is dat de huidige Euthanasiewet euthanasie toestaat bij onomkeerbaar
comateuze patiénten en patiénten die zich in een persisterend vegetatieve toestand
bevinden. Deze patiénten kunnen niet lijden en zijn zich niet meer bewust van hun situatie.
Toch wordt euthanasie bij hen reeds geruime tijd mogelijk geacht (299). De situatie van een
demente patiént vertoont overigens wel wat gelijkenissen met deze van een comateuze of

een persisterend vegetatieve patiént. Ze zijn zich allemaal onbewust van hun lijden en ze
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bevinden zich in een onomkeerbare toestand die leidt tot een verregaande ontluistering. Het
verschil is dat een demente patiént strikt genomen het bewustzijn niet verliest, maar dat
bewustzijn is wel in ernstige mate veranderd en verstoord (300). Men zou kunnen zeggen dat
de patiént het bewustzijn in de zin van ‘het vermogen om zich ergens bewust van te zijn’
heeft verloren (301-303). Het is bijgevolg niet noodzakelijk om dan enkel bij dementie de eis

van het ondraaglijke lijden in te schrijven in de wet als deze gewijzigd zou worden.

Een oplossing zou erin kunnen bestaan om de wet aan te passen in de zin van een van de
ingediende wetsvoorstellen, waarbij het inschrijven van de voorwaarde van de onomkeerbare
wilsonbekwaamheid het voordeel van de eenvoud geniet in plaats van de onomkeerbare
toestand van buitenbewustzijn. Vervolgens kan men het wettelijke model van de
euthanasieverklaring aanpassen om een gedifferentieerde keuze mogelijk te maken. Zo zullen
er ongetwijfeld personen zijn die wel euthanasie zouden willen in geval van een
onomkeerbaar coma, maar niet in geval van dementie. ledereen kan dan ook zelf de

toepassingsmodaliteiten van de euthanasieverklaring preciseren.

Een argument dat eveneens in het voordeel van een uitbreiding van de Euthanasiewet
spreekt, zonder op zich doorslaggevend te zijn, is dat een nog wilsbekwame patiént niet
gehaast zal zijn om, misschien te vroeg, euthanasie te vragen. De discussie heeft zich immers
vanwege het wettelijke euthanasiekader verplaatst naar de beginfase van dementie, waarbij
het meteen een probleem is dat de diagnostisering vaak enige tijd in beslag neemt. De patiént
doet er goed aan om zijn wilsonbekwaamheid voor te zijn, zo luidt het (304). Dit legt
vanzelfsprekend een zekere tijdsdruk op, die in geval van een wetsuitbreiding zou wegvallen

(305).
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Samenvattend kan gesteld worden dat het toepassingsgebied van de voorafgaande
euthanasieverklaring beperkt is, hetgeen vaak voor verwarring en kritiek zorgt. Doorheen de
tijd hebben zowel voor- als tegenstanders diverse argumenten ontwikkeld ter staving van hun
positie en werden er verschillende voorstellen ingediend om de wet te wijzigen. Bij elk
argument, zowel pro als contra, kunnen kanttekeningen geplaatst worden. Bij veel artsen,
alsook bij de bevolking lijkt er intussen een draagvlak te zijn ontstaan voor een aanpassing van
de Euthanasiewet (306, 307). De discussie zal hoe dan ook nog verder gevoerd moeten
worden. Een uitbreiding van het toepassingsgebied van de Euthanasiewet lijkt momenteel

evenwel nog niet nakend te zijn (308, 309).

Besluit

In deze bijdrage werd ingegaan op de mogelijkheden die een dementerende patiént ter
beschikking heeft om zijn levenseindezorg te plannen. Het belang van voorafgaande
zorgplanning, in het bijzonder voor dementerenden, staat buiten kijf. Zonder een correcte
diagnosestelling en adequate informatieverstrekking is dat niet mogelijk. Dit zijn dan ook
preliminaire voorwaarden om aan zorgplanning te kunnen doen. In de praktijk rijzen er hierbij
vele vragen en problemen, met inbegrip van de mogelijkheden om aan zorgplanning te doen
en de keuzes die daarbij gemaakt kunnen worden. Het uitgangspunt is dat ook een
dementerende patiént wilsbekwaam is en een zelfbepalingsrecht geniet. De nog
wilsbekwame patiént beslist zelf, terwijl een wilsonbekwame patiént vertegenwoordigd wordt

volgens de cascaderegeling van de Wet Patiéntenrechten. Dat de wetgever de verschillende
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soorten wilsverklaringen anders benaderd heeft door wisselende voorwaarden op te leggen,
is een complicerende factor voor de deelnemers aan een zorgplanningsproces. Het overzicht

geboden in deze bijdrage neemt hopelijk een deel van deze complexiteit weg.

Mededeling

Geen belangenconflict en geen financiéle ondersteuning gemeld.
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