5. Dementie als morele opgave voor het

eigen leven

INLEIDING

Om de titel van dit hoofdstuk te kunnen begrijpen is het
nodig kort stil te staan bij wat ethiek is. Ethiek wordt vaak
vereenzelvigd met het nadenken over concrete handelings-
vragen: wat te doen? Dit nadenken is onmiskenbaar een
wezenlijk bestanddeel van de ethiek. Maar ethiek is breder.

Vanouds is zij een onderdeel van het wijsgerig of gelovig
nadenken over de mens en de diverse dimensies van het
mens-zijn: zijn oorsprong en bestemming, zijn verhou-
ding met anderen of met God, zijn leven binnen een ge-
meenschap, zijn omgang met de natuur, et cetera. Binnen
dit brede perspectief heeft de ethische invalshoek een
eigen karakter. Zij is praktisch van aard. De ethiek denkt
na over de vraag hoe concreet vorm en inhoud te geven aan
de verschillende dimensies van het mens-zijn. Hoe te leven
in overeenstemming met mijn oorsprong en bestemming?
Hoe om te gaan met anderen, de Ander? Hoe te leven bin-
nen een gemeenschap van mensen? Hoe me te verhouden
tot de natuur? Door zich te richten op zulke vragen is de
ethiek een hulpmiddel aan mensen om praktisch invulling
te geven aan hun mens-zijn en aan hun leven binnen een
gemeenschap van mensen. Met andere woorden, het
ethisch nadenken is in zekere zin niet vrijblijvend: het is
direct gekoppeld aan het leven zelf, ethiek moet als het
ware in de praktijk van het leven worden gerealiseerd.

De grondvragen van de ethiek luiden: hoe te leven en
hoe goed samen te leven? Deze grondvragen verwijzen in
zichzelf naar levens- of wereldbeschouwelijke overtuigin-
gen over het goede leven en het goede samenleven.
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Vanuit deze ethische invalshoek kijken we in dit hoofd-
stuk naar dementie, als een perspectief dat onszelf of onze
naaste te wachten kan staan. De morele vraag luidt hoe we
ons verhouden tot zo'n perspectief. Welke waarden en
normen hanteren we als we ons deze toekomst voorstel-
len? Wat betekent dementie voor onze opvattingen over
goed leven en goed samenleven?

VERSCHILLENDE INVALSHOEKEN

Dementie op zichzelf is moreel neutraal. Je kunt w¢él zeg-
gen dat het moreel verkeerd is te leven als misdadiger, maar
niet dat het moreel verkeerd — of goed — is te leven als
demente. In dit opzicht is dementie a-moreel. Dementie
behoort tot de categorie van lotgevallen in het leven, waar-
op we geen of althans weinig invloed kunnen uitoefenen.
Het ‘gebeurt’ ons, hetzij doordat het ons vroeg of laat zelf
kan treffen, hetzij doordat in onze omgeving mensen door
dementie worden getroffen. Ethische bezinning vangt aan
als we ons afvragen hoe wij praktisch met dementie om
behoren te gaan.

‘Wij’ laat zich vanuit verschillende posities bekijken.

De eerste is die van het eigen leven, waarin de mogelijkheid
om ooit dement te worden feitelijk aanwezig is. Nadenken
over deze mogelijkheid is nadenken over onze eindigheid,
kwetsbaarheid, athankelijkheid en dood; over de toekom-
stige mogelijkheid dat we zelf niet meer in staat zijn zin te
geven aan ons eigen leven. De morele vraag is hoe we dit
perspectief inbouwen in de praxis van ons leven en in onze
invulling van de toekomst.

De tweede invalshoek is die van de dementerende ander.
We kunnen in onze directe omgeving geconfronteerd
worden met een dementerend iemand: vader, moeder,
vriend, buur. Daarnaast zijn er degenen die beroepshalve
zorg dragen voor dementerenden: artsen, verpleegkundi-
gen, verzorgenden en andere professionele hulpverleners.
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Vanuit welke waarden wordt zorg gegeven? De morele
vraag luidt welke uitgangspunten we hanteren in de
omgang met de dementerende ander.

De derde invalshoek is de georganiseerde samenleving.
Hoe zijn vanuit moreel gezichtspunt de institutionele rege-
lingen en voorzieningen te beoordelen die er bestaan ten
behoeve van dementerenden?

In dit hoofdstuk beperken we ons, zoals gezegd, tot de
eerste invalshoek. De tweede en derde invalshoeken ko-
men ter sprake in de hoofdstukken 6 en 7.

HOE TE LEVEN MET HET PERSPECTIEF OP
DEMENTERING?

Dementie is een risico dat meer nog dan de kans op vaatlij-
den of op kanker voor ons een schrikbeeld is (zie hoofd-
stuk 2). Het is een ziektebeeld waarin we onszelf in een
aantal aspecten die we wezenlijk achten, kwijt raken: ons
verstand en beslissingsvermogen, het kennen van en ge-
kend worden door betekenisvolle anderen, ons decorum.

Voor sommigen is deze mogelijke toekomst dermate on-
aanvaardbaar dat zij vooraf een verklaring opstellen waar-
in zij verzoeken levensverlengende handelingen te staken,
dan wel om direct levensbeéin digend handelen verzoeken
ingeval zij dement worden. Zo suggereerde de Nederlandse
Vereniging voor Vrijwillige Euthanasie in 1992 de volgen-
de ‘dementieverklaring’: “Als er sprake is van een demen-
tiesyndroom, waarbij er tekenen zijn dat de oorzaak een
onomkeer baar proces is, weiger ik elke levensverlengende
behandeling en tevens verzoek ik mijn arts om mij hulp bij
zelfdoding te geven of euthanasie bij mij toe te passen,
indien ik tot zelfdoding niet meer in staat ben.”

Enkele jaren later trok een uitspraak van Minister Borst
veel aandacht, waarin zij zei: “Als het ooit zo ver komt dat
ik mijn kinderen niet meer ken, dan mogen zij er bij mij een
einde aan maken.”
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Zulke uitspraken zijn moreel van aard omdat ze bepaalde
handelingsopties impliceren.45S Op de eerste plaats in de
vorm van een keuze van het betrokken individu tegen een
bepaalde levensvorm: daarin zit een vooronderstelling
over hoe menswaardig leven, althans in de ogen van dit
individu, eruit ziet. Deze vooronderstelling wordt welis-
waar geuit als een individuele keuze, maar impliceert een
uitspraak van universelere strekking over wat menswaardig
en mensonwaardig leven is.

Op de tweede plaats is zo’n uitspraak moreel omdat ze
voorschrijft hoe een ander, in dit geval een arts, zou moe-
ten handelen. Het is een uitspraak met een prescriptief
karakter.

Op de derde plaats wordt de uitspraak — en die van
Minister Borst is in dit opzicht het duidelijkst — gedaan
met het oog op de belangen van anderen, in dit geval haar
kinderen. Niet, of niet alleen, het eigenbelang vormt het
motief, maar ook het belang van anderen.

EEN GEHALVEERD MENSBEELD

De geciteerde uitspraken kwalificeren dementie als het
tegenovergestelde van menswaardig leven. In eerste in-
stantie gaat het daarbij om een persoonlijk antwoord op
een mogelijk toekomstige bedreiging. Maar in dit ant-
woord is een wijder in onze cultuur verbreid mensbeeld te
herkennen, dat in hoofdstuk 2 werd geschetst. In dit mens-
beeld worden vooral de positieve kanten van het leven als
echt menselijk leven aangeduid. Bij leven hoort groei, geen
verval; geboorte, geen dood; vreugde, geen pijn, zin-kun-
nen-geven en niet het onvermogen daartoe, zelfstandig-
heid, geen afhankelijkheid.46 Dit mensbeeld leidt tot een
kwalificatie van dementie, die zich kernachtig laat samen-
vatten in: “liever dood dan zo”. Hierin wordt uitgedrukt
dat we het leven slechts op prijs stellen voorzover en
zolang het verkeert aan de positieve kanten van de lijn.
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Tevens wordt uitgedrukt, dat dementie een vorm van
belasting is die je je naasten niet wilt aandoen, daarbij im-
pliciet veronderstellend, dat de schaduwkanten van jouw
leven voor hen teveel zullen kunnen worden; alsof ook zij
tegen die tijd zullen zeggen: “liever dood dan zo”. Wij ach-
ten dit een gehalveerd mensbeeld vanwege de selectieve
optiek op menselijk leven en vanwege de impliciete idee
dathet leven maakbaar is.47

Het is overigens niet onwaarschijnlijk, dat het ‘liever
dood dan zo’ karakter van die uitspraken ook gevoed wordt
door het gebrek aan goede en menswaardige maatschap-
pelijke voorzieningen voor dementen. Zij drukken niet al-
leen de angst uit voor de persoonlijke aftakeling, maar ook
de angst ooit terecht te komen in het verpleeghuis zoals dat
thans feitelijk functioneert. Hoe terecht of onterecht de
beeldvorming daarover is, het is een feit dat ondanks de
grote inzet en inspanningen van degenen die er werken
sprake is van een verschraalde zorg. De angst juist daar
zijn ‘eer’ als mens te verliezen is daarom ook enigszins
begrijpelijk. In hoofdstuk 7 komen we hierop terug.

In zo'n gehalveerd mensbeeld worden slechts bepaalde
eigenschappen van menselijk leven erkend als behorende
bij ‘echt menselijk leven’ en worden andere als tegenge-
steld daaraan gekenmerkt. Tot ‘echt menselijk leven’ horen
dan eigenschappen als: gezondheid, onafhankelijkheid,
mondigheid, intact zelfbewustzijn. Op gespannen voet
daarmee staan: chronische en degeneratieve ziektes, af-
hankelijkheid, onmondigheid, identiteitsverlies. Zo wordt
van een ernstig demente wel eens gezegd: “hij is geen mens
meer”.

Vanzelfsprekend zal ieder naar de eerste reeks eigen-
schappen verlangen en ze positief waarderen, en zal ieder
proberen de tweede reeks te voorkomen of weg te nemen.
Maar dit laatste is wat anders dan te zeggen, zoals in een
gehalveerd mensbeeld gebeurt, dat ze een ontkenning vor-
men van menselijk leven. Menselijk leven wordt juist
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voortdurend geleefd in de spanning tussen groei en verval,
geboorte en dood, gezondheid en ziekte, onathankelijk-
heid en afhankelijkheid, helder en vervaagd zelfbewust-
zijn. In deze bredere visie past niet een verlangen naar of
verheerlijken van lijden, ziekte en ontluistering, noch bij
zichzelf, noch bij anderen. Integendeel, veel van wat wij
doen en wat in de hulp- en zorgverlening gebeurt is gericht
op voorkoming, genezing en verzachting ervan. Maar er
wordt een principieel andere omgang met zulke gebeurte-
nissen in het leven voorgestaan als wordt erkend, dat alle
leven is gericht op groei en ontplooiing, binnen gegeven
begrenzingen van kwetsbaarheid en eindigheid. Wie al-
leen het positieve deel wil, en in het negatieve deel een
grond ziet om niet meer te willen leven vervreemdt van het
leven zelf. De christelijke traditie waarin wij zelf staan
voegt hieraan nog toe, dat een mens niet dan pas goed is als
hij bevrijd is van alle schaduwkanten en in staat is van zijn
leven iets zinvols te maken, maar dat hij reeds van meet af
aan goed is zoals hij is. Dit goed-zijn van de mens en van
menselijk leven verdwijnt niet in situaties van lijden en
gebrekkigheid, maar verschaft juist de basis om ook dan
ten principale het leven als in zichzelf goed en zinvol te
bejegenen.

MAAKBAARHEID

De bovenvermelde uitspraken van de NV VE en minister
Borst bevatten de sterke suggestie dat het leven en het lij-
den dat ons nu treft of in de toekomst mogelijk te wachten
staat, volledig manipuleerbaar zijn. Deze suggestie vindt
haar wortels in het beeld van de autonome mens, die zelf
de totale regie voert over zijn leven, over zijn lijden en uit-
eindelijk ook over zijn dood. Over autonomie als leidend
principe in de zorg komen we nog te spreken. Op dit
moment volstaan we met enkele opmerkingen over de
grenzen van de maakbaarheidsidee.
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‘Maakbaar’ kan absoluut worden opgevat. Dan zijn in-
derdaad het hele leven en alle lotgevallen van het leven als
het ware ‘materiaal’, dat door het autonome individu kan
worden gemodelleerd. Ook dit modelleren kan op ver-
schillende manieren: het individu kan de positieve en
negatieve kanten met elkaar integreren zodat beide hun
plaats krijgen in zijn levensontwerp. De tweede manier
lijkt vervatin de geciteerde uitspraken: de negatieve kanten
worden verworpen.

De werkelijkheid echter is dat we slechts in beperkte
mate ons leven kunnen beinvloeden. Veel dingen ‘gebeu-
ren’ ons, onvoorzien en ongepland. Zelfs datgene wat we
wel voorzien, bijvoorbeeld de mogelijkheid ooit dement te
worden, laat zich maar weer in beperkte mate voorzien.
We weten niet de ernst, het verloop en het minst nog onze
beleving en ervaring van dat moment. Dit laatste hoeft
niet te betekenen dat we passief afwachten en de dingen op
hun beloop laten. Wat de mens onderscheidt van het dier
is, dat ontplooiing niet staat tegenover feitelijke kwets-
baarheid en eindigheid, maar dat hij de mogelijkheid en de
opgave heeft zich te ontplooien als kwetsbaar en eindig
wezen. De morele opdracht aan elke mens is het om van
zijn leven iets te maken binnen deze gegevenheden. Die
opdracht wordt specifiek door het feit van de eindigheid te
integreren in het leven. Dat wil zeggen, in ons eigen leven,
enin de relaties die we hebben met anderen.

ZINGEVING ALS RELATIONEEL PROCES

De uiterste consequentie van een gehalveerd mensbeeld is,
dat wanneer het individu niet meer in staat is autonoom
zin te geven aan zijn eigen leven — en precies dat is de angst
voor dementie — het leven zelf zinloos wordt. In deze
optiek wordt zingeving beschouwd als een actieve en ratio-
nele daad van een autonoom en zelfbewust individu. Maar
zingeving voltrekt zich altijd in communicatie met ande-
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ren. Dit blijkt ook uit de belevingsgerichte benadering van
dementen: door in te gaan op wat de demente zelf ervaart
wordt door zowel dementerenden zelf als door degenen
die hen verzorgen, zin ervaren. Uit de feitelijke omgang
met dementerenden blijkt dat zingeving veel meer en veel
rijker is dan een rationele, intellectuele daad van een mon-
dig, autonoom individu. Zin wordt wederzijds ontvangen
en ervaren.

Een gehalveerd mensbeeld bepaalt in sterke mate ons
denken over en ons verhouden tot een mogelijke toekomst
van dement-worden. De verwachtingen, zoals die bijvoor-
beeld in de genoemde uitspraken van de Nv v E en Minis-
ter Borst worden gedaan jegens artsen en naasten, lopen
daaraan parallel. Van artsen wordt verwacht dat zij het
oordeel over het zinloos zijn van zo’n leven delen en dus
bereid zouden moeten zijn er een einde aan te maken.
Daarmee verdwijnt ons inziens een veel belangrijker appel
naar de achtergrond, namelijk de oproep aan artsen en alle
andere professionele hulpverleners er tegen die tijd alles
aan te doen mijn bestaan tot een als zinvol ervaren bestaan
te maken, ondanks het identiteits- en decorumverlies
waaraan ik dan lijd.

Het gehalveerd mensbeeld neemt tevens een voorschot
op de bereidheid van mijn naasten om voor mij te zorgen
als dat nodig is. Het zegt ofwel dat die bereidheid er tegen
die tijd niet meer zal zijn, ofwel dat die er wellicht wel is,
maar dat ik er geen gebruik of misbruik van wil maken.
Beide mogelijkheden staan in tegenstelling tot wat mensen
feitelijk en met veel liefde en aandacht opbrengen voor hun
dementerende verwante en daar bovendien zin aan ontle-
nen.

Dit kan goed worden geillustreerd met een citaat van
Dolf Brouwers uit een recent krantenartikel, waarin hij
spreekt over zijn dementerende vrouw: “Het wordt me
steeds duidelijker dat ik geen verdriet heb omdat ze zo is.
Want uit dat verdriet kwam de vreugde voort dat ik voor
haar mag zorgen. Ik kan niet meer vrij zijn; ik kan haar niet
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alleen laten. En ik weet zeker dat, als ik in m’n eentje door
de stad zou lopen, ik dan zou denken: “Gatver, ik wou dat
Greet naast me liep.” En dan zou ik weer naar huis gaan.
Als zij er niet meer is, is het voor mij afgelopen. Ik zal dan
nog een tijdje verzinken in de herinnering aan haar, en heel
dankbaar zijn voor alles wat ik met haar heb gehad, en
maar niet begrijpen waar ik dat aan te danken heb. Juist nu
ze zo geworden is, zie ik hoe gelukkig ik ben.” 48

VERLANGEN NAAR DE DOOD

“Als ik ooit dement word, dan hoop ik dat het snel met me
zal zijn afgelopen”: een invoelbare en authentiek menselij-
ke verzuchting. Er komt een moment, dat het leven zicht-
baar en ervaarbaar ten einde loopt. Dement-worden kan
zo’n moment zijn. Verlangen naar de dood is echter niet
hetzelfde als de wens om het leven te —laten — beéindigen.
Althans, dat hoeft het niet te zijn. Verlangen naar de dood
kan betekenen: verlangen naar verlossing van lijden, want
‘waartoe leef ik nog?’ of ‘waartoe leef ik nog z6?’. Het kan
ook betekenen: dementie aanvaarden als uiting van een
natuurlijk aflopende levenslijn. In relatie tot zorggevers
kan het de hoop uitdrukken dat mijn leven tegen die tijd
niet met allerlei mogelijkheden zal worden gerekt. Voor
gelovigen kan het verlangen naar de dood uitdrukking zijn
van een vertrouwvolle overgave van het leven aan God, die
het ook geschonken heeft.

Kortom, het perspectief van een mogelijke dementie
kan op vele manieren samen gaan met een verlangen naar
de dood. Maar of we straks, als we dement zijn, zullen ver-
langen naar de dood, en op welke wijze we dat dan zullen
doen, weten we nu niet. Daarom is er naast de weg die erop
uit is nu reeds die mogelijke toekomst in regie te nemen en
het verlangen naar de dood vast te leggen in een euthana-
sieverklaring nog een andere weg mogelijk. Een weg die de
toekomst openhoudt en die gekenmerkt wordt door het
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vertrouwen dat ook in de situatie dat we ooit dement zou-
den zijn, ons leven dusdanig de moeite waard blijft dat we
het ook dan mogen genieten en dat er ook dan mensen zijn
die ons door hun zorg en betrokkenheid helpen ons leven
leefbaar te houden.
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