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Beste lezer,

Onlangs, of al wat langer geleden, kreeg u te horen dat iemand uit uw 
familie - uw partner, ouder, kind, broer of zus, ... - aan een ernstige ziekte lijdt. 
U weet ongetwijfeld nog waar u toen was en wat u deed. Waarschijnlijk werd 
u overspoeld door een vloedgolf aan emoties: ontzetting, ongeloof, angst, 
verdriet, bezorgdheid…  
Na die eerste schok klampte u zich misschien vast aan de voorgestelde 
behandelingen, de prognoses, verhalen van andere mensen met dezelfde 
ziekte... En iedere keer als de zieke zich iets beter voelde, een uitslag goed 
uitdraaide, hoopte u dat alles ooit weer zou worden als vroeger. 

Ondertussen weet u dat uw dierbare niet meer kan genezen. Er werd 
gekozen voor palliatieve zorg. De behandelingen zijn nu gericht op het 
bestrijden van de pijn en hinderlijke symptomen. Alles wordt in het werk 
gesteld om zijn*  laatste maanden, weken of dagen zo comfortabel mogelijk 
te maken. Het lijkt alsof de tijd stilstaat, niets is nog vanzelfsprekend, de 
toekomst is onzeker.

In deze brochure willen wij samen met u gedachten, emoties en situaties 
overlopen die vaak voorkomen wanneer een dierbare ernstig ziek wordt. 
Wij hopen daarmee u en uw naasten tot steun te kunnen zijn tijdens deze 
intense en ingrijpende periode in uw leven. 

*  Om de tekst leesbaar te houden en bij gebrek aan een neutraal voornaamwoord, werd er vaak voor gekozen alleen de 

‘hij’-vorm te gebruiken. Het spreekt voor zich dat in veel gevallen ‘hij’ en ‘zijn’ vervangen 

kunnen worden door ‘zij’ en ‘haar’. 
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“De dokter heeft mij na het meedelen van de diagnose gezegd dat ik de nodige 
schikkingen moest tre� en omdat mijn vrouw wel eens snel achteruit zou kunnen gaan. 
Ik heb het zo moeilijk om mijn tranen te bedwingen als ik bij haar ben… Ik wil mij 
sterk houden tegenover haar want ik denk dat ze het zelf erg moeilijk heeft. Ik heb het 
gevoel dat ze mij wil sparen en niet echt vertelt wat haar bezighoudt, en ik doe in feite 
net hetzelfde …”  (Eric, 52 jaar)

Wanneer bij iemand een ernstige ziekte wordt vastgesteld, maakt dit nieuws 
gewoonlijk bij alle betrokkenen heel wat emoties los. Hieronder vindt u een aantal 
voorbeelden van vaak voorkomende gevoelens.

Machteloosheid: misschien was het voor u al een tijdje duidelijk dat het niet goed 
ging met uw dierbare, of misschien had u helemaal niets in de gaten. Spijtig genoeg 
is de ziekte ondertussen te ver gevorderd om nog genezen te kunnen worden. De 
dokters staan machteloos, maar u voelt zich machteloos. U zou hemel en aarde 
willen bewegen om de situatie toch nog in goede zin te keren. Tevergeefs … er 
bestaan geen remedies meer en dat maakt u heel erg verdrietig.

Verdriet: dit is natuurlijk de meest algemene en herkenbare reactie. Het doet zoveel 
pijn om uw dierbare moeder, zoon, dochter, zus, … te zien lijden en te weten dat hij/
zij niet meer beter kan worden. U zou zo graag opnieuw samen dingen willen doen. 
Of u beseft dat iets waar de zieke zo lang van droomde, nooit meer gerealiseerd zal 
kunnen worden en dat doet pijn.

Kwaadheid: het kan zijn dat u heel kwaad en opstandig wordt, en dat kan best 
schrikken zijn. Misschien vraagt u zich af waarom dit net u moest overkomen of 
wacht u nog steeds op een ‘sorry’ voor zaken uit het verleden. Lang gekoesterde 
toekomstplannen vallen defi nitief in het water. U voelt zich in de steek gelaten…

Angst: als het duidelijk wordt dat een dierbare zal sterven, is het heel goed mogelijk 
dat u door angst overvallen wordt. Angst om geconfronteerd te worden met de 
aftakeling en de pijn van de zieke, angst om met hem alleen te zijn, angst voor het 
afscheid, angst voor de eenzaamheid na het overlijden… En niet in het minst ook 
angst voor uw eigen dood. Misschien beseft u nu pas voor het eerst dat ook u op 
een dag zult sterven.

Overspoeld door emoties
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Schuldgevoelens: had u die keer aan zee niet beter op uw tong gebeten? En had 
u die andere keer niet gewoon op zijn vraag moeten ingaan in plaats van weer te 
discussiëren? Alle ‘fouten’ die u ooit ten opzichte van de zieke gemaakt denkt te 
hebben, duiken weer in uw geheugen op. U wenste dat u wat minder aan uzelf 
en wat meer aan hem had gedacht… U voelt zich verlamd door al deze negatieve 
beschouwingen achteraf. Maar het is niet omdat u zich schuldig voelt, dat u het ook 
bent.

Hiermee zijn een aantal, maar lang niet alle gevoelens benoemd die (kunnen) 
optreden wanneer iemand in de familiekring ernstig ziek is. Al deze gevoelens 
kunnen u verwarren en beangstigen. U zou ze liefst van al van u wegduwen. Uw 
ziek familielid wilt u zeker niet belasten. Om hem te ‘sparen’ blijft u zo opgeruimd 
mogelijk en vermijdt u gesprekken over ziek zijn en sterven. Er wordt zo weinig 
mogelijk gepraat over uw of zijn angsten, vragen, zorgen… U praat geregeld met 
artsen of verpleegkundigen maar verzwijgt dat misschien voor de betrokkene zelf. 

Hoe komt het toch dat het voor de meesten van ons zo moeilijk is om over zaken als 
sterven en afscheid nemen te praten? 
Verschillende factoren spelen een rol: 

• Uw eigen aard en die van de zieke: ligt uw hart op uw tong, dan heeft
u er waarschijnlijke meer behoefte aan en minder moeite mee om over uw 
gevoelens te praten. Andere mensen overdenken liever hun problemen 
vooraleer er met anderen over te praten. Veel mensen willen vermijden in 
huilen uit te barsten en de ‘controle’ over zichzelf te verliezen.

•  Uw opvoeding: wat waren de gewoontes in uw gezin, hoe ging u met elkaar 
om? Kreeg u als kind de ruimte om uzelf uit te drukken? Mocht u als kind huilen 
of kreeg u te horen dat “een grote jongen dat niet doet”? Velen van ons hebben 
niet geleerd hoe we in een dergelijke situatie op een gepaste manier met elkaar 
kunnen omgaan.

• Uw huidige omgeving: kunt u binnen uw gezin, de vriendenkring, het werk uw 
zorgen, angst, verdriet, … delen of ligt dat moeilijk? 

• De maatschappij: in onze fl itsende maatschappij is er weinig plaats voor 
onzekerheid, angst, verdriet… Men houdt het liever vrolijk en luchtig, ‘positief’… 
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• Eerst en vooral is het normaal dat u in deze situatie door emoties overspoeld 
wordt. Onderdruk ze niet maar probeer ze te benoemen. Het zal u meer rust 
geven en u vermijdt daardoor dat u deze eigen emoties aan andere mensen gaat 
toeschrijven.

• Hoe moeilijk het lijkt en zeker is, toch werkt het uiten van gevoelens helend, zowel 
voor u als voor de zieke. 

• Onderschat de zieke niet! Zieken hebben vaak veel tijd om te observeren en na te 
denken. Meestal weten ze heel goed wat er aan de hand is. Bedenk dat het voor 
de zieke een opluchting kan zijn om met iemand over het komende einde en zijn 
emoties te kunnen en mogen praten. 

• Probeer de emotie(s) die u gemakkelijkst kunt verwoorden, als eerste te 
uiten tegenover de zieke. Openheid creëert vertrouwen, veiligheid en een diepe 
verbondenheid. U zult snel merken of de zieke hier verder wil op ingaan, wat heel 
waarschijnlijk is, of net niet.

• Respecteer het tempo en de reactie van de zieke.

• Durf met elkaar te spreken over de diagnose, de prognose en wat dit met u doet.

• Praat herhaaldelijk met anderen over wat u ervaart. Het volstaat meestal niet om 
uw verhaal één keer aan iemand te vertellen.

• Ga na of u de zieke soms met praktische zaken kunt helpen, op welke andere 
manier u nog behulpzaam kunt zijn.

• Wilt u graag een dergelijk gesprek voeren, maar weet u niet goed hoe te
beginnen of heeft u schrik de zaken niet goed aan te pakken, vraag dan de 
ondersteuning van een sociaal werker of psycholoog. Deze mensen zullen samen 
met u kijken hoe zij u kunnen helpen bij een  dergelijk gesprek.

Tips om met ‘moeilijke’ emoties om te gaan
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Tips om met ‘moeilijke’ emoties om te gaan

“Ik had mijn mama zien wenen en papa keek heel erg bezorgd. Ik voelde dat er iets 
ernstigs aan de hand was. Ook mijn oma was erg verdrietig. Uiteindelijk vertelde papa 
wat er mis was. Opa had kanker en hij zou nu regelmatig naar het ziekenhuis moeten. 
Ik was opgelucht dat ik het wist, maar ik was ook wel bang. Mijn mama beantwoordt 
gelukkig al mijn vragen …” (Marie, 11 jaar)

Het is in een palliatieve situatie heel belangrijk om de kinderen in de familie niet 
te vergeten! Vaak worden kinderen niet ingelicht  over het feit dat een familielid 
ernstig ziek is, meestal vanuit een beschermende refl ex  en de gedachte dat zij de 
situatie toch nog niet kunnen inschatten. Als ouder is het trouwens op dat ogenblik 
niet vanzelfsprekend om voor hen beschikbaar te zijn.  Maar kinderen voelen heel 
sterk veranderingen aan en hebben snel door dat er iets ernstigs aan de hand is. 
Als ze op dat ogenblik geen uitleg krijgen, gaan ze vaak in hun eigen fantasie een 
verklaring zoeken. Het probleem is echter dat die fantasieën erger kunnen zijn dan 
de werkelijkheid.  

Het is best mogelijk dat de kinderen zich anders beginnen te gedragen, al hoeft 
dat niet altijd problematisch te zijn. Sommige kinderen proberen hun ouders te 
beschermen omdat ze voelen dat die verdrietig zijn. Andere kinderen houden zich 
meer op de achtergrond om hun ouders niet extra te belasten. Nog andere kinderen 
vragen juist meer aandacht of worden lastiger in de omgang. Dat laatste is vaak een 
uiting van hun verdriet of onmacht, of een poging om de ouder weg te trekken van 
zijn of haar verdriet.

Hoe en wat  aan de kinderen vertellen?
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• Besef dat er gewoon zijn op zich al heel geruststellend is voor een kind, ook al 
bent u moe, overstuur of verdrietig.

• Luister naar uw kind (of het kind van een familielid), ook al kunt u niet al zijn 
vragen beantwoorden. Het belangrijkste is dat het kind voelt dat het zich mag 
uiten, ook als het moeilijke en emotionele onderwerpen betreft. 

• Als u het antwoord niet weet, vraag dan hoe het kind er zelf over denkt. Zo weet 
u meteen waar het mee zit. U kunt erop inspelen en verkeerd begrepen zaken 
rechtzetten.

• Deel verdrietige momenten met het kind, verdriet hoort nu eenmaal bij het leven. 
Verdriet samen dragen maakt het voor iedereen wat lichter.

• Zoek met het kind naar een vertrouwenspersoon waarbij het zich veilig voelt voor 
emotionele en praktische opvang.  

• Verbloem de zaken niet. Uitdrukkingen als “mama slaapt nu voor altijd”, of “opa is 
aan een lange reis begonnen” gebruikt u best niet. De kans is groot dat een kind 
deze uitspraken letterlijk opvat en bijvoorbeeld niet meer durft te gaan slapen.

• Geef niet teveel informatie ineens. Hou rekening met de leeftijd, de rijpheid en 
het tempo van het kind. Kinderen geven dikwijls zelf aan wanneer het genoeg is 
geweest, hou daar rekening mee.

• Stel het kind gerust over het feit dat er altijd voor hem gezorgd zal worden, wat er 
ook  gebeurt en hoe moeilijk u het zelf soms heeft. Ouders moeten niet perfect 
zijn, wel betrouwbaar.

• Stimuleer het kind om zich creatief uit te drukken. Iets knutselen of tekenen 
voor de zieke kan een uitlaatklep zijn voor zijn gevoelens. Bovendien zal het zich 
gewaardeerd en betrokken voelen.

• Probeer zoveel mogelijk structuur te behouden in de maaltijden, de school, de vrije 
tijd. Behoud het contact met leeftijdgenootjes. Dat alles biedt kinderen houvast.

Tips om in deze situatie met kinderen om te gaan
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• Informeer de omgeving van het kind. De leerkracht is in veel gevallen iemand 
waarbij het kind zich veilig voelt voor emotionele en praktische opvang. Het zal 
de leerkracht ook helpen om eventueel veranderd gedrag bij het kind beter te 
plaatsen.

In de bibliotheek en de boekhandel vindt u (voor)leesboeken die u kunnen helpen 
om emoties bespreekbaar te maken met kinderen. Veel informatie over boeken en 
andere websites vindt u op de website van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen: 
www.palliatieve-zorg-en-kinderen.be
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Zoeken naar nieuwe evenwichten

“Mijn ouders bedoelden het goed toen ze de opvang voor de kleinkinderen zoveel 
mogelijk probeerden te regelen, maar ik voelde me als moeder aan de kant geschoven. 
We spraken af dat ik alles zelf zou organiseren zolang ik het nog kon. Toch was ik blij 
met hun hulp en zij begrepen gelukkig dat ik zoveel mogelijk mama wou blijven…”  
(Karin, 39 jaar)

Wanneer iemand ernstig ziek wordt kan dit de rollen en taakverdeling binnen een 
gezin grondig veranderen. Taken die vroeger door de zieke werden opgenomen, 
moeten door iemand anders ingevuld worden. De grapjas wordt ernstig, de 
kostwinner wordt ook huisman/-vrouw, het onbevangen kind gaat de zorg voor 
het kleinere broertje of zusje opnemen, de afwezige grootouder wordt meer 
zichtbaar … 

Ook voor de volwassen kinderen die het ouderlijke nest verlaten hebben, zijn er vaak 
gevolgen. De zorg voor een ouder kan de gang van zaken binnen het eigen gezin 
helemaal overhoop gooien. Er is minder tijd en aandacht voor de eigen kinderen en 
partner, de vele ritten naar het ziekenhuis of het ouderlijk huis zijn vermoeiend en 
stresserend. Er kan een gevoel van verplichting naar de ouder(s) ontstaan, en een 
gevoel van tekortschieten naar de gezinsleden. Bovendien verandert de relatie ten 
opzichte van de ouder(s). De rollen worden omgedraaid: het kind gaat de ouderrol 
opnemen. Een rolwijziging waarmee ook de ouders het moeilijk kunnen hebben.
Voor een volwassen zoon of dochter die ernstig ziek wordt is het evenmin evident 
om de zorg van een welmenende (schoon)moeder of grootmoeder (opnieuw) te 
moeten toelaten. 

Daarnaast kan de manier waarop gezins- en/of familieleden zich inzetten heel erg 
verschillen. Hoe en in welke mate u een bijdrage levert, hangt van diverse factoren 
af: uw eigen gezondheid en mogelijkheden, uw gevoeligheid ten aanzien van het 
naderend afscheid, uw eventuele vroegere frustraties tegenover de zieke en/of 
andere familieleden…  Er kunnen meningsverschillen ontstaan over wie welke zorg 
opneemt en hoe die ingevuld moet worden. Oude rivaliteiten tussen broer(s) en 
zus(sen) kunnen weer opduiken en de zorgverlening aan de ouders tot een zware 
belasting maken. 

12



Sommige mensen willen zoveel mogelijk doen, omdat dit hen helpt om hun eigen 
gevoelens van angst en onmacht draaglijk te maken. Het is daarentegen ook 
mogelijk dat iemand zich, om welke reden dan ook, slechts sporadisch laat zien. Dat 
kan evenzeer irritaties oproepen bij de overige familieleden…  
Het is dus duidelijk dat wanneer een familielid ernstig ziek wordt, het gezin 
en/of de hele familie op zoek moeten naar een nieuw evenwicht.

• Respecteer de zieke in alles wat hij nog kan. Het is niet de bedoeling dat u hem 
alles uit handen neemt en beslissingen gaat treff en waartoe hij nog in staat is. 
Bedenk dat er gewoon zijn voor de zieke even belangrijk of belangrijker kan zijn 
dan dat u dingen voor hem doet. 

• Probeer te zien hoe ieder familielid op zijn manier zorg draagt. Veroordeel elkaar 
niet maar  respecteer en erken de bijdrage van elk. 

• Let erop dat iedereen de kans krijgt om iets te doen. Elk lid van de familie heeft 
zijn plaats en taak en wil gezien worden.

Tips voor het omgaan met veranderde houdingen

13



Delicate onderwerpen aankaarten

“In het ziekenhuis kon ik nooit alleen zijn met mijn vrouw. Er was meestal bezoek 
en anders was het wel een verpleegkundige of arts die binnenliep. Een van de 
verpleegkundigen stelde voor om een bordje aan de deur te hangen dat we tussen 14u 
en 16u graag alleen wilden zijn. Ik ben er haar nog altijd dankbaar voor: zo konden we 
toch nog wat privacy en intimiteit behouden.”  (Frank, 62 jaar)

Het besef dat de zieke niet meer zal genezen en zijn einde stilaan nadert, is in de 
meeste gevallen heel moeilijk te aanvaarden. Toch kan het uitspreken van een fatale 
diagnose of prognose een zekere rust brengen, zowel bij de zieke als bij de familie. 
Het kan echter zijn dat u op dat ogenblik nog met onbeantwoorde vragen zit. 
Hoe en wanneer die ter sprake brengen…? U wilt waarschijnlijk liefst nog zoveel 
mogelijk van elk moment samen met de zieke genieten en schuift het moment om 
deze vragen te bespreken, steeds weer voor u uit. Omdat u bang bent om uw zieke 
partner, ouder, … te kwetsen. Of omdat u het ongepast vindt uw eigen noden en 
verwachtingen op de voorgrond te plaatsen… Maar heeft u er al aan gedacht dat 
ook uw zieke partner nog met zaken kan zitten die hij niet durft uit te spreken? 
Intimiteit en seksualiteit kunnen daarvan een voorbeeld zijn. Wanneer iemand 
ernstig ziek wordt kan dat het uiten van genegenheid en lichamelijke verlangens in 
belangrijke mate beïnvloeden. Zo kan uw zieke partner zich bijvoorbeeld schuldig 
en machteloos voelen omdat u door zijn ziekte heel wat moet missen…   

Wanneer de dood nadert gaan de zieke zelf én de omgeving vaak een balans 
opmaken van hun leven en omgang met elkaar. Wat is goed gelopen, waarin 
ben ik geslaagd als partner, ouder, kind en/of mens? Waarin heb ik gefaald en 
wat betekende dat voor de ander? Wilt u en/of de zieke nog bepaalde gevoelens 
uitspreken? Wil iemand nog een confl ict bijleggen of het op zijn minst nog eens ter 
sprake brengen? Hoopt u van de zieke nog een “sorry” te horen voor onrecht dat hij 
u – misschien onbedoeld – heeft aangedaan? 
Het gebeurt niet zelden dat mensen op het einde van hun leven nog iemand willen 
zien met wie de relatie verbroken was, door henzelf of door de ander. Die vraag kan 
bij sommige familieleden als zinloos, pijnlijk of zelfs bedreigend overkomen. 
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Delicate onderwerpen aankaarten

Maar bedenk dat een dergelijke ontmoeting nog veel kan betekenen voor de zieke 
en de hele familie. Hoe moeilijk en stresserend een dergelijk bezoek voordien ook 
lijkt, achteraf blijkt dit vaak helend te werken. Omdat u naar de zieke toe nog iets 
zinvols heeft gedaan, en omdat het anderzijds de verbondenheid van de 
familieleden kan verhogen en de verwerking achteraf draaglijker kan maken. 
Wanneer de pijn en het lijden te groot worden, bestaat de kans dat de zieke geen 
levenswil of -kracht meer heeft en vraagt naar levensbeëindiging. Misschien weet u 
zich geen raad met deze vraag. Misschien vindt u die wens totaal onaanvaardbaar, 
en dat is uw volste recht. Maar de zieke heeft wel het recht om dergelijke vragen te 
stellen. Laat hem er dan ook niet mee zitten. Help uw dierbare om ze te verwoorden 
tegenover de huisarts, de specialist of een andere hulpverlener. In veel gevallen kan 
betere pijnbestrijding en aangepaste comfortzorg al een oplossing bieden. 
Het kan zeer begrijpelijk zijn dat u zelf niet over deze zaken kunt praten, maar het 
getuigt van respect voor (het lijden van) de zieke als u iemand anders toelaat dit te 
doen. Door deze openheid kunt u in de toekomst een bron van  onenigheid binnen 
de familie helpen vermijden.’

Er zijn mensen die hun eigen begrafenis als het ware ‘regisseren’ en hun wensen 
rond dienst, muziek, doodsbrief, enzovoort op eigen initiatief meedelen aan 
hun partner of kinderen. In andere gezinnen kan het ter sprake brengen van dit 
onderwerp gevoelig liggen en zelfs opschudding teweeg brengen. In de praktijk 
blijkt dat, hoe moeilijk het ook is een dergelijk gesprek te beginnen, het achteraf 
veel voldoening geeft te weten dat de wensen van de zieke na het overlijden 
gerespecteerd zijn. Het kan de partner en andere familieleden opnieuw helpen bij 
het verwerken van het verlies.

“Hoe neem je afscheid van je man, wat moet en kan er nog gezegd worden? Op 
een avond vond ik dan toch de moed om ons ‘afscheid’ te bespreken. Het was niet 
gemakkelijk, er vloeiden veel tranen en er waren pijnlijke stiltes. Nu hij er niet meer is, 
ben ik zo blij dat we die avond samen gehad hebben. Er is nog zoveel gezegd kunnen 
worden. Het was een intens moment waar ik met een warm gevoel op terugblik…”  
(Marie-Christine, 69 jaar)
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Tips voor het bespreken van de laatste belangrijke zaken

• Wanneer u met de zieke of een ander familielid van mening verschilt over de 
medische behandeling, of bepaalde verwachtingen of wensen, ga dan niet in 
discussie met elkaar. Ga op zoek naar professionele hulp (arts, verpleegkundige, 
sociaal werker, psycholoog, pastor, …). Een onafhankelijke hulpverlener kan u 
helpen om op een gepaste en veilige manier het gesprek met elkaar aan te gaan 
en gevoelens, gedachten en wensen met elkaar te delen.

• Als u het niet ziet zitten om een ontmoeting te organiseren met iemand die al lang 
geen contact meer had met de zieke en/of de familie, roep dan de hulp in van een 
professionele zorgverstrekker zoals een sociaal werker of een psycholoog. Deze 
hulpverlener zal in elk geval proberen de wens van de zieke te eerbiedigen.

• Bespreek samen met uw zieke partner zijn noden op het vlak van intimiteit en 
privacy. Dat kan bijvoorbeeld gaan over bezoekuren of het zoeken naar een 
andere invulling van intimiteit. Voel u niet schuldig of beschaamd wanneer u er 
als koppel niet in slaagt om een creatieve oplossing te vinden. Als u dat wenst, 
kunt u hiervoor advies vragen aan de door u gekozen vertrouwenspersoon. 

• Probeer bij uw zieke partner of familielid te toetsen of hij bepaalde wensen heeft 
rond de begrafenis, de keuze van de muziek, het gedenkkaartje, enz.

• Soms spreken patiënten wensen uit die moeilijk haalbaar zijn of een hypotheek 
leggen op de toekomst van de nabestaanden. Maak geen beloften die u niet kunt 
waarmaken maar zeg dat u zult doen wat in uw mogelijkheden ligt. 

• Het kan zijn dat u wel bereid bent om over al deze moeilijke zaken te praten maar 
de zieke niet. In dat geval kunt u de wens van de zieke alleen maar respecteren. 

Durf voor uzelf  steun te zoeken bij iemand in uw omgeving en/of bij een 
professionele hulpverlener. 
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Tips voor het bespreken van de laatste belangrijke zaken Mantelzorg: Hoe houden we het vol?

“Toen bij moeder drie jaar geleden de ziekte van Alzheimer werd vastgesteld, was het 
voor mij vanzelfsprekend dat ik als oudste dochter de zorg zou opnemen. Het jaar 
daarvoor ging ik op brugpensioen en ik had dan ook tijd om deze zorg naar behoren 
in te vullen. Elke ochtend ging ik naar moeder en bleef daar tot ik haar om 19u zelf in 
bed kon leggen. Ik waste haar, kookte voor haar, deed de boodschappen, enzovoort. 
Moeder genoot echt wel van mijn aanwezigheid, denk ik. Ze voelde zich veilig bij mij 
en dat sterkte me nog meer in de overtuiging dat vreemde zorgverstrekkers maar 
beter konden wegblijven. Mijn echtgenoot, die toen nog werkte, steunde mij in mijn 
beslissing, en ook mijn volwassen kinderen vonden het sterk dat ik dat allemaal deed. 
Hun waardering en mijn moeders dankbaarheid gaven me een ongekende kracht.
Maar langzaamaan voelde ik hoe moe ik altijd was en hoe ik ’s avonds thuis alleen nog 
maar gerust gelaten wilde worden. Ik werd een lastige partner en moeder, vrees ik. Ook 
bij moeder werd ik minder geduldig. Toen ik op een ochtend bij moeder kwam en bleek 
dat ze stoelgang had gemaakt in bed, ben ik ‘tilt’ geslagen. Ik werd zo boos op haar 
en ben wenend naar huis gelopen. Ik besefte dat ik zo niet verder kon. Twee jaar lang 
had ik mezelf volledig opzijgezet. Ik deed alles, altijd, overal. Dat ene voorval moest er 
blijkbaar komen vooraleer ik echt kon toegeven dat ik begrensd was en er dringend 
professionele hulp moest komen.”  (Sandra, 59 jaar)

Palliatieve thuiszorg is zonder de ondersteuning van familieleden en andere 
mantelzorgers niet vanzelfsprekend. Veel mensen vinden het evident om hun 
dierbare zelf te verzorgen. Op die manier kan hij thuis blijven en hoeven geen 
‘vreemde’, professionele mensen ingeschakeld te worden. Het zorgt er ook voor 
dat familielieden zich minder machteloos voelen. Het probleem is echter dat veel 
mantelzorgers te weinig of helemaal niet meer aan zichzelf denken. Ze willen 
alles doen wat nog mogelijk is om het lijden van hun dierbare te verlichten en 
zijn zowat 24uur/24 paraat. Onderzoek heeft echter uitgewezen dat de partner en 
familieleden van een palliatieve persoon even grote en soms zelfs grotere emoties 
en spanningen ervaren als de zieke zelf. Naast de zorg voor de zieke wachten hen 
immers meestal ook nog een gezin en het werk. Het risico is bijgevolg reëel dat ze 
op korte of langere termijn zowel lichamelijk als psychisch volledig uitgeput raken! 
Hun draaglast is zwaarder geworden dan hun draagkracht... 
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Tips om de zorg vol te houden

 
• Spreek de huisarts of andere zorgverstrekkers tijdig aan om informatie en advies te 

vragen. Hoe beter u geïnformeerd bent, hoe minder angst en onzekerheid u zult 
ervaren. U mag de professionele zorgverstrekkers heel concrete vragen stellen, 
bijvoorbeeld over het stervensproces; zal de zieke bewust blijven tot op het 
einde, wat bij een bloeding of een andere complicatie, is verstikking mogelijk, …?

• Plan regelmatig momenten voor uzelf in om tot rust te komen. Probeer , indien 
enigszins mogelijk, uw vroegere activiteiten (sporten, hobbyclub, …) verder te 
zetten en sociale contacten te onderhouden.

• Deel uw zorgen en emoties met anderen, zo krijgt u de broodnodige steun om de 
zorg vol te houden. 

• Zorg ervoor dat u nog voldoende tijd hebt om bij uw partner en/of kinderen te zijn.

• Durf uw omgeving om concrete hulp te vragen, bijvoorbeeld om een warme 
maaltijd te bereiden, enkele uren op de zieke te passen, e.d. Sommige praktische 
taken kunnen ook door anderen opgenomen worden. Laat toe dat anderen iets 
voor u doen.

• Vraag hulp als de zorg te zwaar wordt. Voorkom dat u er onderdoor gaat. 
Samen met een professionele hulpverlener kunt u nagaan welke ondersteuning 
of alternatieven mogelijk zijn.

• Vergeet niet dat er ook wettelijke tegemoetkomingen bestaan zoals palliatief 
verlof of verlof voor medische bijstand. Een sociaal werker kan u hierover meer 
informatie bezorgen.

De belangrijkste tip bestaat er vooral in goed voor uzelf te zorgen.
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Waarmee kunnen we bij hulpverleners terecht?

“Als ik nu terugkijk op die periode, dan voel ik dat ik in die laatste periode vooral 
vrijheid miste. Ik verzorgde mijn vrouw thuis en kon eigenlijk nooit vrijuit praten 
over wat me bezighield. Mijn vrouw was er altijd als de hulpverleners er waren en als 
vrienden belden kon ik ook zelden zeggen hoe ik me echt voelde. Ik wilde mijn vrouw 
niet belasten met mijn verdriet, maar dat betekende dat ik veel voor mezelf moest 
houden. Dat was vaak zo zwaar. Ik weet niet hoe ik het anders had kunnen doen, maar 
ik denk wel dat de hulpverleners bese� en dat er ook ruimte gegeven moet worden aan 
de partners van ongeneeslijk zieken…”  (Lode, 72 jaar)

Palliatieve zorg is erop gericht om de laatste levensfase van de zieke zo goed 
mogelijk te laten verlopen. Het is een zorg die gericht is op een kwaliteitsvol leven 
voor de zieke op lichamelijk, psychisch, sociaal en spiritueel vlak. Het is daarenboven 
een zorg die zich óók bekommert om diegenen die straks achterblijven, en dat is 
uniek.
Afhankelijk van de plaats waar de palliatieve persoon verblijft – ziekenhuis, rusthuis 
of thuis – kunnen bijgevolg verschillende hulpverleners aan het bed komen: artsen, 
verpleegkundigen, maar ook een sociaal werker, een psycholoog, een moreel 
consulent of een pastor. Hoewel ze tot steun moeten zijn, vormen ze voor de zieke 
en/of de familie soms een extra belasting. Iedere hulpverlener is immers een andere 
persoon en met de ene klikt het beter dan met de andere. Het is een hele opdracht 
om als familie met al die mensen in gesprek te gaan en samen een team te vormen 
dat de zieke ondersteunt. Wat hierbij vooral telt, is dat de belangen van de zieke 
centraal blijven staan.
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Tips voor een vlotte omgang met
professionele zorgverstrekkers

• Aarzel niet om de hulpverleners aan te spreken als u het moeilijk heeft of met 
vragen zit.

• Het is belangrijk dat de hulpverleners de mens achter de zieke leren kennen. 
Wie was hij voor hij ziek werd, wat was belangrijk voor hem, wat dreef hem? 
Professionele zorgverleners kunnen meer rekening houden met uw wensen en 
noden als u deze in een gesprek met hen aangeeft.

• Noteer alle vragen zodat u ze samen met de arts of verpleegkundige kunt 
overlopen en er geen enkele vergeet.

• Vraag dat belangrijke informatie zoals geneesmiddelen of behandelingen op 
papier gezet worden. U mag ook vragen naar de voordelen en ongemakken van de 
voorgestelde behandelingen, of waarom geen behandeling meer gestart wordt. 

• Sommige mensen houden een schriftje bij met alle verkregen informatie. 
Als u dat doet, zou u kunnen overwegen het ter beschikking te stellen van 
familieleden. Op die manier worden soms leed en misverstanden voorkomen. 

• Op internet valt veel informatie te rapen, maar hou er rekening mee dat die 
niet altijd correct is of volledig van toepassing voor de zieke. Overleg met de 
behandelende arts of de verpleegkundige als u met vragen zit.

• Wil de zieke een alternatieve of aanvullende behandeling volgen, praat er dan over 
met de behandelende arts. 

• Er zijn verschillende diensten en organisaties die in fi nanciële en andere  
tegemoetkomingen voorzien, maar het is niet evident om door de bomen 
het bos te zien. Informeer bij twijfel of vragen bij de sociaal werker van het 
ziekenhuis, de palliatieve thuiszorg, of uw mutualiteit. Stel dit niet te lang uit want 
sommige tegemoetkomingen kunt u pas na een wachttijd krijgen.
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We wensen u veel kracht en ondersteuning.

Besluit

Wanneer iemand in de familie ongeneeslijk ziek wordt, brengt dat heel 
wat gevoelens,  beslommeringen en veranderingen teweeg. Dat is 
normaal. Onderdruk deze reacties niet; ze mogen er zijn.
Op een gepaste manier zorg dragen voor de zieke, uzelf en de mensen 
in uw omgeving is een moeilijke evenwichtsoefening. Met de zieke, de 
familie en de hulpverleners in gesprek gaan over de zaken die u bezig 
houden, vergt moed maar wordt meestal beloond. 
Duidelijkheid biedt op lange termijn rust, veiligheid en verbondenheid.
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Deze brochure werd geschreven door de Werkgroep Sociaal Werk van de Federatie 
Palliatieve Zorg Vlaanderen vzw.

Sociaal werkers kunnen u bijstaan wanneer iemand van uw familie palliatieve zorg 
krijgt. U vindt hen onder meer in de sociale dienst van het ziekenhuis, het rust- en 
verzorgingstehuis, de palliatieve eenheid, de palliatieve thuiszorgequipe en de 
dienst maatschappelijk werk van het ziekenfonds. Naast de psychosociale steun aan 
de zieke en aan u als familielid, kunt u bij hen ook terecht met vragen in verband 
met fi nanciële en administratieve zaken.

Er bestaan verschillende tegemoetkomingen zoals het palliatief thuiszorgforfait, 
loopbaanonderbreking in het kader van palliatief verlof, de Vlaamse 
zorgverzekering, steun van de Vlaamse Liga tegen Kanker en de Stichting tegen 
Kanker. Misschien heeft de zieke, of u als mantelzorger, recht op deze fi nanciële 
steun. Spreek de sociaal werker erover aan!

Deze brochure werd u aangeboden door:
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Andere publicaties van de Federatie

Niet te jong voor verlies. Kinderen en jongeren betrekken bij palliatieve zorg

Brochure met tips voor ouders en hulpverleners die kinderen en jongeren willen betrekken bij een 

palliatieve situatie. Prijs: € 1,00.  

Mijn boek over…

Werkboek voor kinderen van 6 tot 12 jaar die geconfronteerd worden met een palliatieve situatie in 

hun omgeving.  Prijs: € 6,00.

Ondersteboven

Werkboek voor jongeren van 12 tot 16 jaar die geconfronteerd worden met een palliatieve situatie in 

hun omgeving.  Prijs: € 6,00. 

Iemand is niet meer. Verlies en rouw binnen palliatieve zorg.

Brochure voor familieleden van een overleden (palliatieve) patiënt. Prijs:  € 1,00. 

Ook de laatste reis wil je samen bespreken… Over vroegtijdige planning van je zorg.

Brochure voor de bevolking.  

Wilsverklaringen inzake mijn gezondheidszorg en levenseinde

Invulformulier om specifi eke wensen met betrekking tot de zorg aan het einde van het leven vast te 

leggen. Gratis.  

Al deze publicaties zijn verkrijgbaar bij het netwerk palliatieve zorg van uw regio. U vindt de diverse 

netwerken en hun contactgegevens op de website van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen: 

www.palliatief.be – rubriek Netwerken. Beschikt u niet over internet, dan kunt u met deze vraag ook 

terecht bij de sociaal werker.
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Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen vzw
J. Vander Vekenstraat  158 - 1780 WEMMEL
tel 02 456 82 00  fax 02 461 24 41
e-mail info@palliatief.be | website www.palliatief.be
rekeningnummer IBAN BE11 4362 1621 1948

Met de steun van 
Kom op tegen Kanker, de campagne van de Vlaamse Liga tegen Kanker

en Dexia Foundation.

Cover: tekening ‘Reds/Balance’ van Pol Bonduelle (www.polbonduelle.be)
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