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KENNISMAKING



NIET ALLEEN

Kreeg je te horen dat je ongeneeslijk ziek bent? En besef je dat
het einde van je leven niet meer ver af is? Of is iemand van wie je

houdt ongeneeslijk ziek?

Of je nu jong bent, van middelbare leeftijd of oud: als je plots be-
seft dat het over jou gaat, verandert heel je leven. Als je onge-

neeslijk ziek bent, sta je voor de grote angst van iedere mens.

Wat is moeilijker dan omgaan met ziekte, aftakeling en het einde van
het eigen leven? En hoe ga je om met de laatste levensfase van je

man of vrouw, je zoon of dochter, je vader of moeder, je vriend...?

Omgaan met het einde van het leven, raakt elke mens heel diep.

Zelfs al hebben we familie en goede vrienden, het blijft moeilijk
om woorden te vinden voor wat we elkaar willen zeggen. We wor-
den sprakeloos. De meest verwarrende gedachten en gevoelens
komen in ons op. De periode waar je voor staat is €én groot

vraagteken.

Toch is dit een brochure van hoop, niet van wanhoop.



Mensen vertellen hoe ze leven met het vooruitzicht dat hun leven
niet lang meer duurt. Het zijn geen heldenverhalen. Het zijn ge-
wone verhalen van mensen die allemaal ongeneeslijk ziek zijn,
van hun familie en vrienden, van wie voor hen zorgen. Het gaat
over mensen die worstelen met wat hen overkomt. Mensen die
hopen dat ze nog een tijdje mogen blijven leven. Sommigen wil-
len graag weten, hoelang nog? Anderen willen dat helemaal niet.
Sommigen vertellen hoe blij ze zijn met de tijd en de steun voor

wat ze nog heel graag willen doen, meemaken of zeggen.

Voor velen wordt het zo ook een mooie periode. Soms is de tijd
heel kort en wordt het een hel. Het is een tijd van hoop én wan-
hoop, van moed én ontmoediging. Sommigen vechten tot het
einde. Anderen zijn moedeloos, moegestreden. Er zijn de mensen

met dementie, die soms niet meer weten wie ze zijn.

Er zijn zoveel verschillende manieren om met die tijd om te gaan.
Toch hoopt iedereen om op het einde niet te moeten lijden. En
alle mensen hopen dat ze op hun manier afscheid kunnen nemen
van hun leven. En ze hopen vooral dat ze niet in de steek gelaten

worden.

De verhalen gaan over de zorg voor mensen in die laatste levens-
periode: het gaat over palliatieve zorg. In deze brochure vertellen

vele mensen in heel verschillende situaties hun eigen verhaal.

Vele mensen die ongeneeslijk ziek zijn en hun familie weten
weinig of niets over palliatieve zorg. Zo gaan er heel wat moge-

lijkheden voor hen verloren.

Er leeft een heel groot misverstand over palliatieve zorg. Heel veel
mensen schrikken als ze het woord ‘palliatief’ horen. Ze reageren
dan: “Oei, is het al zo ver?” Ze denken dat het gaat om de
speciale zorgen van de dokters in de laatste momenten of dagen
van iemands leven. Maar palliatieve zorg is zoveel meer dan pijn-
bestrijding bij een stervende mens.

Er leven nog andere misverstanden en angsten. Sommigen den-
ken dat men bij palliatieve zorg de behandeling te snel zal opge-
ven. Anderen denken dat palliatieve zorg de mensen niet vrij laat

in hun keuzes, bijvoorbeeld voor euthanasie.

De Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen vzw en de net-

werken palliatieve zorg in samenwerking met ‘Toemeka vzw
- Beweging voor een verstaanbare samenleving’, willen met
deze brochure palliatieve zorg beter bekend maken.Voor
alle ongeneeslijk zieke mensen en hun omgeving wordt
duidelijk uitgelegd wat palliatieve zorg betekent voor de
zieke én voor wie hem verzorgt, zowel thuis als in een
woon- en zorgcentrum, een ziekenhuis, een serviceflat...




Palliatieve zorg is nodig wanneer duidelijk wordt dat iemand niet

meer kan genezen en dat het einde dichterbij komt. Dat kan gaan
over een periode van enkele weken, enkele maanden tot zelfs
meerdere jaren. Wanneer begint die periode? Dat is moeilijk te
bepalen. En dat is eigenlijk niet belangrijk. Maar één ding is dui-
delijk: het einde is onafwendbaar. Palliatieve zorg is alle zorg die

iemand nodig heeft in die periode van zijn leven.

Palliatieve zorg begint met iemand die naar jou als zieke luistert.
Wat wil jij nog en wat niet? Hoe wil jij in deze periode leven? Wat
gaat er in je om? Wat betekent voor jou waardig afscheid nemen?
Als je zelf niet meer kunt antwoorden, mag iemand die je ver-

trouwt dat voor jou doen.

Alle mogelijke geneeskundige zorg en middelen zijn ter beschik-
king om te leven met zo weinig mogelijk pijn en zo veel mogelijk
lichamelijk comfort. En dat is mogelijk. Maar de meeste mensen
hebben geen ingewikkelde zorg nodig.

Palliatieve zorg is vooral: je staat er niet alleen voor! Je weet mis-
schien niet wat er op je afkomt. Hoe ga je om met de angst en
onzekerheid, met aftakeling, met afscheid? Palliatieve zorg wil
niemand alleen laten in de laatste periode van zijn leven. Het is de
zorg van mensen die niet weglopen van iemand die ongeneeslijk

ziek is, ook al botsen ze dan op de moeilijkste menselijke vragen.

Dicht bij ongeneeslijk zieke en verzwakte mensen blijven, is een
uitnodiging en een oproep aan ieder van ons die er mee te maken
krijgt. Artsen, verpleegkundigen en medewerkers van palliatieve
zorg zijn er met hun jarenlange ervaring en kennis. Maar palliatieve
zorg is niet alleen een verantwoordelijkheid van deskundigen. En
het gaat niet in de eerste plaats om ingewikkelde geneeskundige

zorgen, maar heel dikwijls om kleine, eenvoudige dingen.



De kern van palliatieve zorg is eenvoudig: er zijn mensen die mee
lijden met de pijn, het verdriet en de wanhoop van wie onge-
neeslijk ziek is, die mee lachen op ontspannen momenten, die
ook blij zijn op de gelukkige momenten, die mee zoeken naar zin-
volle beslissingen, die niet weglopen van aftakeling, van onbe-

antwoorde vragen.

Als ongeneeslijk zieke en zwakke mensen op die manier omringd
worden, kunnen er onverwachte kansen ontstaan. Lijden en ster-
ven worden niet mooier. Er is geen gemakkelijke weg om afscheid
te nemen voor altijd. Maar er komen mogelijkheden op mens-
waardig leven en afscheid. Voor iedereen op zijn manier. Want
palliatieve zorg is gepaste zorg, hoe verschillend mensen ook
zijn. Voor arm en rijk, voor jong en oud, voor gelovigen van welke
godsdienst dan ook, vrijzinnigen, atheisten, voor wie goed om-
ringd is en voor wie er alleen voor staat, voor wie wil vechten en
voor wie het niet meer ziet zitten, voor wie wil spreken en voor wie

wil zwijgen, voor jou als je die zorg nodig hebt.

Een mens die afscheid neemt van het leven en
een andere mens die meeleeft tot het einde:
dat is de kern van palliatieve zorg!

Zoveel soorten van verdriet

Geen mens die het ziet

Zo veel pijn, te veel verlies,

Wie zal bij me zijn, wie zal me horen

Als afscheid mijn leven komt verstoren

Als ik troost kon zijn
Dan zou ik je omarmen en dragen,

Zacht en voorzichtig

Als en zoals jij dat wil

Claire Vanden Abbeele,

uit "Als ik troost kon zijn’, Lannoo; 2005




PALLIATIEVE Z0RG

DE WEG HELEMAAL MEEGAAN

twee getuigenissen

Er was eens een arts. Hij wilde graag mensen in nood helpen. Hij
werd specialist in verdoving en pijnbestrijding (anesthesist). Hij
werkte in Azié en Amerika. En in Belgié. Hij was bij vele moeilijke
operaties. Hij zag heel wat mensen sterven op intensieve zorgen.
Dat kon hij niet verdragen. Hij wou altijd nog verder blijven be-
handelen. Hij wou nooit opgeven, zelfs als dat zinloos was. Men
noemt dat ‘therapeutische hardnekkigheid’. Hij wou de dood niet
zien. Stilaan veranderde er iets in hem. Hij ging luisteren naar
mensen die ongeneeslijk ziek waren en naar oude en zwakke
mensen op het einde van hun leven. Hij luisterde naar hun zor-
gen en angsten. Hij sprak met families over hun pijn en verdriet.
En hij ging anders denken over de dood. En over omgaan met
mensen die niet lang meer kunnen leven. Zo werd hij een grote
verdediger van palliatieve zorg. Hij zette zich daar volledig voor
in. En zo werd Senne jarenlang voorzitter van de Federatie Pallia-

tieve Zorg Vlaanderen.

Senne vertelt: “lk heb geleerd om niet meer weg te lopen van de
dood. Want de dood komen we allemaal tegen. Maar het is zo ver-
schrikkelijk moeilijk als het zo ver is. De dood kunnen we niet con-
troleren. Met palliatieve zorg kunnen we wel helpen om zo veel
mogelijk de pijn te controleren. Dat is zeer belangrijk. En we kunnen
een ongeneeslijk zieke patiént vooral helpen door heel dicht bij die
mens te gaan staan. We laten hem niet alleen met al zijn moeilijke
vragen en gevoelens. Dat is het belangrijkste dat we kunnen geven
als familie, vrienden, hulpverleners. Niemand moet die weg alleen
gaan. Dat is palliatieve zorg: meegaan op de moeilijke weg van
iemand die naar zijn levenseinde gaat, zich verbinden met die per-
soon en dat lijden meedragen! Het klinkt misschien raar voor som-
mige mensen als ik dit zeg:” Soms zie ik bij mensen die niet weglopen

van de dood, dat het nog een mooie tijd van intens leven wordt.”

Er was eens een verpleegkundige. Ze werkte eerst enkele jaren
als ‘gewone’ verpleegkundige. Ze was niet bang om binnen te
stappen bij een stervende mens. Ze wou meer doen voor onge-
neeslijk zieke mensen. En zo werd Yolanda ‘verpleegkundige pal-

liatieve zorg'.

Yolanda vertelt: “lk heb ervoor gekozen om mee te stappen met on-
geneeslijk zieke mensen op hun weg. Dat is het belangrijkste: mee-
stappen. Zo ver het kan. We lopen mee, maar we lopen niet voorop.
We lopen in de schaduw van de zieke. De zieke mens beslist waar hij
gaat en wat hij nog wil doen op die weg. Als hij het moeilijk krijgt,
komen we uit de schaduw. En lopen we naast hem. Wij bepalen niet
in zijn plaats wat hij moet doen. We zijn er, altijd. We maken er tijd

voor. We laten hem niet alleen.”
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DE PALLIATIEVE PERIOD

VAN BEGIN TOT EIND

Vanaf hier volgen we in deze brochure de hele palliatieve weg: in drie delen, van begin
tot einde. De palliatieve periode kan van enkele weken, meerdere maanden tot zelfs
enkele jaren duren. Mensen die ongeneeslijk ziek zijn, familieleden, vrienden, vrijwilli-
gers, verpleegkundigen en artsen vertellen hoe ze daarmee omgaan. En wat palliatieve
zorg voor hen betekent. We hebben geluisterd naar de getuigenissen van vele mensen
in heel verschillende situaties. We hopen dat deze verhalen jou kunnen steunen.







HOOFDSTUK1 ALLES VERANDERT WANNEER DE DOKTER
ZEGT:"JE KUNT NIET MEER GENEZEN..”

Heeft de dokter je nog niet lang geleden gezegd: “Het spijt me,
maar je kunt niet meer genezen”? Of vertelde hij dat slechte nieuws
aan je vrouw of man, je dochter of zoon, je moeder of vader, iemand

waar je veel van houdt, je vriend, een goede buur....?

Kwam het helemaal onverwacht? Of voelde je het al een tijd aan-

komen, omdat je almaar zwakker werd?

Misschien heb je lang gedacht dat het wel in orde zou komen met
je gezondheid. Want dat hoop je toch altijd. Zelfs al word je ern-
stig ziek en bedreigt die ziekte je leven. Je vertrouwt er op dat
artsen je kunnen genezen. 0ok als je heel oud en verzwakt bent,
maar nog volop van het leven geniet, hoop je dat het met aange-
paste medicatie en medische zorgen toch nog wel een tijd goed

mag blijven gaan.

T

Maar dit keer ging het dus anders voor jou, of voor iemand uit
je omgeving. Alles verandert wanneer de dokter na een onder-
zoek of een zoveelste operatie komt zeggen: “Je kunt niet meer

genezen.”

Alles verandert wanneer de dokter tegen iemand die oud en
verzwakt is, zegt: “Je gezondheid gaat snel achteruit. Ik kan dat

niet langer tegenhouden.”

Alles verandert, want plots besef je als patiént: “Ik sta kort bij het
einde van mijn leven!” Alles verandert, want als familielid of vriend
besef je: "Ik sta kort bij het afscheid van iemand waar ik van
houd.”

Wat nu?

Wat staat je te wachten, als zieke of als familie? Waarin vind je
steun en hoop?



“Laat me huilen, laat me vertellen,
laat me even... wie blijft bij mij?”

Er is iemand

De meeste mensen zijn in die beginperiode helemaal ontredderd
en angstig, of verward en onzeker, of stil, of woedend. ledereen rea-
geert op zijn manier. Sommige mensen blijven rustig. Maar ieder-

een wordt dooreengeschud.

Zowel Kathleen, Hugo als Kacem maakten het mee. Zij vertellen
wat voor hen toen het belangrijkste was. Dat er iemand heel dicht-
bij is. lemand die je laat huilen, die je laat spreken, die je stil laat

zijn... lemand die er is en bij wie je helemaal jezelf kunt zijn.
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M Kathleen

Kathleen is 45 jaar. Ze komt uit een situatie van grote armoede. Haar
dochter van 14, Marieke, heeft gedragsproblemen en autisme.
Marieke woont door de week in een internaat. Kathleen:

“lk heb heel grote miserie gekend. Ik had geen eten meer en veel
schulden. De deurwaarder kwam. Het ziekenfonds stuurde mij naar
De Schakel, dat is een vereniging waar armen het woord nemen. Dat
was mijn geluk. Ik leerde er mensen kennen. Ik werd bestuurslid. Ik
maakte er vrienden. Ik vond er mensen die mij steunden. lets meer
dan een half jaar geleden ging ik naar de dokter. Ik had al een hele tijd
maagpijn. Kon nog moeilijk eten. Ik moest naar de kliniek voor on-
derzoeken: scanner, een sonde in de maag, bloedonderzoek, foto’s...
Ik moest enkele dagen wachten op het resultaat. Ik was heel ze-
nuwachtig om naar de kliniek te gaan. lemand van de vrijwilligers
van de vereniging ging met me mee. De dokter zei: ”"We kunnen niet
meer opereren. Je kunt niet meer genezen. Je kunt nog één a twee
jaar leven.” Ik heb veel geweend in het begin. Ik heb me een tijdje af-
gesloten. Gelukkig had ik Marleen. Zij is mijn begeleidster bij de
Schakel. Ik vertrouw haar helemaal. Ik kan met alles bij haar terecht.
Bij haar mocht ik uithuilen. Nadien kon ik met haar spreken over mijn

toekomst. Alleen had ik dit niet aangekund.”



M Hugo

Hugo is priester. Hijis 81 jaar. Hij was heel zijn leven zeer actief. Hij
hielp mensen. Hij steunde mensen, vooral als die kwetsbaar waren.
In grote projecten en in stilte. Hij hield van mensen. Maar sinds
enige tijd is zijn energie op. Hij werd depressief. Hoe kon dat toch?
Hij probeerde er tegen te vechten met al zijn krachten. Hij leed er
onder. En hij werd zo moe. Zijn lichaam verzwakte. Hij kon niet
meer. De dokter zei: “Ik kan je niet meer genezen. |k wil proberen
je nog te behandelen om wat langer te leven. Ik ben niet zeker of
het me lukt. Je lichaam zal er erg onder lijden.” Hugo vertelt:

“Ik kan die moed niet meer opbrengen. Het hoeft niet meer voor mij.
Voor mij mag het eindigen. Ik hang niet meer vast aan het leven. Dat
doet me veel pijn. Vele mensen begrijpen dat niet. Ik sta nu ineens
kort bij het einde van mijn leven. Elke dag komt de verpleegkundige
van het netwerk palliatieve zorg. Ze zorgt ervoor dat ik geen echte
pijn heb. Twee maanden geleden had ik dit allemaal niet verwacht.
Toch heb ik een groot geluk. Wanneer ik dat wil, kan ik in alle ver-
trouwen spreken met een zuster die al heel lang mijn huisgenoot is.
Ik kan mijn angst delen. Ik kan uitspreken wat ik meemaak en wat ik
nog wil. Soms wil ik alleen zijn. Maar ik weet dat er altijd iemand heel

dichtbij is. Dat geeft me geweldig veel steun.”
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M Kacem

Kacem is 52 jaar en van Marokkaanse afkomst. Hij werkt als ar-
beider in een fabriek. Hij is nog nooit ziek geweest. Op een dag
wordt hij ziek. Hij denkt dat hij geelzucht heeft. Hij weigert om
naar de dokter te gaan. Als goede moslim is hij er van overtuigd
dat alleen god hem kan genezen. Hij neemt alleen traditionele
medicijnen. Kacem wordt steeds zieker. Zijn schoonbroer Jad
overtuigt hem om toch naar de dokter te gaan. Jad gaat met hem
mee. Ook bij verder onderzoek in het ziekenhuis gaat Jad mee.
Daar zeggen de dokters dat Kacem een ernstige leverziekte
heeft. Ze kunnen er niets meer aan doen. Hij heeft maar enkele
maanden meer te leven. De vrouw van Kacem kan het niet gelo-
ven. Ze kan niet omgaan met het slechte nieuws. Jad slaagt er in
haar te kalmeren en zegt: “Allah heeft dit zo beslist. Alles wat we
kunnen doen, is bidden voor Kacem en hem nog mooie dagen

bezorgen.” Jad is een echte steunpilaar voor de hele familie.



Een echte steun, altijd bereikbaar...

ledereen kan rekenen op palliatieve dienstverlening.

De netwerken palliatieve zorg zijn altijd bereikbaar.

Contactgegevens vind je op de binnenzijde van de
kaft.

14

M Yolanda

Yolanda is verpleegkundige bij een netwerk palliatieve zorg. Ze
vertelt over het eerste bezoek bij iemand die te horen kreeg dat
hij niet meer kan genezen:

“Bij het eerste huisbezoek moet ik meestal niet veel zeggen. De
meeste patiénten zijn heel erg geschrokken wanneer ze het woord
‘palliatief’ horen gebruiken voor hun situatie. Ik maak veel tijd voor
dat eerste bezoek. Die patiént wil dan vooral zelf vertellen. Hij heeft
meestal al veel moeten luisteren naar alles wat de dokters vertelden
over zijn ziekte. Hij heeft nog niet veel tijd gehad om zelf na te den-
ken over wat met hem gebeurt. Hij heeft er op dat ogenblik vooral
nood aan om zijn hele verhaal eens te kunnen vertellen. Onze eer-
ste en belangrijkste taak is dan tijd maken en luisteren naar wat die

mens te zeggen heeft.”



Mia en Jan

Mia vertelt over haar vriend Jan, die stierf toen hij 30 was. Ze ver-
telt hoe ze allebei heel erg schrokken, toen ze hoorden dat Jan
‘palliatief’ was. Maar er was iemand voor hen, een echte steun: de
verpleegkundige palliatieve zorg.

“lan, mijn vriend, is een heel gezonde en sportieve man van 27
wanneer hij ziek wordt. Het is een schok. Hij wordt een eerste keer
geopereerd van een hersentumor. Hij krijgt bestraling. De drie vol-
gende jaren lijkt hij helemaal gezond. Maar dan wordt Jan opnieuw
ziek. Hij kan niet goed meer zien. Na een tweede operatie krijgt hij
chemotherapie. Bij chemotherapie wordt een stof in het bloed ge-
bracht die probeert de kankercellen te doden. Enkele maanden later
wordt Jan al opnieuw ziek. Aan deze derde hersentumor kunnen de
dokters niets meer doen. Hij heeft nog hoogstens enkele weken of
maanden te leven. Jan en ikzelf zijn helemaal in paniek. Ons leven is
verwoest. We krijgen een telefoonnummer en de raad om te bellen
met het netwerk palliatieve zorg in onze streek. Je weet op dat ogen-

blik niet wat je overkomt.
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Alles overspoelt je. In een eerste lang gesprek gaf de verpleegkun-
dige van het netwerk ons heel wat informatie. Het is allemaal inge-
wikkeld. Ik begreep er ook niet genoeg van. Je hebt er tijd voor nodig.
Maar die verpleegkundige was voor mij en voor de familie van Jan
een ongelooflijke steunpilaar. Ze maakte altijd tijd! Het is spijtig
dat wij niet wisten dat we al veel eerder contact met het netwerk
palliatieve zorg konden nemen. Het is belangrijk dat patiénten en

hun omgeving dat zo snel mogelijk doen.”

Kathleen, Hugo en Kacem zijn palliatieve patiénten. Mia is de
partner van een palliatieve patiént. Voor hen allen is het belang-
rijk dat er in die beginperiode gewoon iemand is. lemand die heel
dichtbij en altijd bereikbaar is. Dat is voor Kathleen en Hugo
iemand die ze heel goed kennen en vertrouwen. Jad is een echte
steun voor Kacem en zijn hele familie. Voor Mia en Jan en hun

familie is de verpleegkundige palliatieve zorg zo iemand.



“Zal ik veel moeten afzien?”

Je hoeft geen pijn te hebben
of bang te zijn

Tegelijk met de eerste gevoelens van angst, ontreddering, ver-
driet, verwarring... komen ook de eerste vragen en zorgen.
Yolanda, de verpleegkundige palliatieve zorg, vertelt:

“De eerste angst van vele mensen is de angst voor pijn. Er is de grote
schrik om nog veel te moeten lijden. Ik krijg ook veel vragen over hoe
het sterven zal gaan. Mensen vragen me of ze zullen stikken. Ze vra-
gen in het begin dikwijls hoe het verder zal gaan met hun lichaam.
Of er nog behandeling mogelijk is. Er komen heel wat vragen over
wat palliatieve zorg kan doen tegen de pijn en de aftakeling. En vra-

gen over verdoving en levensbeéindiging.

Nadat ik het verhaal en de vragen van de patiént goed beluisterd
heb, leg ik uit dat palliatieve zorg heel wat ervaring heeft met pijn-
bestrijding. Het is voor de patiént en zijn familie heel belangrijk om
dat te weten! En we zorgen voor zoveel mogelijk comfort bij de last

en de ongemakken van de aftakeling of van een zware behandeling.”
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M Greta en Marcel

Greta vertelt hoe dat ging bij Marcel, haar man. Ze zijn allebei in
de vijftig. Ze hebben een grote boerderij. Veel werk met de
koeien, de varkens, de landbouw. De kinderen en kleinkinderen
wonen dichtbij. Ze brengen gezelligheid in huis. Het leven op de
‘boerenbuiten’ is gezond en mooi. Wanneer Marcel 57 is, gaat het
plots ‘mis’. Hij heeft wat problemen en gaat naar de dokter. De
diagnose is er snel: prostaatkanker!

M Greta

“Marcel had een zeer agressieve prostaatkanker. We wisten van bij
het begin dat het fataal was. Genezen was niet mogelijk. De dokters
vertelden dat Marcel nog wel een hele tijd zou kunnen leven. Ze
gaven ons hoop. We wilden graag weten hoe lang hij nog zou kunnen
leven. Dat hing ervan af hoe goed de behandeling zou aanslaan. In
het begin kreeg Marcel hormoonremmers. Het eerste jaar kon de
ziekte daardoor wat onder controle gehouden worden. We konden
er mee leven. Maar dan werd Marcel zieker, een echte kankerpatiént.
We zijn geen enkele vraag uit de weg gegaan. Toen hij echt zwaar

ziek werd, stelde zich de vraag: starten we nog een behandeling of



niet? We zijn met chemotherapie gestart één jaar voor Marcel over-
leden is. Toen begon de echte aftakeling. Ik weet niet of de chemo-
therapie iets verlengd heeft aan zijn leven. Er was een totale ont-
reddering van zijn lichaam. Een half jaar voor Marcel stierf, zei de
dokter: "Ik kan niets meer doen; de behandeling heeft niet gewerkt.
Zullen we hem nog naar het ziekenhuis brengen?” We hebben toen
samen beslist om te stoppen met alles. We hebben gekozen voor pal-
liatieve thuisbegeleiding en comfortzorg. Marcel heeft veel geleden
onder de aftakeling van zijn lichaam. Hij had problemen met de
stoelgang, zijn benen waren gezwollen, enzovoort. Hij kreeg echter
heel goede pijnbestrijding en lichamelijke verzorging. Helemaal pijn-
loos bestaat niet. Maar met de palliatieve zorg was de pijn wel onder
controle. Er moet altijd beslist worden op maat van de patiént. Want
elke stervende mens is uniek. En daar heb je specialisten bij nodig.
De artsen en de verpleegkundige van de palliatieve zorg hebben die
deskundigheid. Marcel had ook veel te danken aan de goede sa-
menwerking tussen de verpleegkundige palliatieve zorg, de huisarts

en de thuisverpleging.”

N Gard
Gard is vrijwilliger bij een netwerk palliatieve zorg. Hij komt al vele
jaren aan huis bij mensen die ongeneeslijk ziek zijn. Hij vertelt:

“De palliatieve zorg heeft nu veel mogelijkheden om pijn en angst te

verminderen. Dat zie ik bij de zieken die ik bezoek.”
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“De meeste mensen weten helemaal niet wat
er gebeurt en op welke steun ze recht heb-
ben”

Palliatieve zorg:
een brede steun vanaf het begin

18

Yolanda, de verpleegkundige palliatieve zorg, vertelt wat er naast
de angst voor de pijn meestal besproken wordt in die eerste con-
tacten:

“We bespreken met de patiént en met zijn familie wat we kunnen
doen. We bekijken wat er nodig is. Dikwijls willen mensen in het
begin snel alles regelen, voor de kinderen, voor hun begrafenis. Moet
er gezorgd worden voor thuisverpleging, voor een kinesist, voor een
ander bed, voor palliatief verlof? Wordt de patiént goed omringd
door familie, vrienden, buren die helpen? Of moet er gezorgd wor-
den voor een vrijwilliger van palliatieve zorg? We leggen aan de men-
sen uit welke mogelijkheden er zijn. De meeste mensen weten daar
helemaal niets over. Dankzij de mogelijkheden van palliatieve zorg

kunnen veel mensen ook thuis blijven als ze dat willen.”



W Latifa

Latifa is verantwoordelijke van MOPA (Moslim Palliatieve onder-
steuning Antwerpen). Ook zij ziet dat nog heel veel mensen niet
weten dat ze veel steun kunnen krijgen als ze ongeneeslijk ziek
zijn. Latifa:

“Moslims die ongeneeslijk ziek zijn, begrijpen heel dikwijls niet wat
er met hen gebeurt, waar ze recht op hebben, waar ze voor hulp
terecht kunnen. Mensen weten gewoon niet wat palliatieve zorg is
en dus vragen ze er ook niet naar. Het is heel belangrijk dat mensen
weten dat er palliatieve premies bestaan, dat men een ziekenhuis-
bed kan vragen of dat men een beroep kan doen op thuishulp. Het is
dikwijls een eerste stap naar een veel bredere hulp en ondersteuning
die ze op dat ogenblik nodig hebben. Mensen geraken daardoor uit

hun afzondering en onwetendheid.”
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M Mia

“De verpleegkundige van het netwerk palliatieve zorg maakte
palliatieve zorg voor ons heel duidelijk. Het was goed dat we haar
altijd mochten aanspreken. Zij hielp echt met alles. Ze hielp bij dos-
siers, bij contacten met de huisarts of met het werk van Jan, of we
nog naar de chemotherapie konden, enzovoort. Ze gaf duidelijke
uitleg over de periode die zou volgen en over onze mogelijkheden.
Een voorbeeld: soms kreeg Jan agressieve buien. Dat kon ook
gevaarlijk worden. De verpleegkundige legde dan uit wat er precies
gebeurde, waarom Jan agressief werd. Ze vertelde ons hoe we daar

konden mee omgaan.”

De Belgische wet op palliatieve zorg (2002) zegt dat
iedere ongeneeslijk zieke mens op het einde van zijn

leven recht heeft op palliatieve zorg. Bel voor inlich-

tingen naar het netwerk palliatieve zorg in je streek.

Contactgegevens vind je op de binnenzijde van de
kaft.




“Het is zo belangrijk dat er nog wat hoop
overblijft om die laatste levensperiode aan te
kunnen”

‘Palliatief’ is niet hetzelfde
als ‘terminaal’

Voor veel mensen is palliatieve zorg hetzelfde als de zorg in de
laatste dagen of weken voor iemand sterft. Elke behandeling is
dan stopgezet en het einde komt dichterbij. Veel mensen denken
en vrezen dat ‘palliatieve’ zorg hetzelfde is als ‘terminale’ zorg.

Dat alle hoop om nog wat te kunnen leven voorbij is.

Die hoop willen mensen niet zomaar opgeven.
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Het is belangrijk te weten dat palliatieve zorg over een veel lan-
gere periode kan gaan. Palliatieve zorg is er wanneer duidelijk
wordt dat iemand ongeneeslijk ziek is en de ziekte niet meer kan
tegengehouden worden. Dat betekent heel dikwijls dat er op dat
moment nog behandeling mogelijk is. Maar die behandeling kan
de ziekte niet meer stoppen. Er wordt met jou als patiént bespro-
ken welke behandeling jij wel of niet meer wil. Wat vind jij wel of
niet meer zinvol?

Over hoop en vechten tegen ontmoediging;
de tijd die rest niet zomaar afgeven

Hoe lang kan die palliatieve periode dan duren? Hoe lang kun je
dan nog leven? Dat verschilt heel erg volgens je ziekte, je leeftijd,
enzovoort. Soms is dat kort. Maar meestal gaat het over een
periode van vele maanden tot meerdere jaren.

Maar als de dokter je vertelt dat je ongeneeslijk ziek bent, lijkt het
einde plots angstaanjagend dichtbij. Ook als iemand zegt dat je
nog een hele tijd kunt leven.



Pieter
Pieter is chirurg. Hij opereert mensen met kanker. Hij vertelt:
“Soms moet ik aan mensen na een operatie het slechte nieuws ver-
tellen: ”Er is niets aan te doen. Je kunt niet meer genezen.” Dan zijn
de meeste mensen in de war. Ze hebben meestal nog een hele tijd te
leven. Maar ze denken onmiddellijk aan het einde. Op dat ogenblik
dringt er bij de meeste mensen een besef binnen dat hen ontreddert.
Een besef dat hen sprakeloos maakt. Het is het besef dat ‘hun tijd
gekomen is.” Of die tijd kort of lang is, heeft op dat ogenblik geen be-
lang. Die tijd is ineens begrensd. Dat is voor vele mensen heel be-
angstigend. Ze willen die tijd niet zomaar afgeven. Ze willen zich niet
zomaar laten doen. Ze hopen dat ze nog een beetje hoop mogen
hebben.”

Mensen gaan op heel verschillende manieren om met het nieuws
dat ze ongeneeslijk ziek zijn en dat ‘hun tijd gekomen is.’ leder-
een probeert op zijn manier te vechten tegen ontmoediging en

wanhoop.
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Palliatieve zorg steunt elke mens in zijn gevecht
met het slechtste nieuws.

Yolanda, verpleegkundige palliatieve zorg:

“Het is zwaar om met de laatste periode van het leven om te gaan.
lemand die ongeneeslijk ziek is, weet niet wat er komt. Hij weet al-
leen dat hij elke week iets meer zal moeten afgeven van wie hij was,
van wat hij kon. Sommige mensen blokkeren in het begin helemaal.
Ze kunnen of durven er niet over praten. Ze willen er niets over
weten. Anderen willen in de beginperiode wel duidelijk weten waar
ze voor staan. Ze willen zo precies mogelijk weten hoe lang ze nog te
leven hebben. Ze willen niet viuchten voor hun problemen. Maar het
is heel zwaar om daar mee om te gaan. Hun gevoelens gaan alle kan-
ten uit. Het gebeurt dat iemand na een tijdje helemaal niet meer wil
weten hoe het met zijn gezondheid gaat. Soms is het alsof iemand
nooit gehoord heeft dat hij niet lang meer zal leven. Hij ontkent het.
Het is een manier om nog wat te kunnen hopen. Om niet helemaal
ontmoedigd en ontredderd te geraken. En om nog zoveel mogelijk

te kunnen leven in die periode.”



“Ik ga toch nog niet dood...?”

.....

hen ‘gedaan’ is. Ze hebben misschien heel hun leven gevochten

tegen armoede, ziekte, ongeluk, eenzaamheid.

M Herman

Herman kent als begeleider en vriend heel wat mensen die in
armoede leven. Hij vertelt:

“Ik ken veel mensen die hun hele leven gevochten hebben tegen on-
begrip en eenzaamheid. Sommigen vinden het een geruststelling dat
ze binnenkort niet meer moeten vechten. Maar toch wordt dat ge-
vecht niet zo snel opgegeven. Mensen weten op het eind van hun
leven wel dat hun situatie ernstig is; ze voelen dat en zeggen dat ook.
Maar... de uitspraak horen, dat is wat anders. Ik hoorde één van mijn
vrienden die zeer ernstig ziek was en dat ook wist, vragend zeggen:
“Ik ga toch nog niet dood?” Het is zo belangrijk dat er nog wat hoop

overblijft om die laatste levensperiode aan te kunnen.”
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Aanvaarden wat komt...

Soms lijken mensen goed voorbereid te zijn op het slechte nieuws.
Dat zie je wel eens bij oudere mensen. Het is alsof ze zich al lang
verzoend hebben met wat komt. Informatie over wat hen te wach-

ten staat, geeft hen rust. Dat gebeurt niet dikwijls.

Sommige mensen blijven vechten, maar bereiden tegelijkertijd
hun afscheid voor.

M Harry

Harry is al enkele jaren ongeneeslijk ziek. Hij wil vanaf het begin
zoveel mogelijk zijn lot zelf in handen nemen. Hij bekijkt samen
met zijn vrouw wat voor hem nog mogelijk is, ondanks zijn ziekte.
Hij gaat nog zeilen en richt een vereniging op voor mensen met
dezelfde ziekte als hij. Daardoor voelt hij zich nuttig. Het geeft
hem de kracht om positief met zijn ziekte om te gaan. Wanneer hij
zieker wordt, probeert hij nog elke mogelijke therapie. Harry is
vrijzinnig. Hij gelooft niet dat er nog iets is na de dood. Hij wil heel
bewust genieten van het samenzijn met zijn vrouw en dochter in

deze laatste periode. Harry wil tot op het einde zo veel mogelijk



zelf blijven beslissen over zijn behandelingen en over wat er met
hem gebeurt. Hij bereidt zijn levenseinde en zijn begrafenis voor.
De morele consulent helpt hem hierbij. Zijn familie en vrienden
steunen hem. Harry laat zich opnemen in de afdeling palliatieve
zorg van het ziekenhuis. Daar krijgt hij elke dag bezoek van zijn
vrouw, zijn dochter, zijn moeder en zijn vrienden. Hij kan steeds
minder. Wanneer ook het eten niet meer lukt, beslissen Harry en
zijn vrouw om zijn leven te laten beéindigen. Hij is blij dat hij kan

gaan omdat het leven voor hem ondraaglijk werd. En tegelijk is hij

verdrietig om het afscheid.

Soms zien we heel gelovige mensen rustig omgaan met het feit
dat ze ongeneeslijk ziek zijn. Hun vertrouwen op god maakt het
mogelijk om met hun angst en onzekerheid om te gaan. Het is
een grote kracht. Ze vertrouwen erop dat hun lot in de handen

van god ligt.

W
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Latifa begeleidt moslims die palliatief zijn. Ze vertelt:

“De meeste moslims willen niet horen dat ze ongeneeslijk ziek zijn.
Ze mogen de hoop op genezing nooit opgeven. Toch is het belangrijk
dat mensen weten waar ze voor staan. Je mag hen nooit in het on-
zekere laten of valse hoop geven. Maar het slechte nieuws van de
arts kan maar aanvaard worden als voor hen de hoop blijft, dat het

uiteindelijk god is die beslist over het einde van hun leven.”

Gelovig of ongelovig, aanvaarden wat komt is moeilijk. Vrijzinnigen,
gelovigen van welke godsdienst ook, mensen hopen kracht te

vinden in hun levensovertuiging.
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Spreken met je arts over je ziekte: eerlijke informatie
zonder de hoop van de patiént weg te nemen...

Een goed contact met je arts en je verpleegkundige is heel be-
langrijk als je ongeneeslijk ziek bent. Zij kennen je dossier. Ze
hebben alle informatie over je ziekte. Ze kunnen inschatten hoe je
Ziekte verder zal evolueren. Sommige patiénten willen zo volledig
mogelijke informatie. Anderen willen dat liever niet, om allerlei re-
denen. Het is de taak van je arts om je zo goed en eerlijk moge-
lijk te vertellen waar je aan toe bent, zonder valse hoop te geven.
Alle artsen en verplegenden van palliatieve zorg proberen hierbij
zo veel mogelijk rekening te houden met de wensen en gevoelens
van elke patiént. Want zij zijn bezorgd om je niet alle hoop te ont-

nemen en te ontmoedigen.



M Michel

Michel is huisarts. Hij vertelt over een goede relatie tussen een
patiént en zijn arts:

“Het is van groot belang dat er een sterke vertrouwensband is tussen
een patiént en de arts. Viroeger besliste de dokter in de plaats van de
patiént. Die tijd is gelukkig voorbij. Ik vind het belangrijk dat een
patiént goed en volledig geinformeerd wordt over zijn gezondheid
en ziekte. Dat een patiént met zijn huisarts leert praten over zijn ge-
zondheid. Zo weet ik ook beter wat iemand belangrijk vindt en hoe
ik hem moet behandelen. Hoe sterker het vertrouwen, hoe opener

er kan gesproken worden over alles, ook over lijden en sterven.

Om slecht nieuws te kunnen vertellen, moet ik als huisarts een goed
inzicht hebben in de gevoeligheden van elke patiént. Zo hoop ik op
een goede manier het slechtste nieuws te kunnen bespreken. In som-
mige gezinnen is een gesprek over sterven niet mogelijk. Ik probeer
met iedereen rekening te houden en eerlijk te vertellen waar iemand
aan toe is. Mensen mogen geen valse hoop krijgen of zich achteraf
bedrogen voelen. Alleen zo blijft het vertrouwen bestaan. Elke

patiént heeft dat vertrouwen erg nodig op dat moment.”
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Het recht op informatie

Je hebt als patiént het recht op volledige en duide-
lijke informatie over je ziekte. Dat staat in de wet op
de patiéntenrechten (2002). Als je goed geinfor-
meerd bent, kun je beter laten weten aan de arts wat
je wel of niet wilt. Zo kan de arts goed rekening hou-
den met je wensen. In de wet staat ook dat de arts
voor elke behandeling toestemming moet krijgen
van de patiént. Je hebt dus als patiént de mogelijk-
heid om een behandeling te weigeren of te aanvaar-
den. Je hebt ook het recht om te zeggen dat je al die
informatie niet wenst. Ook dan kun je rekenen op de

best mogelijke zorg.
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Alles verandert wanneer de dokter zegt: “Je kunt niet meer genezen.” Maar dat is slechts het begin.
Want ‘palliatief’ is niet hetzelfde als ‘terminaal’. Er kan nog een hele tijd van leven volgen...

HOOFDSTUK2 EN DAN LIGT DE TIJD VOOR E...

Niet weglopen, maar tijd maken
voor wie tijd nodig heeft

Mensen hebben in die periode veel tijd nodig om hun eigen weg
te vinden...

Na de eerste schok, na de eerste afspraken over verzorging of
ondersteuning, wat dan? En wat dan als familie, of als goede
vriend? Voor vele zieke mensen is op dat ogenblik het einde van
hun leven nog tamelijk ver weg. Er komt dan een periode waarin
ze nog van alles kunnen doen. Maar dat is zo moeilijk: leven en
tegelijkertijd afscheid nemen van dat leven. Het is voor de meeste
mensen een periode van heel sterke en tegenstrijdige gevoelens,

van verwarring, van hoop en wanhoop.

ledere mens gaat op zijn manier om met die tijd, met zijn angst,
met het afscheid. Sommige mensen willen graag zo lang moge-

lijk vechten. Anderen zijn moedeloos en kijken uit naar het einde.

Sommigen willen het liefst zo gewoon mogelijk verder leven en
niet te veel bezig zijn met het afscheid. Anderen proberen heel

bewust afscheid te nemen.
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Het is een periode waarin je nog volop leeft. Hoe je daarmee als
ongeneeslijk zieke mens ook omgaat, palliatieve zorg wil je daarin

steunen en bij je zijn.

Yolanda, de verpleegkundige palliatieve zorg:

“We moeten goed beseffen dat mensen op dat ogenblik veel tijd door-
maken in zichzelf. Heel veel mensen worden stil na de beginperiode en
de eerste afspraken. Maar binnen in hen is het niet stil! De pijn en het
verdriet zitten in hen. Als je weet dat het einde van je leven dichterbij
komt, kun je niet alle opkomende vragen en gevoelens tegenhouden.

Vele mensen vechten dikwijls in stilte tegen wat hen overkomt.”



Het belangrijkste dat we bij ons hebben is ‘tijd’...

Wat kan palliatieve zorg dan doen of betekenen? Yolanda:

”Het belangrijkste dat we bij ons hebben, is ‘tijd’. Dat is ons sterkste
instrument. We kunnen wel eens een vraag stellen of wat raad geven
of mogelijkheden voorstellen. Mensen hebben in die periode veel tijd
nodig om hun eigen weg te vinden. Dat lukt alleen met de steun van
de mensen rondom hen. Daarmee bedoel ik alle mensen die belang-
rijk zijn voor een patiént: familie, vrienden en de medewerkers en
vrijwilligers van de palliatieve diensten. Welke steun is dat dan? Dat

is aanwezig zijn, luisteren en tijd maken.”

Palliatieve zorg betekent dus in de eerste plaats: tijd maken en
luisteren naar iemand die ongeneeslijk ziek is. Luisteren betekent
niet dat er moet gesproken worden. Je kunt ook luisteren naar de
stilte. Er gewoon zijn voor iemand en hem tijd laten, is het be-
langrijkste.
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In de eerste plaats van mensen
uit de vertrouwde omgeving...

Yolanda, de verpleegkundige palliatieve zorg, vertelt dat zij veel
ongeneeslijk zieken bezoekt en probeert om dicht bij hen te zijn.
Maar wie ongeneeslijk ziek is, heeft in die periode in de eerste
plaats de mensen nodig die hij kent en vertrouwt. Dat kan familie
zijn of goede vrienden of buren. Dat zijn de mensen met wie de
zieke een goede band heeft en die dicht bij hem staan. Niet
iedereen heeft het geluk om goed omringd te zijn. Maar hopelijk
is er toch altijd iemand op wie een zieke kan rekenen. Wie onge-
neeslijk ziek is, kan altijd terecht bij de medewerkers van de dien-
sten palliatieve zorg, zowel thuis, als in een woon- en zorgcentrum,

een ziekenhuis, een voorziening voor mensen met een handicap...

Palliatieve zorg is niet alleen de zorg van artsen en medewerkers
van diensten palliatieve zorg. Palliatieve zorg is ook en vooral
zorg van mensen uit de vertrouwde omgeving voor wie onge-
neeslijk ziek is.



Al is het een beetje knullig of onhandig:
als je er maar bent!

Het gebeurt regelmatig dat iemand die ongeneeslijk ziek is, geen
bezoek meer krijgt, behalve van zijn familie. In het begin kwamen
de vrienden nog eens langs, of de collega’s, of de buren, of... En
dan valt het stil. Ineens komt er geen bezoek meer. Dat is pijnlijk
voor wie ziek is. Hij voelt zich vergeten. Yolanda vertelt dat ze
heel dikwijls merkt dat mensen bang zijn om iemand die onge-
neeslijk ziek is te bezoeken. Soms geeft ze de zieke de volgende
raad:

”Bel zelf eens naar iemand die je graag wil zien. Zeg dat hij of zij wel-
kom is. Nodig hem uit.”

Op die manier kan iemand zijn angst overwinnen.

Mensen vragen soms wat ze moeten zeggen of doen bij iemand
die ongeneeslijk ziek is. Maar ze moeten helemaal niets speci-
aals zeggen of doen. Er is geen handleiding. Al is het een beetje
moeilijk of onhandig: als je er maar bent! Toon dat je iemand niet
in de steek laat.
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Er gewoon zijn en meeleven,
de heel eenvoudige dingen...

Hoe aanwezigheid, meeleven en andere eenvoudige dingen toch
zo belangrijk zijn in palliatieve zorg, vertelt Gard, al vele jaren vrij-
williger bij een netwerk palliatieve zorg:

“Ik ben een hele periode regelmatig op bezoek geweest bij Alex, een
weduwnaar. Alex sukkelde al vele jaren met een hartziekte. Hij was
nu palliatief. Zijn dochter zorgde voor hem. Zij had ook nog een
eigen gezin. Ze had dringend wat rust nodig. Wat werd van mij ver-
wacht? Bij Alex blijven als zijn dochter uit winkelen ging. Verder
moest ik zorgen voor drinken, misschien eten en soms helpen als hij
naar het toilet moest. De eerste keer stelde de dochter mij voor aan
haar vader. Hij lag in bed om wat te rusten. De dochter liet mij het
huis zien, toonde mij de keuken en de koelkast. Ze vertelde welke
medicamenten ik mocht geven en verdween. Na enkele bezoeken
begon Alex te vertellen. Hoe hij met zijn ziekte omging, over zijn
leven, zijn overleden vrouw, zijn kinderen, zijn beroep... Hij had veel

vertrouwen in mij. Soms wou Alex slapen.

Dan schikte ik zijn bed op en bleef wat lezen. Hij werd dan wakker en
moest naar het toilet. Dus hielp ik hem voorzichtig uit bed komen.
Ik had bij het netwerk palliatieve zorg technieken aangeleerd voor hef-

fen en tillen. Dat hielp. Ik mocht niet vergeten hem te laten drinken.



Alex wou een bier. Hij drong erop aan dat ik er ook eentje zou nemen.
De eerste keren kon hij nog zelf drinken. Later dronk hij met een
rietje. Maar altijd wou hij dat ik een biertje meedronk. Ik drink het
liefst donker bier. Dat werd speciaal voor mij gekocht. Ik voelde me
er soms ongemakkelijk bij. Ik werd aanvaard als een vriend des hui-
zes. In het huis stond een dure muziekinstallatie. Alex hield van mu-
ziek. Ik stelde voor om naar wat muziek te luisteren. Dat was een
heel goed idee! Hij genoot ervan. Hij kreeg er de tranen van in de
ogen. Alex had veel zorg nodig. Er kwamen twee verpleegkundigen
van de thuisverpleging. Eentje ’s morgens en eentje ’s avonds. Zij
wasten, kleedden en verzorgden hem. Driemaal per week kwam een
kinesist. Hij deed oefeningen om de fluimen los te maken. Soms
kwam de dokter. ledereen deed zijn werk heel goed en maakte er tijd
voor. Maar die tijd is toch altijd te kort. Ik had veel tijd, alle tijd. Ik ben
heel veel bij Alex geweest. Ik deed er eenvoudige dingen. Ik leefde
mee met Alex. Toen hij stierf, was er veel verdriet bij de familie, maar

ook bij mij.”
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Zijn vrienden betekenden
zoveel voor hem in die periode...

Herman vertelt over de laatste levensperiode van zijn vriend Karel:
“Karel stierf toen hij 63 jaar was. Hij leefde altijd al in armoede. Als
kind werd hij erg ziek. Hij kwam van de ene instelling in de andere te-
recht. In een van die tehuizen leerde hij mensen kennen van een
centrum voor mensen in armoede. Ze hielpen hem om weer thuis te
wonen in zijn eigen, kleine huis. Hij kwam elke dag naar het centrum
en die mensen vormden zijn tweede thuis. Karel werd zieker en
moest een dieet volgen. Hij was te zwaar, had suikerziekte en hart-
problemen. De laatste periode van zijn leven was heel moeilijk. Door
de bezoeken en de zorg van zijn zus, zijn vrienden van het centrum,
de huisarts, verpleging en gezinszorg kon hij heel lang thuis blijven.
Zo voelde Karel zich goed omringd. Dag na dag. Karel werd slechter
en slechter. Hij werd banger en banger. “lk ga toch niet dood? Ik word
toch weer beter?” vroeg hij zo dikwijls. Zijn vrienden van het centrum
kwamen hem halen. Dan waren ze weer samen. Ze luisterden naar
hem. En dat betekende zoveel voor hem. Op een dag bracht de am-
bulance hem naar het ziekenhuis. Hij leefde nog enkele dagen. Het
personeel begreep hem niet altijd, maar zijn zus en zijn vrienden
bleven voor hem zorgen. Uiteindelijk stierf hij in zijn slaap. Karel

stierf alleen, maar niet eenzaam.”



Eenvoudig en moeilijk tegelijk...

Bij ongeneeslijk zieke mensen aanwezig zijn, is niet ingewikkeld.
Maar daarom is het nog niet gemakkelijk. Gard zegt:

“lk ben zelf al 70 jaar. Niet zo oud. Ik hoop nog vele jaren te kunnen
leven. Maar ik kom regelmatig bij ongeneeslijk zieke mensen. Soms
zijn zij even oud als ik, soms veel jonger. Dat is moeilijk. Dan stel ik me
de vraag: "Waarom lig ik daar niet als patiént?” Dat had even goed
gekund. Een palliatieve mens bezoeken doet je iedere keer denken
aan je eigen dood. Het is heel normaal dat je daardoor soms bang
wordt. Ik vind het belangrijk dat ik dat ook eens mag vertellen, aan

andere vrijwilligers bijvoorbeeld. Ze hoeven niet eens te antwoor-

den. Dat ik het mag zeggen helpt al.”
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Niet weglopen van de innerlijke pijn...

Yolanda heeft als verpleegkundige palliatieve zorg veel ervaring.
Onder leiding van de arts kan ze ervoor zorgen dat iemand zo
weinig mogelijk pijn heeft en zo veel mogelijk comfort. Ze zorgt
voor dossiers over palliatief verlof en palliatieve premies. Ze weet
wat ze moet doen bij grote angst en paniek. Ze zorgt graag voor
een bezoek van een priester of imam of morele consulent. Maar
het belangrijkste wat ze geleerd heeft, is om niet weg te lopen
van de dood. En om niet weg te lopen van mensen die kort bij
hun dood staan. Yolanda:

“In onze maatschappij is er veel angst voor de dood. De dood wordt
verstopt. Mensen die zwak en kwetsbaar zijn, worden ook verstopt.
Het sterfelijke, het zwakke en kwetsbare: we willen het zo weinig
mogelijk zien. Ik zie heel veel mensen die helemaal ontredderd zijn op
het einde van hun leven. Wat kunnen we dan doen? Zeker geen zal-
vende woorden gebruiken. Maar er bij zijn. Niet weglopen van de
innerlijke pijn van die mensen. Ik wil er mee voor zorgen dat mensen

in die laatste periode van hun leven ook nog gelukkig kunnen zijn.”



Wat wil jij nog? Hoe zie jij het?

Nog leven zoals jij dat graag wil...

Palliatieve zorg begint met te vragen aan iemand die ongenees-
lijk ziek is: "Wat wil jij nog? Hoe zie jij het?” Als patiént kan je op
die vragen niet zomaar een antwoord geven. Die vragen hebben
te maken met alles waar jij voor staat: hoe je nog wil leven in die
periode, wat je nog graag wil doen, welke medische behande-
ling je wel of niet wil, hoe je graag afscheid wil nemen, wie je wel

of niet wil zien... Kortom, met alles wat jij belangrijk vindt.

Die vragen betekenen helemaal niet dat je iets zou moeten doen
of willen! Misschien is je grootste wens: ik wil met rust gelaten
worden, of: ik wil in die periode nog graag bepaalde vrienden
zien, of... Waar het ook over gaat: alles vertrekt vanuit jouw wen-
sen als patiént. En palliatieve zorg is niets anders dan jou steunen
en dicht bij je zijn zodat je in die laatste levensperiode nog kan
leven en afscheid nemen zoals jij dat graag wil.

Omdat de palliatieve periode over een lange tijd kan gaan, zijn er
nog mogelijkheden en kansen.
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Speciale wensen...

Soms zijn er nog speciale wensen. Dat kan om heel eenvoudige

dingen gaan of om een laatste diepe wens.




M Hassan

Hassan was 10 jaar en al heel ziek. Zoals veel kankerpatiéntjes
kreeg hij maanden lang zware behandelingen. Toch kon de kleine
jongen niet genezen. Hij kon niet buiten spelen of voetballen zoals
gezonde kinderen. Zijn ouders vroegen hem wat zijn grootste
wens was. Hij wou eens naar de zoo gaan. Hij was ziek en zwak.
Maar op die dag was zijn geluk heel groot. Even vergat hij zijn
ziekte en genoot van de dieren. En op de dagen daarna glim-

lachte hij soms bij de herinnering.

B Myriam

Toen Myriam bijna aan het einde van haar leven was, stelde ze
haar hoop op een begeleidster van palliatieve zorg. Ze vroeg:
“Mlijn zoon zit in de gevangenis en ik heb hem al vier jaar niet meer
gezien. Ik wil hem nog graag eens zien.”

Eén dag voor haar overlijden is de zoon uit de gevangenis bij zijn
moeder geweest. De politie bleef buiten op de gang wachten en

liet hem zonder handboeien in haar kamer.

33

Geen wensen!?

Jan was pas 30 toen hij het bericht kreeg, dat hij voor de derde
keer een hersentumor had. Hij leefde maar twee maanden meer.
Zijn vriendin Mia vertelt hoe moeilijk het is om echt rekening te
houden met iemands wensen:

“Wij, de familie, wilden zo snel mogelijk van Jan horen wat hij nog
wou. We wilden absoluut met al zijn wensen rekening houden. Maar
Jan was te ziek. Hij wou daar (allemaal) niet mee bezig zijn. Hij wou
niet bezig zijn met het einde, met het afscheid, met zijn beperkingen.
Hij was alleen bezig met de dag zelf. Wij hadden het daar als familie
moeilijk mee. We hebben hem eigenlijk een beetje gedwongen om er
bij stil te staan. We wilden absoluut weten wat hij wou. Achteraf

vrees ik dat dat eigenlijk niet zo goed was.”



Zo lang ik maar gewoon kan voortleven...

M Kathleen

Kathleen leeft in armoede. Ze helpt in De Schakel, een vereniging
voor mensen in armoede. Ze kan niet lang meer leven. Ze is pallia-
tief. Wat Kathleen wenst:

“Ik wil graag zo lang mogelijk naar De Schakel komen. En nog kun-
nen lachen. Hier kan ik nog wat helpen. Hier zijn mijn vrienden. In het
begin van mijn ziekte heb ik me een tijdje ‘opgesloten’. Maar toen
heb ik de ‘klik’ gemaakt. Ik wil zo lang mogelijk gewoon blijven voort-

doen.”

W Hilde en Jos

Hilde is een jonge vrouw. Wanneer ze 53 is, krijgt ze A.L.S., een
ongeneeslijke zenuwziekte. Ze weet:

"Ik zal helemaal verlamd raken. Ik zal niet meer kunnen bewegen,
niemand meer kunnen omhelzen, niet meer zelfstandig kunnen eten

of drinken. Ik zal helemaal geisoleerd geraken.”
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En toch... Hilde overleed vier jaar later. Volledig in haar lichaam
opgesloten, zoals ze vooraf wist. Maar tot op het einde wou ze
niet opgesloten zijn. Hilde en haar man Jos gingen op reis. Met
een aangepaste wagen, in aangepaste hotels, met steun van vrij-
willigers. En van Jos. Hilde kon niet meer praten, maar wel kijken
en luisteren. Hilde en Jos gingen nog regelmatig naar concerten
en toneelvoorstellingen. En ze kon er ook van genieten om uren-
lang naar de tuin te kijken, naar de vogels die ze kende. Op de
rolstoel van Hilde was een speciale computer geinstalleerd. Met
een speciale bril kon ze die bedienen. Dat ging heel traag. lets
eenvoudigs opzoeken duurde uren. Het kostte haar veel inspan-
ning. Maar Hilde zocht naar recepten. Vroeger kookte ze graag,
voor Jos, voor haar kinderen, voor familiefeestjes. Nu kookte iemand
anders de recepten die Hilde opzocht. Gezinshulp, thuisverple-
ging, de huisarts, de kinesist en de logopedist kwamen aan huis.
Er waren de kinderen, familie, vrienden, buren. En er was Jos, 24
uur op 24. Jos zegt:

”Hilde wilde zo lang mogelijk gewoon blijven meedoen. Zelfs al kon

er niet veel meer. Ze wou bij ons thuis blijven.”



Thuis blijven, thuis sterven...

Heel dikwijls is het antwoord op de vraag “Hoe zie jij de tijd die

komt?” : "Ik wil graag zo lang mogelijk gewoon voortleven, en als

het even kan liefst nog thuis.”

35

M Greta en Marcel

Toen Marcel erg ziek werd, wou hij niet meer naar het ziekenhuis
voor een laatste zware behandeling. Marcel wou het liefst op zijn
boerderij blijven. Marcel en Greta kozen voor palliatieve zorg
thuis. Maar Marcel wou ook nog heel graag naar Italié reizen, hij
en Greta droomden daar al zo lang van. Door de goede pallia-
tieve zorgen konden ze toch nog samen naar ltalié zes maanden
voor hij stierf. Marcel genoot in zijn laatste maanden enorm van
zijn kinderen, zijn kleinkinderen en zijn ‘maten’. Als één van de
zonen binnen kwam, gingen ze samen nog eens naar de paarden
kijken. Greta vertelt nog:

”We plaatsten een ziekenhuisbed in een kamer beneden. En we lieten
speciaal een nieuw raam kappen, tot aan de grond. Zo kon Marcel
altijd blijven kijken naar zijn velden. Ik ben gelukkig dat Marcel thuis
kon sterven. Gewoon samen zijn, was het belangrijkste voor hem.
Op het einde was samen in bed liggen het laatste ‘gewone’ dat nog

overbleef voor ons.”



Toen Marcel en Greta kozen voor palliatieve zorg thuis, besefte
Greta wel dat dat een moeilijke opgave was.

“Die keuze heeft grote gevolgen voor de omgeving. Er zijn veel men-
sen nodig. We konden rekenen op de hulp van onze kinderen, vrien-
den van Marcel, de buren. Niemand liet hem in de steek. Zijn zus nam
palliatief verlof om bij hem te blijven. Daarnaast waren er de huis-
arts, de thuisverpleging en de verpleegkundige palliatieve zorg. Al
die mensen waren nodig. We hadden veel steun aan elkaar. Anders
houd je het niet vol. Dat Marcel thuis kon blijven om te sterven, heeft
hem veel geholpen. En, hoe moeilijk en droevig ook, die periode was

nog een heel mooie en intense tijd voor ons samen.”

Yolanda vertelt dat thuis sterven niet alleen belangrijk is voor de
Zieke:

“Thuis blijven is ook belangrijk voor de samenleving. Door onge-
neeslijk ziek-zijn niet te verstoppen, leren mensen zien hoe sterven

verloopt. Zo leert men er minder bang mee om te gaan.”
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M Arlette

Arlette is 95 en woont nog thuis. Ze is erg verzwakt. Haar gezondheid
gaat snel achteruit. Ze vergeet dingen en wordt verward. Ze kan niet
meer voor zichzelf zorgen. Ze is palliatief. Ze heeft altijd gezegd dat
ze graag heel haar leven thuis wil blijven. Haar zeven kinderen wil-
len graag de laatste grote wens van hun moeder vervullen. Ze
maken een beurtrol. leder van hen zorgt een dag en een nacht per

week voor Arlette. Ze is thuis gestorven, zoals ze het graag wou.

Als thuis blijven moeilijk is...

W René

René is weduwnaar. Hij werd vier keer geopereerd. De laatste keer
bleek dat hij ongeneeslijk ziek was. René gaat al vier jaar enkele
dagen per week naar een dagcentrum palliatieve zorg. Hij vertelt:
"Ik zit veel alleen. De kinderen komen wel eens langs, maar die heb-
ben hun werk en hun huishouden. Het dagcentrum heeft me gered
van de eenzaamheid. Ik voel me er goed in mijn vel. Ik vergeet daar
mijn ziekte. Ik voel me in het dagcentrum gewoon terug mens. lk

word aanvaard.”



Als thuis blijven niet mogelijk is...

M Kathleen

Kathleen wil graag zo lang mogelijk blijven meedoen in De Schakel.
En thuis blijven. Ze vertelt:

”Op het einde zal ik niet meer thuis kunnen blijven. Dan zal ik naar
een palliatieve eenheid in het ziekenhuis gaan. Ik ben er al eens gaan
kijken. Zo weet ik wat me te wachten staat. Ik weet dat ik er goed

verzorgd zal worden. En mijn vrienden van De Schakel zullen me

komen bezoeken.”
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Waarover ik liever
niet wil spreken...

Spreken en zwijgen over de innerlijke pijn...

Is het goed als mensen in die periode kunnen spreken over hun
diepste angsten en zorgen? Natuurlijk! Is het verkeerd als ze
daarover zwijgen? Helemaal niet! Is het goed als ongeneeslijk
zieke mensen in die periode kunnen spreken over hun leven, ook
over de pijn en het verdriet? Natuurlijk! Is het verkeerd als iemand
dat niet doet? Helemaal niet! Natuurlijk is het goed als mensen
echt afscheid kunnen nemen van de mensen waar ze van hou-

den. En er is niets verkeerd aan als ze daar niet toe komen.

Elke mens is anders en mag op zijn eigen manier afscheid nemen

van zijn leven.

Schrijven over afscheid nemen van de mensen die je graag ziet,
over afscheid nemen van je leven, over denken aan de dood... is

gemakkelijk. Maar het zelf meemaken, is heel anders.



Hoe moeilijk dat kan zijn, vertelt Greta. Ze vertelt over de eenzaam-
heid en de innerlijke pijn van Marcel:

“We hebben heel veel gepraat in die periode. We waren heel kort bij
elkaar. Maar toch denk ik dat Marcel zich ook heel eenzaam gevoeld
heeft. Hij liet me veel voelen, maar hij sprak met mij niet over zijn
dood.”

Het blijft voor vele patiénten moeilijk om met de familie heel open
te spreken over hun ziekte en over alles wat er in hen omgaat. En
datis te begrijpen. Want de gevoelens voor elkaar zijn heel sterk.
Met elkaar spreken over het einde van je leven en het leven dat
je samen had, is heel emotioneel. Het is aan iedere patiént en zijn

familie om daar een eigen weg in te vinden.

Elkaar niet willen kwetsen

Soms durven een patiént en zijn familie niet goed met elkaar spre-
ken, omdat ze elkaar zeker niet willen kwetsen of verdrietig
maken. Ze zwijgen dan. Of ze vertellen iets op een minder directe
manier. Greta zei dat haar man Marcel aan hun kinderen vertelde
hoeveel pijn het hem deed om haar alleen achter te laten. Hij was

bezorgd om haar geluk. Maar sommige dingen vond hij te pijnlijk

om ze aan Greta zelf te kunnen zeggen.




Met andere woorden spreken

Om over moeilijke dingen te kunnen spreken, noemen veel men-
sen die dingen niet bij hun echte naam. Zij spreken dan niet over
ongeneeslijk ziek zijn, dood gaan, kanker, of ze vragen niet dui-
delijk naar de gezondheidstoestand van iemand. Toch willen ze
erover praten en de zieke niet in onzekerheid laten. Ze proberen
het met ‘andere woorden’ te zeggen of te vragen, om de zieke en
zijn familie niet te laten schrikken of te kwetsen. Ze proberen het
te verzachten met bekende ‘spreuken en gezegden’. Mensen

gebruiken zo dikwijls een hele ‘andere taal’.

De interculturele bemiddelaars van de Foyer in Brussel vertellen dat
mensen van over heel de wereld het belangrijk vinden dat ze zo
een taal kunnen gebruiken. Die taal verschilt van cultuur tot cultuur.
Maar bij elke cultuur is men heel voorzichtig om te spreken over de
dood. Hamida geeft enkele voorbeelden: 'De slechte ziekte’ bete-
kent in het Arabisch ‘kanker’. ‘De dokter heeft zijn antwoord gege-
ven’, betekent in Pakistan ‘het is helemaal op het einde’. Voor
iemand die in coma is, gebruikt men in Rwanda de uitdrukking ‘zo
ver als de maan zijn’. De uitdrukking ‘ook de steen splitst als het
warm is’, betekent in Turkije ‘ik besef dat ik niet lang meer kan leven’.
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Niet alles proberen ‘op te lossen’

Yolanda, de verpleegkundige palliatieve zorg, vertelt hoe moei-
lijk het is om afscheid te nemen van het leven. En hoe verschillend
mensen dat doen.

”En dat is goed!” zegt ze: "Mensen zien heel hun leven aan zich
voorbijgaan. Ze stellen zich vragen: Hoe is het geweest? Heb ik het
goed gedaan?” Ik heb veel boeken gelezen over hoe mensen omgaan
met hun levenseinde. Dikwijls lees je daarin hoe mensen op het einde
van hun leven rustig afscheid kunnen nemen. Hoe ze met alles in het
reine kunnen komen. Dat is natuurlijk goed als dat kan. Maar zo gaat
het dikwijls niet. Soms hebben mensen vlak voor hun dood verdriet
om pijnlijke dingen die ze in hun leven meegemaakt hebben. En dan
kan het even goed zijn om de dingen te laten zijn zoals ze zijn. We

moeten niet alles proberen ‘op te lossen’. Dat kan niet.”



Praten is moeilijk, maar soms is dat
het begin van een heel proces...

Het is belangrijk dat ongeneeslijk zieke mensen tijd hebben om
daar mee om te gaan. Tijd kan heel belangrijk zijn. Soms willen
mensen dat die tijd niet te lang duurt. Bijvoorbeeld wie moedeloos
is en geen zin meer vindt in het leven. Of wie heel bang is en lijdt
onder de pijn van het afscheid: die kijkt niet uit naar de weken en
maanden die komen. Soms verliezen mensen alle hoop. Ze ge-
raken er niet meer uit, zelfs met de beste steun. Maar het kan ook
anders gaan. Vele mensen komen na een tijd met hun levensver-
haal. Ze vertellen dat aan iemand die ze vertrouwen. Het is heel
belangrijk dat dat kan! Soms is dat het begin van een moeilijk pro-
ces. Een proces waarin de zieke mens stilaan over de dood en

over de pijn van zijn afscheid begint te spreken.
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Yolanda maakt veel tijd om te luisteren:

“Als ik tiid maak om te luisteren naar iemand die ongeneeslijk ziek is,
doe ik op het eerste gezicht niets. En toch merk ik dat er dan soms
iets geweldigs gebeurt. Doordat mensen kunnen vertellen over hun
leven, hun angsten en verdriet, gaan ze er soms zelf iets mee doen.
Ze nemen initiatieven. Of ze doen er verder niets mee, maar ze kun-
nen er wel rustiger mee leven. Maar niemand moet zich verplicht
voelen om te praten. Sommige mensen willen helemaal niet praten

of kunnen er niet over praten. Praten is moeilijk.”



Op het ritme van de patiént...

Frank is verantwoordelijk voor een palliatief dagcentrum. Hij zegt:
“Wat ik vooral geleerd heb, is het volgende: om echt bij mensen te
zijn in de laatste periode van hun leven, moet je hun ritme volgen.
Het is niet aan medewerkers van palliatieve diensten of aan ande-
ren om aan een ongeneeslijk zieke mens te zeggen wat hij moet
doen, waarover hij moet spreken of hoe hij het best afscheid neemt.
Mensen moeten niet op een voorgeschreven manier afscheid nemen
of in het reine komen met hun leven. We laten iedereen op zijn manier
gaan. Die weg is voor iedereen moeilijk. Als we iemand niet in de
steek willen laten, proberen we zo goed mogelijk om die weg mee te
gaan. Dat wil zeggen dat we zo goed mogelijk proberen aan te voe-
len wat er in iemand omgaat. En daar echt bij aanwezig te zijn. Daar-
door gebeurt er soms heel wat. Soms durven mensen dan spreken
over dingen waar ze in het begin niet konden over praten, over hun
angst, hun pijn en verdriet, hun leven en wat ze daarin meemaakten.

Soms komt het ook nooit. En dan is dat natuurlijk ook zo.”
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Kansen...

Naziha is bij de Vlaamse Liga tegen Kanker verantwoordelijke
psychosociale dienstverlening allochtonen. Zij zegt:

“Als mensen beseffen dat hun einde nadert, moeten ze ten minste
de kans krijgen om te zeggen wat hen het diepste raakt. Ik vind het
zeer belangrijk dat we aan mensen zeggen: probeer te praten met

elkaar. Laat die kans niet voorbij gaan.”

Hugo, 81 jaar, brengt de laatste maanden van zijn leven door op
een ziekenhuisbed in zijn ruime werkkamer. Hij vertelt:

“Vele mensen willen me komen bezoeken. Om afscheid van mij te
nemen. Om me te zeggen wat ik voor hen betekend heb. Om samen
mooie en soms minder mooie herinneringen op te halen. Om me te

bedanken. Die gesprekken doen me heel veel deugd.”



Palliatieve zorg is ook familie-zorg

Palliatieve zorg steunt jou als familie

Als je vrouw of man, je moeder of vader, je dochter of zoon,
iemand waar je veel van houdt... ongeneeslijk ziek is, dan wil je
voor haar of voor hem alles doen. Dikwijls gaat het nog om een vrij
lange periode waarin je samen nog veel kunt doen en waarin je
vooral kunt samen zijn. Maar ook voor jou als familie is die pallia-
tieve periode een zware tijd die je niet in de hand hebt. Je leeft
voortdurend in de onzekerheid. Je weet niet wat er komt.

Je wilt heel graag je vrouw of man, je moeder vader, je dochter of
zoon, je beste vriend... troosten en moed geven. Je wilt er graag
veel tijd voor hebben. Maar hoe ga je iemand troosten en moed
geven als je zelf vol pijn en angst zit? En hoe ga je tijd maken, als
je zelf zoveel te doen hebt?

De eerste en de beste palliatieve zorg is jouw nabijheid. Je hoeft
daar niet alleen voor te staan. Medewerkers van de netwerken
palliatieve zorg en palliatieve diensten steunen je. Ze hebben
aandacht voor jouw pijn en angst. Ze staan dicht bij je met hulp
en om je aan te moedigen. Wacht niet te lang om hen aan te spre-

ken. Samen met hen is veel mogelijk.
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Greta vertelt:

“Toen we gekozen hadden voor thuisbegeleiding en comfortzorg
voor Marcel, stond ik daar met de schrik: “Hoe moet dat dan?” We
zijn met een grote familie en er waren veel vrienden om te helpen.
En toch, zonder de steun van de verpleegkundige en de vrijwilligster

van het netwerk palliatieve zorg hadden we het niet aangekund.”

Medewerkers van palliatieve zorg luisteren naar je zorgen en ver-
driet als familie. Ze geven je informatie over het verloop van de
ziekte van je familielid. En ze steunen je om heel dicht bij je familie-
lid te kunnen zijn. Spanningen en ruzies beletten soms dat families
samen voor een ziek familielid zorgen. Medewerkers van pallia-

tieve zorg bieden ook dan zoveel mogelijk steun.



Palliatieve zorg spreekt ook met de familie
over de medische zorgen

In de palliatieve periode moeten regelmatig beslissingen geno-
men worden, bijvoorbeeld over medische zorg en behandelin-
gen. Dat zijn soms moeilijke beslissingen. Dat wil ook zeggen dat
niet iedereen hetzelfde denkt over wat goed of niet goed is.
Dat kan voor onenigheid zorgen, bijvoorbeeld tussen partners.
Yolanda, verpleegkundige palliatieve zorg, zegt:

“De wens van de patiént staat centraal. Maar we vinden het be-
langrijk dat de omgeving daarin betrokken wordt. Dat kan veel tijd
en moeite kosten. Toch is het belangrijk dat mensen die van elkaar
houden, samen kunnen zoeken naar goede oplossingen, zonder

dwang van wie dan ook.”
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Familie en goede vrienden die sterk meeleven met een onge-
neeslijk zieke mens hebben een belangrijke plaats. Hamida en
Latifa vertellen hoe belangrijk dat is voor families met andere cul-
turele achtergronden dan de Belgische. In sommige landen wor-
den beslissingen van de dokters soms eerst met de familie
besproken, niet met de patiént. In de wet op de patiéntenrechten
staat de patiént centraal. Dat kan wel eens voor spanningen of
misverstanden zorgen. Maar palliatieve zorg gaat niet voorbij aan
de familie. Je wordt door medewerkers van palliatieve zorg hele-

maal als familie gewaardeerd en betrokken.

En ook wie geen familie meer heeft, maar omringd wordt door en-
kele goede vrienden, mag er op rekenen dat die erkend worden

door de palliatieve zorg.



Laatste regelingen

Kathleen leeft in armoede. Ze kan niet lang meer leven. Ze heeft
geen contact meer met haar familie. Ze heeft wel veel vrienden in
de Schakel, een vereniging van mensen in armoede. Kathleen:

“In het begin wou ik geen chemotherapie. Ik ben dan toch begonnen
met chemotherapie. Ik hoop om daardoor meer tijd te hebben voor
mijn dochter Marieke. Ik wil ervoor kunnen zorgen dat na mijn dood

alles in orde is voor haar toekomst.”

Ongeneeslijk zieke mensen vragen zich dikwijls bezorgd af hoe
het zal gaan met hun partner, kinderen of ouders als zij er niet
meer zijn. Zij willen er nog alles voor doen wat ze kunnen, zoals
Kathleen. Er kunnen ook heel wat praktische en financiéle zaken
zijn die ze nog wil regelen, bijvoorbeeld hun erfenis.

Kathleen kon voor alle hulp aankloppen bij haar vrienden van de
Schakel. Maar de medewerkers van palliatieve zorg zullen je ook
graag verder helpen met al deze vragen en zorgen.
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En wat met vragen
over leven en dood?

Veel mensen die kort bij het einde van hun leven staan, vechten
soms heel erg met vragen als: wat na dit leven? Wat was de zin

van mijn leven? Is er iets of is er niets?

Misschien haal je kracht uit je gelovig zijn? Of misschien haal je
wel kracht uit je ongelovig zijn? Of maken deze vragen je bang?
Of zegt het je helemaal niets?

Wie gelovig is, wil op een religieuze manier afscheid nemen.
Priester Hugo weet dat hij misschien nog maar enkele maanden
kan leven. Hij kreeg een ziekenzalving. Het geeft hem kracht om
gelovig met zijn moeilijikheden om te gaan. En om te vertrouwen
op wat komt. En het gaf hem moed om zelf teksten en liederen te

Kiezen voor zijn uitvaart als gelovige.



Latifa vertelt hoe een religieus afscheid even belangrijk is voor
vele moslims. Dat betekent: tijd kunnen hebben om zijn leven op
orde te brengen, om schulden af te betalen, om vergiffenis te vra-
gen, enzovoort. Zo kan men op een vredige manier het leven ver-
laten. Het is dus heel belangrijk dat een patiént goed geinfor-

meerd is over zijn ziekte.

Kacem wist dat hij niet lang meer zou leven. Hij wilde zijn woon-
kamer nog vernieuwen om mensen te kunnen uitnodigen op de
dag van zijn sterven. Steunend op de wandelstok van zijn vader
ging hij bij de notaris om een stuk grond na te laten aan zijn
vrouw. Hij betaalde al zijn kleine schulden terug aan zijn kennis-
sen. Hij heeft iedereen gevraagd om hem te vergeven als hij hen
slecht had behandeld.
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Misschien wil je eens spreken over jouw vragen, met iemand die
je goed kent en vertrouwt. Als je zo niemand hebt in je omgeving,
zullen medewerkers van palliatieve zorg je zeker helpen. Als je
dat wil, kunnen ze ook zorgen voor een gesprek met een priester,
of een imam, of een geestelijk consulent, of iemand anders die jij

graag wil. Deze mensen zullen je onzekerheden of angsten, je

gelovig zijn of je ongelovig zijn, ernstig nemen en delen.







e

HOOFDSTUK3 NIEMAND ALLEEN LATEN STERVEN

Met palliatieve zorg kan je soms nog een hele tijd leven. Genezen
kan niet meer. Maar je leeft. En hopelijk kan die tijd voor jou als
patiént, of als familie, of als vriend... nog een goede tijd van leven

zijn.

Maar geleidelijk aan of misschien snel wordt duidelijk dat het
einde heel kortbij komt. Het leven wordt terminaal. Alles wordt
moeilijker. Je wordt erg zwak. Misschien is er meer lichamelijke
zorg of pijnbestrijding nodig. Die periode van enkele dagen of
weken, misschien enkele maanden, is de tijd van definitief af-
scheid nemen. Een tijd van diep verdriet. Misschien van angst en
verwardheid. Voor sommige mensen kan het een opluchting zijn,
om niet meer te moeten vechten tegen de aftakeling. Of zelfs om
niet meer te moeten leven.

Als patiént en als familie sta je voor een grote onzekerheid: "Hoe
zal het einde bij ons verlopen? Hoeveel tijd hebben we nog?
Hopelijk komen er geen lichamelijke complicaties. Je weet niet
wat er komt. Wat betekent palliatieve zorg in die laatste dagen en

weken?”
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Medische begeleiding
bij het levenseinde

Als het einde dichterbij komt, hebben de meeste mensen geen
bijzondere medische zorgen meer nodig. Eenvoudige zorgen zijn
dikwijls genoeg om weinig of geen lichamelijke ongemakken of

pijn te hebben.

Soms zijn nog beslissingen nodig
die niet gemakkelijk zijn

Maar soms moeten er op het einde toch nog beslissingen geno-
men worden die niet gemakkelijk zijn. Dat komt doordat er veel
meer en heel andere geneeskundige mogelijkheden bestaan dan
vroeger. En het denken over de dood is de laatste jaren veran-
derd in onze samenleving. Beslissingen rond het einde van het

leven zijn nooit gemakkelijk.

Waarover kan het gaan? Het kan gaan om de vraag of er nog een
behandeling gestart wordt of dat een behandeling beter gestopt
wordt. Een ziekte kan bijvoorbeeld zo ver gevorderd zijn dat een



nieuwe chemotherapie of bestraling nog weinig zin heeft. Of je
kunt laten weten dat je niet meer naar een ziekenhuis wil of dat je
geen reanimatie wenst. En heeft kunstmatige voeding nog zin of

wordt die toch beter gestopt? En wat met kunstmatige beademing?

Een arts mag een behandeling maar starten of verder zetten, na
bespreking en akkoord van jou als patiént. Je hebt dus het recht
om die behandeling te weigeren. Artsen en verpleegkundigen
van palliatieve zorg beseffen hoe belangrijk het is dat iedereen,
de patiént en de familie, duidelijke uitleg krijgt over wat er gebeurt
op het einde van het leven. De meeste mensen weten ook heel
weinig over het medisch begeleid sterven. Dat kan zorgen voor

moeilijke situaties.

Latifa vertelt over een moslimfamilie die absoluut niet wou dat
een beademingsapparaat werd uitgeschakeld. De dokter had
hen verteld dat deze kunstmatige beademing geen enkele zin
meer had. Latifa heeft aan deze familie dan uitgelegd, dat het
apparaat op dat ogenblik eigenlijk tegennatuurlijk was.

Door niet meer kunstmatig te beademen, kon deze situatie op een

natuurlijke manier eindigen.
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Het is ook dankzij duidelijke informatie dat je kunt laten weten wat

je nog wel of niet meer zinvol vindt. Maar wat als je te zwak of niet
meer bekwaam bent om zelf te laten weten wat je wel of niet meer
wenst? Als je dat kan, is het goed om er vooraf eens over na te
denken. Spreek erover met mensen die je goed kent en vertrouwt.
Spreek erover met je arts en met de verpleegkundigen van palli-
atieve zorg. Zo kan iedereen zoveel mogelijk rekening houden
met wat jij als patiént belangrijk vindt. Je kunt in een document
laten vastleggen wat je wel of niet meer wil. Je kunt in dat docu-
ment ook een vertegenwoordiger aanduiden. Die kan dan in jouw
plaats laten weten wat jij wel of niet wenst, als je dat zelf niet meer
kunt zeggen, omdat je bijvoorbeeld in coma bent of heel verward.
Artsen moeten rekening houden met wat jouw vertegenwoordi-

ger zegt.



De pijn bestrijden en palliatieve sedatie

Soms zijn er op het einde van het leven nog klachten die een bij-
zondere zorg vragen. Sommige mensen krijgen meer pijn, of ade-
men moeilijker. Soms zijn mensen heel bang of verward. Artsen in
de palliatieve zorg hebben de ervaring om dat goed aan te pak-

ken met medicatie.

Maar het kan gebeuren dat die medicatie toch niet genoeg helpt en
dat de ongemakken blijven. Voor jou als patiént kan het dan te
zwaar worden. Deze problemen hebben een andere aanpak nodig.
Deze aanpak bestaat in het verlagen van het bewustzijn, zoveel
als nodig is om geen ongemakken te hebben. Dit noemt men ‘pal-
liatieve sedatie’. Soms is een lichte sedatie voldoende. Bij een
diepe sedatie wordt iemand helemaal in slaap gebracht. Daaruit
ontwaakt men niet meer. Een palliatieve sedatie wordt pas voor-
gesteld als andere middelen niet meer helpen om voldoende
comfort te bieden. De dokter bespreekt dit met jou als patiént, als

dat mogelijk is. En met je vertegenwoordiger en je familie.
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Mia en Jan

Mia vertelt over de laatste dagen van Jan, die op 30 jaar stierf
aan een hersentumor:

“Jan kon thuis sterven dankzij de steun van de verpleegkundige pal-
liatieve zorg en van de thuisverpleging. Jan kreeg op het einde palli-
atieve sedatie. Jan en wijzelf als familie wilden liefst dat hij op een
natuurlijke manier zou kunnen overlijden. Maar de dokter legde ons
uit dat sedatie nodig was, om complicaties zoals epilepsie te vermij-
den. Jan zou in dat geval naar het ziekenhuis moeten. Daarom gin-
gen we akkoord met sedatie. We wilden thuis heel dicht bij elkaar
blijven tot het einde. We kregen de tijd om afscheid te nemen van el-
kaar en te ‘wennen’ aan het idee van palliatieve sedatie. Uiteindelijk
kreeg Jan vier dagen sedatie. Ik vond die vier dagen niet de moeilijk-
ste. Want toen kon ik echt afscheid nemen van Jan. Ik heb ook ver-
schillende keren aan de verpleegkundige gevraagd: "Hoe ga ik zien

dat Jan sterft?”



Ondraaglijk lijden en euthanasie

ledereen wil graag een waardig levenseinde. Maar wat voor de
ene mens een waardig en aanvaardbaar levenseinde is, is dat
niet voor iemand anders. Wie niet meer kan genezen en vindt dat
hij door zijn ziekte lichamelijk of psychisch ondraaglijk moet lij-
den, kan in Belgié euthanasie aanvragen. Euthanasie wil zeggen
dat een arts jou, na een grondig onderzoek en op jouw verzoek,
een middel toedient om je leven te beéindigen. Dat is geen lichte
beslissing, noch voor jou, noch voor je omgeving, noch voor je
arts. Er zijn dan ook strenge voorwaarden en regels afgesproken
om dit toe te laten.

In de wet op de euthanasie van 2002 staat dat elke
meerderjarige om euthanasie kan vragen onder be-
paalde voorwaarden, als de patiént ondraaglijk licha-

melijk en/of psychisch lijdt, zonder dat dit lijden kan

verzacht worden. De patiént moet zijn vraag zelf

kunnen duidelijk maken.
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Artsen en verpleegkundigen in de palliatieve zorg gaan heel zorg-
vuldig om met een euthanasievraag. Ze zien dat sommige men-
sen heel bewust en overtuigd kiezen voor euthanasie. Ze zullen
die vraag steunen, als aan de voorwaarden van de wet voldaan
is. Ze merken ook dat het soms anders verloopt. Er zijn de men-
sen die vooraf overtuigd waren van euthanasie. Maar als het
‘zover’ is, wordt die beslissing soms veel moeilijker. Dan komt er
dikwijls twijfel. En er zijn de mensen die om euthanasie vragen
omdat ze zo angstig, ontredderd of depressief zijn. Medewerkers
in de palliatieve zorg luisteren naar jou met heel veel aandacht. Ze
beseffen hoe zwaar en moeilijk je situatie is. En ze vinden samen
met jou misschien andere oplossingen voor je angst, ontredde-
ring of depressieve gevoelens. Als iemand euthanasie wil en aan
de wettelijke voorwaarden voldoet, zullen zij deze vraag volledig

respecteren en ondersteunen.



Medische begeleiding en menselijke aanwezigheid

Medische begeleiding bij het sterven is meer dan zorgvuldig om-
gaan met regels en afspraken. Er is altijd nog iets anders. Artsen
en verpleegkundigen proberen mee te leven met wat jij door-
maakt. Ze blijven bij je. Ze laten je niet alleen. Ze respecteren je

wensen over hoe jij wilt sterven.

Omgaan met leven dat kwetsbaar
wordt en omgaan met sterven

Als je ongeneeslijk ziek wordt en kort bij het einde van het leven
komt, word je elke dag zwakker, meer kwetsbaar. Je lichaam takelt
af. Je botst elke dag op dingen die je gisteren nog kon en nu niet
meer. Je hebt bij alles hulp nodig. Je wordt meer en meer afhan-
kelijk van andere mensen. Ben je nog diezelfde persoon van vroe-
ger? Je wordt aangetast en gekwetst in het diepste van jezelf.

Vele mensen sukkelen al jaren met hun gezondheid, zonder dat
ze palliatief zijn. Wie heel oud wordt, wordt misschien verward,
voelt de aftakeling van zijn lichaam en krijgt het moeilijk. Som-
mige mensen vechten hun hele leven al met ernstige psychische
problemen. Vele mensen zijn jarenlang zwak en kwetsbaar. Ze
krijgen dikwijls het gevoel onbelangrijk en vergeten te zijn. Som-
migen voelen zich zelfs helemaal overbodig. Als je zo denkt, vind

je misschien niet meer de zin of de moed om nog verder te leven.



Yolanda, verpleegkundige palliatieve zorg, vertelt:
“Onze samenleving heeft te weinig aandacht voor zwakke en kwets-

bare mensen. Ik zie vele eenzame mensen thuis of in een tehuis. Ze

missen de nodige menselijke warmte, vriendschap en erkenning. Wij

hopen dat er meer aandacht komt voor wie kwetsbaar is, niet alleen

als mensen ongeneeslijk ziek en palliatief zijn”.

Aftakeling wordt dikwijls verborgen. Zo gaat het ook met sterven.
Vele mensen hebben nu helemaal geen zicht meer op wat sterven

eigenlijk is.

Yolanda vertelt verder:

“Ik zie veel mensen heel onzeker aan een sterfbed staan. Ze willen
liefst dat het snel gedaan is. Het is alsof mensen geen natuurlijke
dood meer mogen sterven. Als een doodsstrijd lang duurt, zeggen
familieleden me soms: “Dit is toch niet menswaardig; ik kan er niet
meer tegen.” lk moet dan dikwijls uitleggen dat die stervende mens

geen pijn heeft.”

Palliatieve zorg blijft bij iedere stervende mens. Niemand kan je
eenzaamheid wegnemen. De moeilijkste vragen over leven en
dood blijven. Maar je bent niet alleen: iemand blijft dicht bij je en
gaat mee tot het einde. Wat er ook gebeurt. En zoals jij dat wil.

Er zijn de medewerkers van palliatieve zorg. Maar niemand kan
op dat ogenblik de mensen vervangen waar jij van houdt, die jij
het meest vertrouwt, die jij het beste kent. Het is dus in de eerste
plaats aan familie en vrienden om niet weg te lopen als iemand uit
hun omgeving sterft. Zo is het ook aan jou en mij, aan iedereen,

om niet weg te lopen van wie zwak of stervend is.



Meegaan tot het einde...

Hugo: “lk ben niet bang.”

Het is namiddag. Priester Hugo slaapt op zijn luchtbed. Hij ligt in
een ongewone houding. Zo heeft hij geen pijn. Ook dankzij de
sterkere pijnmedicatie. Hij is al enkele dagen verward. Zijn einde
kan niet meer veraf zijn. Zuster Renata, zijn huisgenote ziet het
en voelt het. Ze is erg bedroefd. Ze heeft één verlangen:

”lk ben de hele weg met Hugo kunnen meegaan, dankzij de steun
van vele vrienden en buren die praktische taken van het huishouden

overnamen. Ik wil nu zo graag bij hem blijven tot het einde.”

Als Hugo wakker wordt, is hij heel helder. Hij probeert goed te lig-
gen, om geen pijn te hebben. En om te kunnen spreken:

“Ik ben niet bang. Ik ben alleen nieuwsgierig. Maar ik weet zeker dat
het goed zal zijn. Er zal voor altijd liefde zijn. Ik zal vele lieve mensen

terug zien.”
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Hij vertelt over de vreugdes en de angsten van zijn leven. Over
enkele kunstwerken die bij hem staan en waarin hij zichzelf herkent.
En hij bedankt voor het geluk dat hij zoveel goede mensen mocht
leren kennen. Hij wil nog graag een kop lauwe Kkoffie. Het gaat moei-

zaam. Zuster Renata en nog twee vrienden zitten bij hem.

Hugo:

“We gaan samen een praline eten op ons afscheid. Ik ga nu snel ster-
ven, misschien vannacht. Ik heb één groot geluk, dat ik goed omringd
werd. Dat ik niet alleen moet sterven. Groet alle lieve mensen van

”

mij.



Albert stierf met die onvergetelijke glimlach
van hem op de lippen

Albert was al veertig jaar een bekende in het centrum voor men-
sen in armoede. Hij had in grote ellende geleefd: periodes met en
zonder drank, zonder familie en zonder het grote geld. Na een
lange lijdensweg belandde hij uiteindelijk op de Palliatieve Dienst
van de stadskliniek. Daar lag hij in een mooie kamer met een ter-
ras. Aan het raam stond een kastanjelaar. Het was er zo rustig en
aangenaam. Vrijwilligers en vrienden van het centrum bleven
Albert bezoeken. Hij praatte niet meer, lag stil in zijn bed. Af en toe
opende hij zijn ogen en merkte het bezoek op.

Hij stierf met die onvergetelijke glimlach van hem op de lippen.

Toen Kacem stierf, was zijn hele familie bij hem

Op een dag voelde Kacem dat hij ging sterven. Zijn kinderen, zus-
sen en broers, tantes en ooms kwamen aan zijn ziekbed. ledereen
van zijn familie bad tot god om een einde te maken aan zijn lijden.
Kacem richtte zijn hoofd naar Mekka. Hij bad de laatste verzen die

een moslim opzegt wanneer hij sterft. Zijn hele familie was bij hem.
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Na zijn dood waste de imam hem met rozenwater. Kacem werd
gewikkeld in een witte lijkwade, die hij zelf gekocht had. Alle man-
nen van zijn familie, buren en collega’s gingen mee met de over-
ledene naar de moskee voor het dodengebed. Hij werd nog

diezelfde dag begraven.

Veerle en haar zoontje Jonas

Jonas was 7 jaar en werd heel ziek. Men ontdekte een hersentu-
mor. Hij kreeg zware chemotherapie. Na 10 maanden was de
tumor zo groot als een appelsien. De dokters stonden machte-
loos. Veerle, zijn mama, besliste samen met de familie, de dokters
en de psychologen om te stoppen met behandelen. Jonas was nu
palliatief. Hij kreeg morfine tegen de pijn. Het palliatieve team van
het ziekenhuis maakte die periode voor Jonas zo aangenaam mo-
gelijk. En ze steunden Veerle in alles. Jonas mocht knutselen, te-
kenen, schilderen, spelen en zag de clini-clowns. Hij reed zelfs

een rolstoelrace tegen een ander patiéntje op de gang.



Na een paar maanden mocht Jonas naar huis, om te sterven. Nu
kregen Veerle en Jonas veel steun van het netwerk palliatieve
zorg uit hun streek.

Op een middag had Veerle gekookt voor de kinderen. Jonas was
zeer stil, zeer moe en wat afwezig. Hij ging in de zetel rusten.
Veerle ging naast hem liggen. Ze nam hem in haar armen. Ze riep

zijn twee zusjes erbij. Samen streelden ze zijn gezicht en zijn

armen.

Veerle fluisterde:

“Jonas, we houden zoveel van je. Ga nu maar, we zullen je nooit
vergeten.”

Veerle zag zijn lippen blauw worden. De zusjes waren heel dicht-

bij en hielden elk een hand vast. Samen voelden ze Jonas sterven.
Jonas was bang om in de grond begraven te worden. Hij werd
gecremeerd. Zijn as wordt bewaard in een speciale urne, in de

vorm van een voetbal.

Na de uitvaart voelde Veerle zich verdrietig, maar niet slecht. Ze

had het voorbije jaar een diepe en warme band met Jonas.

Nu zegt Veerle:

”We hebben genoeg gedaan, we hebben alles gedaan wat we konden.”
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