








“Ik liep een paar
weken als verdoofd
rond en ik dacht:
waar doe ik het
allemaal voor? Ik
moest er echt mee
leren omgaan.”
(Dineke Kleine:
1949-2010)

Hoop ontnomen
“Na de derde kuur begon Johans lichaam er een beetje aan
te wennen. De helft van de tumorcellen waren inmiddels

verdwenen. Dan denk je als leek: het gaat de goede kant op.

Nog maar zes kuren te gaan en we zijn klaar! Dat was niet
zo. Integendeel, de specialist vertelde dat Johan nooit meer
zonder chemotherapie zou kunnen leven.

Het slecht nieuws gesprek

Als u van uw arts te horen heeft gekregen, dat u niet
meer kunt genezen, is dat vaak een harde boodschap
voor u en uw naasten. Deze boodschap roept vaak veel
vragen op als:

Wat betekent dit?

Hoe ziet mijn toekomst er uit?

Welke klachten ga ik krijgen?

Wat kan hier aan gedaan worden?

Vaak vinden na het slechte nieuws nog vervolggesprek-
ken plaats met uw huisarts of specialist. In dit gesprek
kunt u en uw familie inzicht krijgen in de verwachtingen
van het ziekteverloop. Het kan prettig zijn als bij zo'n
gesprek iemand van de familie of vrienden aanwezig is.
Samen hoor je meer dan alleen en kun je makkelijker
elkaar aanvullen.

Dat bericht kwam keihard aan. Daarmee werd plotseling
iedere hoop ontnomen, dat Johan ooit weer kankervrij zou
zijn. Met lood in de schoenen zijn we doorgegaan met de
kuren. Soms waren er minder kwaadaardige cellen te zien,
dan weer meer. Op enig moment werd er een plekje in zijn
keel ontdekt dat bestraald moest worden. Van die bestra-
ling heeft hij heel veel pijn gehad, zelfs een slokje water
kon Johan nauwelijks verdragen. Het was een drama.”
“Tijdens een consult bij de oncologe vroeg ze waarom
Johan niet om morfine had gevraagd tegen de pijn. Dat

wilde Johan niet. Hij zag dat middel als het begin van het
einde.

Fabels en feiten over morfine

Pijn is een van de lichamelijke ongemakken, waarvan sprake
kan zijn. Kortdurende, maar ook langdurige ernstige pijn is
vaak goed te behandelen met medicijnen. Pijnbehandeling
gaat meestal via een stappenplan. Vaak wordt gestart met
paracetamol en/of een middel als Ibuprofen. Morfine wordt
hieraan toegevoegd als volgende stap. Over morfine bestaan
veel fabels, bijvoorbeeld dat dit verslavend is en dat het leven
erdoor verkort wordt. Beide beweringen zijn onjuist. Indien u
vragen of twijfels hebt over morfine of over andere medicij-
nen, dan kunt u dit bespreken met uw (huis)arts.

Als hij daar eenmaal aan zou beginnen, zou hij niet meer
zonder kunnen, dacht hij en dus wilde hij dat middel zo lang
mogelijk uitstellen. Achteraf bekeken had hij natuurlijk beter
eerder morfine kunnen nemen. Hij had zich daarmee veel
leed kunnen besparen.”

Regie houden

"Gaande het ziekteproces, nadat we zijn laatste wensen op
papier hadden gezet, spraken we niet meer over het punt
dat hij het misschien niet zou redden. We wilden niet toe-
geven aan die gedachte.

Evenmin wilde hij van mij horen dat ik dacht, dat hij het niet zou
redden. Je zit met grote ogen naar elkaar te kijken. Je vreest en
denkt: ‘Het kan toch niet bestaan, dat dit goed gaat?’ Maar de
gedachte uitspreken, dat je geen hoop meer hebt, dat doe je
niet ... Wat moet je dan nog? Aan hoop kun je jezelf optrekken.”
“Toen we hoorden dat Johan nooit meer zonder chemo-
therapie zou kunnen leven, hadden we het gevoel dat we
de regie kwijt waren. De wereld vergaat.

Regie

Vaak komt het ‘leven van uw eigen leven’ in toenemende mate
in het gedrang door uw ziek zijn. Dit kan betekenen dat u niet
meer zelfstandig bezig kunt zijn met de dingen, die belangrijk
voor u zijn, niet meer volledig uw eigen dagindeling kunt bepa-
len of de dingen niet meer kunt doen op de manier en op het
moment zoals u dat wilt of gewend bent. Dit alles kan u een
gevoel van afhankelijkheid en machteloosheid geven.

Sommige mensen willen de regie graag in eigen handen
houden, anderen hebben liever dat iemand anders dit
doet. Welke keuze u hier ook in maakt, het is belangrijk dat
u zich hierbij goed voelt.

Je kunt niet veel meer dan doorademen, een nieuwe behande-
ling ondergaan en proberen over andere dingen te praten. Aan
aandacht van familie en vrienden hebben we nooit gebrek
gehad. Gelukkig zijn er ook geen mensen vanwege zijn ziekte
weggebleven. Dat had zeker ook te maken met de open manier
waarop Johan over zijn ziekte sprak. Hij bleef ook zo lang moge-



lijk aan het werk, want dat gaf hem energie. Hij verstopte zich
niet en praatte met vrienden, familie en collega’s over hun werk

en hobby's. Er kon ook gelachen worden. Op die manier maakte

hij het voor iedereen gemakkelijker.”

Relaties en contacten

Door een ernstige ziekte kunnen relaties en contacten ver-
anderen. Zo kunt u meer athankelijk worden van bijvoor-
beeld naasten en/of hulpverleners. Het kan ook zijn dat
mensen u steeds minder bezoeken, omdat zij het moeilijk
vinden om over uw ziekte te praten.

Afhankelijk van hoe u zich hierbij voelt, wordt vaak geadvi-
seerd deze zaken te bespreken met de mensen om u heen.

“lk denk dat hij op die manier ook mensen heeft meegetrokken

naar de toekomst; het komt nog wel goed. Toen duidelijk was

dat hij niet meer beter zou worden, zijn we strenger gaan selec-

teren hoeveel bezoek hij nog aan kon. De dag voor zijn overlij-
den heeft Johan een lijst gemaakt met mensen van wie hij nog
afscheid wilde nemen en die zijn, op een zonnige zondag, ook
allemaal geweest.”

Contact zorgverleners

“Tijdens Johans ziekte hebben we naast de specialist
veelvuldig contact gehad met onze huisarts. Verder hebben
we begeleiding gekregen van verpleegkundigen tijdens zijn

chemotherapie. Zij vertelden hoe we veilig met deze midde-

len om konden gaan en welke bijwerkingen er op konden

treden. Van de thuiszorg hebben we geen gebruik gemaakt.

Maar volgens de huisarts was dat moment wel in zicht, want
Johans conditie verslechterde snel.”

Zorg ontvangen

De meeste mensen die weten dat zij niet meer te genezen
zijn, geven aan dat zij het liefst thuis in hun eigen vertrouwde
omgeving verblijven. Naast de zorg die u kunt ontvangen
van mensen om u heen, is vaak ook professionele zorg
nodig. Palliatieve zorg kunt u thuis ontvangen, maar wanneer
u dit wenst of wanneer dit nodig is, ook op andere plekken.

Thuis

Marcel Janssen, huisarts: “Wanneer u als patiént te horen
krijgt, dat u niet meer beter zult worden, is dat een ingrij-
pende boodschap. Veel vragen, onzekerheden en angsten
kunnen op u afkomen. Uw huisarts kan u hier in ondersteu-
nen. De huisarts is voor veel patiénten een vertrouwens-
persoon, met wie u eigenlijk alles kunt bespreken. Zowel in
de fase als u nog in het ziekenhuis onder behandeling bent
als ook in de fase dat u mogelijk thuis de laatste fase van
uw ziekte wilt doorbrengen. Uw huisarts biedt continuiteit,
omdat hij of zij u ook al kende, voordat u ernstig ziek werd
en ook uw familieleden kent. Maar ook door steeds voor u
beschikbaar te zijn. Bijna alle huisartsen kiezen er voor in
de allerlaatste fase ook buiten praktijktijden voor u
beschikbaar te zijn. Niet alleen voor lichamelijke klachten,

maar ook voor psychische en sociale problemen. En komt
hij of zij er niet uit, dan kan hij of zij altijd een beroep doen
op specialisten in de palliatieve zorg, zodat er vaak in de
thuissituatie een oplossing gevonden kan worden.
Schroom niet om met uw huisarts hierover contact op te
nemen.”

De thuiszorg biedt professionele zorg aan huis; van een-
voudige verzorging tot zeer gespecialiseerde verple-
ging. In enkele gevallen zijn zij zo nodig op afroep ook ’s
nachts aanwezig. Ook kunt u bij de thuiszorg terecht
voor advies, instructie en voorlichting, maar ook voor
hulp bij het huishouden en het lenen van hulpmiddelen
zoals een speciaal bed of een rolstoel.

Andere zorgverleners, zoals de diétist, fysiotherapeut,
ergotherapeut en logopedist kunnen u adviseren en
begeleiden bij het zo goed mogelijk op peil houden van
uw gezondheid.

De apotheker kan u advies geven over het gebruik, de
houdbaarheid en de verschillen in werking van medicij-
nen en materialen. De apotheek kan u ook een overzicht
geven van de medicijnen die u gebruikt, zodat u deze bij
u kunt dragen of kunt laten zien aan uw zorgverleners.

Anja Vriens, Regiocoérdinator Vrijwilligers Palliatieve Ter-
minale Zorg West-Brabant & Tholen: “Vrijwilligers kun-
nen u en uw naasten steun bieden met hun
aanwezigheid als aanvulling op de zorg thuis in de laat-
ste levensfase. Zij proberen er voor u ‘te zijn' zodat u en
de familie even op krachten kunnen komen. Zij nemen
geen taken van de professionele zorg over, maar werken
vanuit hun deskundigheid met de professionele zorg
samen. Deze hulp van mens tot mens is van bijzondere
waarde en kan 24 uur per dag geboden worden.”

Als u behoefte heeft om met iemand te praten over de
betekenis of zin van uw situatie, over leven en dood en/
of over geloof dan kunt u een beroep doen op geeste-
lijke zorg. Geestelijk verzorgers zijn meestal verbonden
aan een religie of levensbeschouwing, bijvoorbeeld een
predikant, imam, pastor, rabbi, humanistisch raadsvrouw
of geestelijk verzorgers met een boeddhistische of hin-
doeistische achtergrond. Zij beperken zich niet tot hun
eigen traditie, maar kunnen iedereen bijstaan die een
beroep op hen doet, ongeacht uw geloof of levensvisie.
Geestelijk verzorgers kunnen u ook bijstaan in het uit-
voeren van rituelen rondom het levenseinde. In sommige
regio’s zijn speciale vrijwilligers actief die u helpen met
levensvragen.

Elders

Mick Raeven, arts, Hospice Francinus de Wind: “In een
hospice, een bijna-thuis-huis of op een palliatieve afde-
ling van een verpleeghuis bij u in de buurt kunt u op een
eigen kamer verblijven, waarbij zoveel mogelijk gepro-
beerd wordt u thuis en veilig te laten voelen. U kunt 24



uur per dag gebruik maken van deskundige zorg, geeste-
lijke verzorging en vrijwilligers. Doordat de belasting weg
genomen wordt, kunnen de verzorgers-van-thuis weer
partner, kind of goede vriend worden zonder de dubbel-
rol van zorg. Uw familie en vrienden zijn uiteraard dag en
nacht welkom om bij u te zijn”

Bert Kolen, teamleider dagbehandeling oncologie, Elisa-
beth Ziekenhuis: “Het kan zijn dat de zorg die u nodig
heeft zo complex is, dat deze ergens anders niet geboden
kan worden. Ook kan het zijn dat de thuissituatie het niet
meer toelaat dat deze zorg thuis geboden wordt. In beide
gevallen kunt u opgenomen worden in een ziekenhuis.
Ook kan het mogelijk zijn om enige dagen opgenomen te
worden om mantelzorgers enkele dagen te ontlasten. Over
het algemeen krijgt u dan een éénpersoonskamer aange-
boden en mogen uw eventuele partner, kinderen en/of
familie en vrienden 24 uur per dag aanwezig zijn."

“Over de voorlichting die we kregen, waren we tevreden.
We wisten op het juiste moment welke keuzes er waren,
zoals hospice, thuiszorg en hulpmiddelen. Johan wilde echt
alles weten. Persoonlijk krijg ik informatie liever gedoseerd
en afgestemd op het stadium dat je iets moet weten. Dat is
ook een manier om jezelf te beschermen. Maar het was zijn
keuze en afweging. Hij stelde vragen over alle mogelijke
scenario’s. Artsen liegen niet en vertellen je dan alles wat je
wilt weten. Dat is aan de ene kant wel prettig, maar ik had
soms de neiging om een paar vingers in mijn oren te stop-
pen. De patiént gaat echter altijd voor. lk probeerde daarom
positieve dingen uit ieder gesprek te halen. Daarmee houd
je jezelf misschien een beetje voor de gek, maar het is ook
een manier om te overleven. lk heb in elk geval geleerd dat
je alles mag vragen. Daardoor blijf je zo weinig mogelijk in
onzekerheid zitten.”

Mantelzorg

De familie en vrienden die u helpen worden mantelzorgers
genoemd. Zonder de inzet van mantelzorgers zouden nooit
zo veel mensen thuis palliatieve zorg kunnen ontvangen.
Ook als een patiént ergens opgenomen wordt, blijven man-
telzorgers vaak direct bij de zorg betrokken. Mantelzorgers
zijn vaak zeven dagen per week betrokken bij de zorg. Dit
wordt als erg waardevol ervaren. Hier schuilt echter ook het
gevaar in dat mantelzorgers overbelast raken. Meer dan
driekwart van de mantelzorgers geeft aan daadwerkelijk
overbelast te zijn. Mantelzorgers kunnen met hun vragen en
zorgen terecht bij het lokale steunpunt mantelzorg.

Zelf kiezen

“Na het beéindigen van de behandeling miste ik het contact
met zorgverleners in het ziekenhuis. Negen maanden speel-
den zij een indringende rol en dan ineens is er helemaal
geen contact meer met het ziekenhuis ... dat is heel eng. Op
zo'n moment weet je niet zo goed meer wat je moet doen.

Je begrijpt het wel, maar het voelt alsof je in de steek wordt
gelaten. Er is geen andere keuze. Het vak van de specialist in
het ziekenhuis houdt daar op.”

“Over een hospice hebben we wel gesproken, maar geluk-
kig kon Johan tot het laatst thuis blijven. Het is belangrijk
dat mensen zo lang mogelijk kunnen blijven, waar ze zich het
beste voelen. Dat er zorg en medicijnen zijn, die klachten
kunnen verlichten, zodat mensen erop kunnen vertrouwen
dat ze in de laatste fase van hun leven niet teveel hoeven te
lijden. Dat mensen eventueel naar een hospice kunnen om
op een menswaardige manier afscheid te nemen. Het is hart-
stikke goed dat die voorzieningen er zijn. Het is daarbij denk
ik goed om te beseffen, dat je in overleg met de arts kunt
kiezen voor euthanasie. Maar ook voor gelovige mensen zijn
er mogelijkheden om verlost te worden van vreselijke pijnen
en andere ellende. Het is gelukkig niet meer verplicht om je
leven onder die omstandigheden uit te zitten.”

Dineke Kleine, 1949-2010: "Ik ben altijd een heel onafhanke-
lijk mens geweest en loste zelf alles op. Ik moest dit echt
loslaten toen ik ziek werd, want ik had wel hulp nodig.
Accepteren van het besef dat ik hulp nodig had en dit ook
te vragen, dat heeft een lange tijd geduurd. Af en toe vind
ik het nog moeilijk”

Dicht bij elkaar

" Achteraf gezien is het een heel waardevolle periode
geweest, maar ik had hem graag gemist. Je komt onder
deze omstandigheden heel dicht bij elkaar te staan. Er is
tijdens Johans ziekte geen onvertogen woord gevallen. Het
was allemaal zo harmonieus. Kleine irritaties, die je allemaal
wel eens hebt, zijn ineens niet meer belangrijk. Je leeft bij
de dag. Natuurlijk verandert je relatie door zo'n ziekte. Ik
kreeg ineens een verzorgende rol, maar hij liet merken dat
hij me daar erg dankbaar voor was.

Gelukkig kreeg ik daarbij alle medewerking van mijn werk-
gever. Als Johan ging werken, ging ik ook werken en als hij
thuis was, was ik er ook. Maar je wereld wordt ineens wel
heel erg klein. Je bent constant vreselijk bang.

Waardevol zijn

“Eind augustus 2003 kregen we bericht, dat Johan niet meer
te genezen was. Een week of drie later hield hij het niet meer
uit. Tot een week voor zijn overlijden ging hij nog geregeld
een uurtje naar kantoor.

“We noemen het wel eens de
blessuretijd.

Het fluitsignaal is al een behoor-
lijke tijd geleden afgegeven”
(Anita Stoutjesdijk: 1968-2010)




