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Palliatieve zorg is de zorg
voor ongeneeslijk zieke
menser Is het voor de
hulprrerieners in die zorg
deprimerend om
voortdurend geconfronteerd
te worden met afscheid,
vesval en verlies? En 7o ja,
hoe houd je het werk dan
vol? Morgen verschijnt het
boek ‘'Einde goed, allen
goed? Ocg voor zorgenden
in de palliatieve zorg’ waarin
tientallen hulpverleners op
deze vragen ingaan.
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e mag van mensen
die pallatieve zorg
verlenen. verwach-
ten dat ze goed
’ ’ kunnen omgaan
met het lijden dat
v2ak metWerven gepaard gaat”,
Jolanda Roelinds, docente
feve zorg en tot voor kort
verpleeghundige in het hospice
Breda. .Voor hen is het lijden im-
mers een ‘gewoon' onderdeel van
het dagelnkse werk. Maar dat
neemt alet weg dat je af en toe
met situaties te maken kunt krij-
gen die gewoon zo extreem Zjn
dat het je normale draaglast of be-
va ogen te boven gaat.
In de jaren dat ik in het hospice
heb gewerkt, heb ik het ook een
keer erg moedijk gehad. 1k
erinner me een man wiens ge-
Zzicht werd verminkt door een
keeltumor De groeiende kanker
deukte zzjn tong naar burten en
sloegeen gatin zijn keel. De man
leed enorm, het enige verlichten-
de dat we hem konden bieden
was: slaap. Maar zelfs toen duur-
de het nog lang voordat hij over-
leed. 1k heb me in die periode zo
machteloos gevoeld, ik wilde zo
graag datdatlijden ophield.”
Roelands is één van de hulp-
verleners die een bijdrage leverde
aan het boek ‘Einde goed, allen
goed? Oog voor zorgenden in de
palliatieve zorg’- Het boek ver-
schijnt morgen ter gelegenhéd
van de We:i van de latieve
Zorg die dan begint. In het boek
staan twintig verhalen van hulp-
vezleners over de moeilijkheden
die zij als arts, verpleegkundige,
verzorgende, vimwilliger of gees-
telijk verzorger ervaren. Ook gaat
het over de vraag hoe het hen, on-
danks de zwaarte, toch lukt om in
die palliatieve zorg te blijven wer-
ken. De bijdragen leveren een
uniek kdjkje op in de keuken van
een onderdeel van de gezond-
heidszorg dat nog maar recent in
de belangstelling staat.

In het voorwoord van het boek
worden ‘de moeilijkheden’ in
perspectief geplaatst. Want aller-
eerst, zo schrijft verpleeghuisarts
Frans Baar, ‘is werken in de pallia-
tieve zorg inspirerend, uitda-
gend, boeiend en - in meerdere
opzichten - zinvol’. Omdat het
werk ook confronterend en zwaar
kan zijn, moet er aandacht zijn
voor de zorgenden. ‘Zorg voor de
zorgenden’ dus. Want: pas als de
zorgende goed in Zijn of haar vel
zit.ian hij of znj de patiént en zijn
naasten goede zorg verlenen.

Door de publicatie hoopt het
Netwerk Palliatieve zorg voor Ter-
minale Patiénten Nederland, ini-

Zorgen voor zorgenden

Pas als verzorgenden goed in hun vel zitten, kunnen zij de patiént en zij

tiatiefnemer van het boek en één
van de organisatoren van de Week
van de Palliatieve Zorg, dat het
onderwerp meer aandacht krijgt
bij zorginstellingen, ook bij de in-
stelingen die zich niet uishu-
tend met palliatieve zorg bezig-
houden.

Het is de vraag wiens verant-
woordelijkheid het is, deze ‘zorg
voor de zorgenden’. Moet de zor-
gende er zelf voor zorgen dat hi)
0f21j het werk kan bliiven doep of
draagt de instelling deze verant-
woordelijkheid? Afgaand op de
bijdragenin het boek, trekken ve-
le zorgenden de verantwoorde-
lijkheid naar zichzelf toe. De één
gaat ter compensatie veel hardlo-
pen of roeien, de ander zorgtivoor

balans door de natuur op te zoe-
ken of te mediteren. Roelands -
‘Bij mij werkt wandelen met de
hond of zwemmen goed’ - denkt
ook dat hetin eerste instantie een
verantwoordelijkheid is van de
hulpverlener zelf. ,Zoals een
bouwvakker goed voor zjn rug
moet zorgen, moet een hulpverle-
ner goed voor zijn eigen welzijn
zorgen. Zijn ‘Zijn’ is immers een
instrument in de uitoefening van
7n functie, dus dat instrument
fnoet hi) goed onderhouden.

/Maar als er sprake is van een uit-
zonderlijk zware situatie, wordt

daarmee niet alleen een persoon,
maar een heel team zorgverle-
ners geconfronteerd. In die situa-
ties dient de instelling volgens

=
n naasten goede zorg verlenen.

Ny i

mij ook een verantwoordelijkhd
te nemen. lk hoor zo vaak van ¥
pleegkundigen dat ze zijn &
Imapt op het werk omdat ze &
Zijnopgevangen na een traum
sche ervaning. Dus niet alleen g
de individuele zorgende te ond
steunen, maar ook om hemte
houden, is aandacht vanuit ki
werk noodzakelijk. Bijvoorbe
door supervisie-bijeenkomsteaf
houden. Dat is in het hospice 6o}
gebeurd toen die man metsen
keeltumor bij ons lag. Bijnaal
collega’s hadden het er m@
mee. Tijdens de supervisi "_
machteloosheid onderzochitibe
slotsom was dat we tot hetb&sef.

kwamen dat we alles voor de@a

hadden gedaan wat maar moge-
L

H et eerste exemplaar van het
boek ‘Einde goed, allen
goed?’ wordt morgen in Confe-
rentiecentrum Woudschoten in
Zeist uitgereikt aan André Rou-
voet, fractievoorzitter van de
ChristenUnie. Daarmee begint
tevens de eerste nationale Week
van de Palliatieve Zorg. Toten
met 28 maart worden door tien-
tallen instellingen (vooral hos-
pices, bijna-thuis-huizen en
verpleeghuizen) open dagen,
symposia en andere publieks-
bijeenkomsten gehouden over

Week van de Palliatieve Zorg

palliatieve zorg. Ook wordtin
talvan radio- en tv-program-
ma’s aandacht aan het onder-
werp besteed. Een overzichtvan
het totale programma staat op
de website www.weekvandepal-
liatievezorg.nl.

De Week van de Palliatieve
Zorg is een initiatief van de Ne-
derlandse Kankerbestrijding/
Koningin Wilhelminafonds
(KWF) en het Netwerk Palliatie-
ve zorg voor Terminale patién-
ten Nederland. Volgens Cora
Honing van de KWF is de week

nodig om het grote publiek
kend te maken met palliafi
zorg.

In de week daarop beginti
Den Haag het congres van
Europese Assodiatie voor
tieve Zorg (EAPC). Opde
congresdag wordt hetboek
vens uitgereikt aan de vooi
ter van de EAPC, de Noors
en hoogleraar Stein Kaasa.Op
de slotdag van het congres-2a-
terdag 5 april - overhandigt hij
een exemplaar aan koningin
Beatrix, die op werkbezoekis.

—_

lijk was, maar dat dat met altijd
genoeg blijkt te zijn, en dat het
sterven, en daarmee het leven,
dus simpelweglijden - met hoofd-
letters - kan zijn. Het bleef nadien
evengoed erg om die bewoner te
Zien lijden, maar je was je ervan

» bewust datje gedaan had wat bin-

nen je mogelijkheden lag. En dat
scheelt dan weer.”

In een opvallend groot deel van
de bijdragen in hetboek speelt eu-
thanasie een problematische rol.
De wetgeving die op dat gebied
vorig jaar offideel van kracht
werd, wekt de suggestie dat alles
sindsdien goed geregeld is. Maar
zorgverleners ervaren de praktijk
anders. Zo ook Rudolph van Zon-
neveld, vrijwilliger bij de Stich-
ting Thuis Sterven in Utrecht. Al
negen jaar draait hij zogeheten
‘waakdiensten’ bij stervende
mensen. , In meerdere opzichten
verrijkend werk”, typeert hij zijn
ervaringen. En een enkele keer
schokkend.

‘Volgende week hoef je niet te
komen, want maandag vertrekt
hij’, kreeg hij plots van de partner
van de man te horen waarbij hij al
enige tijd regelmatig een nacht
waakte. Hoewel hij geen principi-
eel tegenstander van euthanasie
is, kreeg hij hetdaar toch te kwaad
mee. ,,Het meest schokkende er-
aan was dat de man in feitenog zo
levendig was”, zegt Van Zonne-
veld. ,,Als ik zijn toestand moet
vergelijken met andere mensen

dieik heb begeleid, zou ikdenken
dat hij nog zeker een paar maan-
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dente leven had.”

De Stichting Thuis Sterven is
één van de ongeveer 180 lokale
vrijwilligersorganisaties in Ne-
derland die ondersteuning bie;
den aan terminale patiénten en
hun naasten. Watin de ‘professio-
nele gezondheidszorg' nog geen
vanzelfsprekendheid is, geldtwel
voor deze vrijwilligersclub¢: Er'is
veel aandacht voor de emotieg die
het werk bij de vrijwilliger /los-
maakt. ,.Er is de mogelijkheid na
elke dienst te bellen metde cqér-
dinator”, zegt Van Zonneveld.
,,Om stoom af te blazen hijvoor-
beeld. Ook wordt na het overlij-
den van de patiént een bijeen-
komst gehouden voor alle viijwil:
ligers die bij die patiént betrékken
waren. Tijdens die bijeenkord
sten kun je ook je hart luchten.
Door je ervaringen te delen, krijg
je weer meerlucht. En kun je zon-
der de ballast van de ene patiént
doorgaan naar de ontmoeting
met de andere.” Zonder dit vang-
net zou Van Zonneveld het vrij-
willigerswerk niet willen of kun-
nen doen. ,,Volgens mij stomp je
dan op een gegeven moment af.
Of je zit jezelf in de weg terwijl je
er eigenlijk voor de ander wil
zijn.”

‘Einde goed, allen goed? Oog voor
zorgenden in de palliatieve zorg'
verschijnt onder redactie van Huu
Buijssen, Rob Bruntink, Frans
Baar, Henk van der Ploeg en Arian-
ne Stoppelenburg bij Uitgeverij D¢
Stiel, Nijmegen. Prijs: € 14,00.



