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1. Wat betekent het woord hospice?
Wikipedia zegt: “Een hospice is een plaats, met een huiselijke sfeer, die zich
in terminale zorg heeft gespecialiseerd. Ongeneedlijk zieken kunnen hier tot
aan hun dood worden verzorgd. Door de huiselijke sfeer wordt dit als beter
ervaren dan een ziekenhuisomgeving, terwijl er toch nog voldoende medisch
personeel aanwezigis.”
In Nederland zijn de hospices particuliere initiatieven.
Daarnaast zijn er ook hospicevoorzieningen ofwel palliatieve units bij
bijvoorbeel d verpleeghuizen.
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2. Wat ispalliatieve zorg?

Palliatieve zorg is de zorg aan mensen die in de laatste fase van hun leven
hun naderende sterven onder ogen moeten zien. Het richt zich niet meer op
genezing van de ziekte, maar wel op het voorkomen of verlichten van licha-
melijke klachten, gevoelens van angst, verdriet en verwerking van de ziekte.
De aandacht gaat daarbij uit naar de patiént en de naasten.

3. Wat is palliatieve terminale zor g?
Dit isde palliatieve zorg voor de ongeneeslijk zieke, wanneer de levensver-
wachting niet meer is dan een paar maanden.

4. Waarom naar een hospice?

Natuurlijk wil je het liefst rustig in je eigen omgeving zijn en als het dan zo-
ver isin je eigen bed overlijden. Helaas is dat om verschillende redenen niet
altijd haalbaar. Als bijvoorbeeld de mantel zorgers te zwaar belast worden,
kan er van een afscheid in ale rust nauwelijks meer sprake zijn. Zij zijn im-
mers alleen nog maar aan het “zorgen”!

5. Hoeved plaatsen?
Hospice Wassenaar biedt plaats aan vijf gasten, ieder in een eigen kamer.
Als het veel groter wordt, dan verliest het zijn huiselijke sfeer.

6. Neemt het hospice ook alle medische zorg over?

Een vast team van, in palliatieve zorg gespecialiseerde, ervaren verpleeg-
kundigen werkt nauw samen met de eigen of invallend huisarts; de ver-
pleegkundige zorg is dag en nacht aanwezig. In Hospice Wassenaar nog
ondersteund door een grote groep gemotiveerde vrijwilligers.

APOTHEEK LLANGSTRAAT
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“Dagen van leven” is detitel van deze speciae
nieuwsbrief ter gelegenheid van het vijfjarig bestaan van
Hospice Wassenaar. Het is ook de titel van de DVD die
vorig jaar gemaakt is en waarin duidelijk wordt uitgelegd
wat een hospice biedt en wat palliatieve terminale zorg is.
Als mensen ongeneedlijk ziek zijn, dan worden naast de
medische de sociale en emotionel e zorg ineens minstens
zo belangrijk. Je mag weer jezelf zijn en je bent niet
alleen maar die patiént. Een patiént is bij ons dan ook

een gast. De kwaliteit van de dagen die nog resteren, isin
deze fase ved belangrijker dan het aantal dagen. Dagen
aan het leven toevoegen kan niet meer, maar kwaliteit van
leven aan de laatste dagen is zeker mogelijk.

Er is altijd een verpleegkundige aanwezig voor een
optimale medische zorg onder begeleiding van de eigen of
een (invallend) huisarts. Daarnaast zijn er de hele dag tot
's avonds 23.00 uur twee vrijwilligers aanwezig voor de
dagelijkse zorg alsthuis. Er is voor de gast meer tijd om
door te brengen met vrienden en familie; zij kunnen altijd
langs komen. Wij kennen geen bezoekuren.

Deze speciale nieuwsbrief wordt op 40.000 adressen in

ons primaire verzorgingsgebied (Voorschoten, Noord-

Den Haag en Wassenaar) bezorgd. Hierin kunt u lezen

wat een hospice biedt, maar er komen ook mensen aan

het woord die in het hospice deze zorg geven: de huisarts,
verpleegkundigen, vrijwilligers, de codrdinatoren (die de
dagelijkse leiding hebben). Ook een gast heeft een bijdrage
geleverd.

De eerste stappen naar Hospice Wassenaar zijn a gezet eind
2003: een werkgroep werd opgericht om de haalbaarheid van
een hospice in Wassenaar te onderzoeken. Toen een jaar later
duidelijk werd dat een hospice in het noorden van de regio
Haaglanden in een behoefte zou voorzien, is er met grote

voortvarendheid gestart om dit werkelijkheid te laten worden.

In september 2010 bestaat Hospice Wassenaar vijf jaar.
Op 29 september is er een symposium in de Dorpskerk in
Voorschoten met al's thema deze kleinschalige terminale zorg

Erancien Adamse:
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Gabrie Lansbergen

en de toekomst daarvan. Naast de mensen die in het hospice
werkzaam zijn, worden ook veel betrokkenen (mensen

uit de reguliere zorg, uit andere hospicesin de omgeving,

uit de lokale politiek etc.) uitgenodigd. Natuurlijk zal er

ook een feest zijn voor de vrijwilligers, verpleegkundigen,
codrdinatoren en bestuursleden die zich allen met hart en ziel
inzetten voor het hospice. Graag wil ik iedereen bedanken
die zich deze vijf jaar voor Hospice Wassenaar heeft ingezet.
Dit doe ik mede namens de 250 gasten en hun familie en
vrienden.

Gabrie Lansbergen
\oorztter Stichting Hospice Wassenaar
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7. Kunnen vrijwilligersdie zorg wel aan?

Ja, alle vrijwilligers in Hospice Wassenaar zijn op hun ZO I‘g en VI‘iiWi I I igerS
taak berekend. Zij worden getraind d.m.v. cursussen en k h t h o I
regel matige themabijeenkomsten. Vrijwilligers werken maken et verscni

bovendien altijd samen met de verpleegkundigen en

worden aangestuurd door de codrdinatoren. vesilisslCtegres el salC Dl i feer

paar maanden te leven hebben, wil Hospice Wassenaar
een thuis bieden; juist as de verzorging (medische maar

""‘ 8. Wann_eer kom Jel_n aanmerking voor vooral sociale zorg) thuis niet meer mogelijk is voor
+. | opnamein een hospice? de patiént of voor de mantel zorgers (familie, vrienden,
Als de arts aangeeft dat de maximale levensverwachting = buren).

minder dan drie maanden bedraagt. Er wordt geen
onderscheid gemaakt op basis van gel oofs- of politieke
overtuiging, leeftijd en/of financiéle draagkracht.

Er is plaats voor vijf gasten zoals de patiénten
bij ons heten. ledere gast beschikt over een eigen
kamer. De eigen of plaatsvervangend huisarts blijft

@h,‘::_._ 9. Hoe aan te melden? &  verantwoordelijk voor de medische zorg samen met de,
g E Voor informatie en aanmelding: in terminale zorg gespecialiseerde, verpleegkundigen
- telefoon 070- .. die24 uur per dag aanwezig zijn. Maar minstens even
e, telefoon 0705121130 W die24 d ig zijn. Maar mi
- coordinator@hospicewassenaar.nl belangrijk is a die andere beschikbare zorg. Van
- www.hospi cewassenaar.nl = ‘s morgens vroeg tot ‘s avonds laat (in diensten van vier
uur) staan er twee vrijwilligers klaar (dus acht per dag)
10. Wie betaalt dat allemaal? om aan zoveel mogelijk wensen tegemoet te komen:
~ | Het hospicekrijgt een subsidie van het ministerie
= ST oor- e onkosten v de codrdinatansl e drinken en eten naar wens; de vrijwilligers doen graag
| BB vens: de i
evrijwilligers; de verpleegkundigen (in dienst van ) o . )
7 devriiwilli d Fere een extra boodschapje voor die mooie Hollandse
i Florence) worden betaald uit de AWBZ. aardbagw, een . V'S_Je ok frenilizals ez g
Van de gast zelf wordt een eigen bijdrage van € 35 paFat, 9'099”'”" karT elles
per dag gevraagd. Als dat | aarlijk is, kan er altijd e er is altijd een kopje thee of koffie, maar ook een
overlegd worden luisterend oor voor de familie en vrienden; zij zijn
o ' dag en nacht welkom;
” e ‘“er zijn”’; gewoon even zitten, een hand vasthouden,

11. Wat doen de codrdinatoren?

De codrdinatoren hebben de dagelijkse leiding. Zij
hebben het eerste contact met de gast of de familie.
Zij sturen de vrijwilligers aan.

een boek voorlezen, een wandeling maken, samen
naar muziek luisteren, een gesprek als de gast dat wil;
* het schoonhouden van de kamer, het wasje, de strijk;

e een voet- of handmassage;

e een helpende hand voor de verpleegkundige.

12. Algemeneinfo?
www.palliatief.nl
www.vptz.nl
www.netwerkpalliatievezorg.nl

Aan alle wensen van de gast proberen we zo mogelijk
/, te voldoen.
Adyie Herstel: L
In het hospice is
onder de vrijwil-
ligers oprechte belangstel-
ling voor etkaar. Je Pmkt
samen een tYaan weq,
manr veqelmatiy Rbinkt
ook de schaterlach.”




Janneke Jonker th/L
“Uet was heel bijzon-
der em samen met
een a:ﬂe_qa, s avonds
laat een gast wit het '
café op te halen, waar zijn
vrienden hem een af
scheidsdrankge aoanboden!”

De dood went nooit,

Een artikel in het blad van de Protestantse kerk in
Voorschoten wasin 2005 voor Adelheid Borghuis aanleiding
om kennis te komen maken met het zojuist geopende Hospice
Wassenaar. Kort daarvoor was ze op 60-jarige leeftijd
gestopt met haar werk als fysiotherapeut en zij miste de
omgang met mensen. Haar man maakte haar attent op de
vraag naar vrijwilligers. Narijp beraad bedoot zij hierop in
te gaan: “ Ondanks het feit dat ik in mijn praktijk ook wel
met overlijden te maken had, moest ik er toch een tijdje over
nadenken. Alsik mij ergens aan verbind, wil ik het ook echt
goed doen. Ik vroeg mij af of ik dat zou kunnen waarmaken
als de dood zo dichtbij komt.”

“Dedag dat ik daadwerkelijk voor mijn eerste dienst de lift
uitstapte, was ik best een beetje gespannen. 1k had inmiddels
de basiscursus voor vrijwilliger in de palliatieve zorg achter
derug maar ja, je vraagt je toch stilletjes af wat jein de
praktijk zult aantreffen.”

Vijf jaar verder isAdelheid heel wat ervaring rijker maar nog
steeds stelt ze zich regelmatig deze vraag bij binnenkomst:
“ledere dienst is anders en dat maakt het ook zo bijzonder,
maar ook al is het soms zwaar, ik ga dtijd blij naar huis.

Dat klinkt misschien dubbel maar het werk schenkt je

zovee voldoening. Ik geniet van de contacten met collega-
vrijwilligers, je zit toch een beetje op dezelfde golflengte.

Ik heb het gevoel dat ik er 70 vrienden en vriendinnen bij
heb. Wij zijn geen zweverige maar wel invoelende, reéleen
praktisch ingestelde vrouwen en mannen die tijdens het werk
emoties kunnen delen, maar ook heel veel lachen hoor. Ook
met onze gasten!”

Het kan Adelheid oprecht ontroeren als een gast de rollen
omdraait en ook interesse toont in haar: “Met Pasen vroeg
een mevrouw, die al een paar weken bij onswas, maar nu niet
lang meer te leven had, aan het einde van mijn dienst, of ik de
rest van de dag iets leuks ging doen met mijn gezin. Tja.....
terwijl zij zelf wel iets anders aan haar hoofd had. Dat raakt
mij diep.” Zeiseven il en vervolgt dan: “Weet je, de dood
went nooit, maar je leert ermee omgaan; het hoort z6 bij het
leven.”

Adelheid Borghuis

Ondanks de zorgzame steun en begeleiding van de
codrdinatoren is het voor een vrijwilliger soms niet
eenvoudig om emotionedl ingrijpende ervaringen achter te
laten in het hospice. Adelheid lost dat op haar eigen manier
op: “Tijdens mijn opleiding voor fysiotherapeut |eerden wij

a dat we, als we na een behandeling terugliepen naar de auto,
ons even ‘leeg’ moesten maken. Lekker schudden met je
armen naar beneden zodat het van je afglijdt. Dat doeik nu
nog weleens als ik uit het hospice kom. Dat werkt niet altijd
hoor. Het is mij ook een keer overkomen dat ik naar huis reed
en mijn tranen niet kon beheersen. Ja, je bent een mens he,
maar gelukkig kan ik dat gevoel de volgende dag een plekje
geven. En dan ben ik het ook echt kwijt.”
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“Mensch,
durf te leven...!”

“(...)"“Eigenlijk, meneer, kun je beter, goed toegerust, doodgaan” Goed toegerust, of je
uit kamperen ging! Toch was de gedachte aan doodgaan, in de laatste tijd, heel anders
dan vroeger. 't Leek op lekker slapen met veel dekens en niet meer hoeven opstaan
voor al dat gedonder met de kachel, die het moeizaam bijeengeschraapte hout in een

ommezien verzwolg (...)"

Dit fragment uit een verhaal van

Simon Carmiggelt, gepubliceerd nog
tijdens de Duitse bezetting in het
illegale Parool, zwerft al vele jaren

als een los wolkje door mijn hoofd.
Sinds ik asvrijwilliger bij het hospice
betrokken ben geraakt, nu ruim vijf jaar
geleden, merk ik dat alles, wat met het
levenseinde te maken heeft, steeds meer
contouren krijgt en het diffuse karakter
verdwijnt. Dat wolkje was aanvankelijk
onduidelijk grijs getint; nu heeft het
inmiddels een heldere kleur met een
warme uitstraling gekregen. Gek? Het is
een groot goed dat we het onafwendbare
levenseinde tegenwoordig niet

meer wegstoppen en steeds meer

een plaats geven in het leven. Een

theatervoorstelling als “ De goede dood”
is daar een indrukwekkend voorbeeld
van. En in het hospice wordt geleefd. De
gasten kunnen “goed toegerust” zonder
de dagelijkse beslommeringen zich
volledig richten op partner, kinderen,
familie en vrienden. In het hospice
doen ale medewerkers er alles aan om
dat laatste stukje toch zo aanvaardbaar
mogelijk te maken. En somsis het
leven zo kort, dat je het gewoonweg
nauwelijks kunt aanvaarden; laat staan
voor de betrokkene zelf. Alsik dan zie
hoe jonge mensen, geportretteerd in het
programma“Over mijn lijk” hiermee
omgaan en hoe ongelooflijk levenswijs
Zij hun vedl te vroege verscheiden
aanvaarden, dan word ik sprakel oos

en ik besef hoe belangrijk het is dat

we het leven leven en laten levenin a
zijn verscheidenheid. Er is moed voor
nodig naar het einde toe te leven en er
is kracht voor nodig om diegenen, de
gasten in het hospice, hierin bij te staan
en voor hen deze fase zo aangenaam
mogelijk te maken. Voor de mensen die
dit mogelijk maken, heb ik dan ook veel
respect. Want “Geen hospi ce zonder
vrijwilligers, zonder vrijwilligers geen
hospice”. Als je zo nauw bij de gasten
betrokken bent, dan |&€éf je en schenk je
door jeinzet anderen tijd van leven.

En daarom de beroemde regel uit een
lied van Dirk Witte (1917):

“Mensch, durf te leven!”



Dag van een verpleegkundige

Kwart voor zes, de wekker gaat. Bij mijn ochtendritueel
hoort het lezen van een stukje tekst voor vandaag: “L eef één
dag tegelijk. Ren niet vooruit om dingen voor morgen te
regelen, want morgen komt misschien wel nooit. Geniet ten
volle van vandaag alsof het je alerlaatste dag is.” Zachtjes
kus ik zoon en dochter; slapend zijn pubers toch best heel
lief. Tijdens de stille rit naar Wassenaar geniet ik van de
ochtendmist, die als een deken over de grasvelden ligt. De
opkomende zon werpt er haar eerste stralen op.

Ik parkeer mijn auto, druk op de hospicebel en stap de lift
in. Boven gekomen zie ik kaarges branden en er staan
prachtige bloemen. Mijn collega uit de nachtdienst zegt:
“Mijnheer op kamer 4 is vannacht overleden.” Ze deelt haar
verhaal met me als we samen naar het levenloze lichaam
kijken: “De familie meende dat je wel keihard moet zijn
alsjedit werk doet,” zucht ze gelaten. 1k herken zulke
reacties van mensen wel: “ Jeetje, werk je in een hospice?
Dedood, a dat verdriet, ik zou dat nooit kunnen.” 1k heb
mij dan ook voorgenomen dat ik een andere baan zoek a's
ik zou ‘verharden’ en niet meer met mijn hart kan werken.
Vooralsnog prijsik mij gelukkig met de, zoals we dat in het
hospice noemen, ‘kippenvelmomenten’. Voorvallenin ons
werk die intens waardevol en leerzaam zijn.

Op mijn naambordje Mariélle Soet staat ook: “Florence,
zorg met respect”. Voor mij is respect van essentiéle
betekenisin mijn werk. Telkens asik de deur van een
gastenkamer open, treed ik een heel persoonlijke ruimte
binnen waar de gast het |aatste stukje leven leeft. Gaik hier
binnen omdat ik zo nodig vanuit een goed bedoeld Florence
Nightingale gevod wil helpen? Gaik naar binnen vanuit
dat stukje ego dat zo graag GOED wil doen? Of kan ik elke
keer de gast opnieuw zien; respect hebben voor zijn of haar
eigen unieke proces. Er ZIIN met mijn handen op mijn rug
wil zeggen: niet vanuit M1JIN behoefte handelen, maar heel
precies proberen aan te voelen wat die ander nodig heeft.

Mariélle Soet

Het leveren van die specifieke zorg schonk
mij a vele kippenvelmomenten, waarvan ik
er graag een aantal met u deel:

* De Keniaanse man, gevlucht uit zijn land waar zijn vrouw
en kinderen verongelukt waren. Pijn in zijn rug bleek een
vergevorderd stadium van kanker dat o0.a. verlamming van
zijn onderlichaam veroorzaakte. Een pikzwart atletisch
lijf, benen die een marathon hadden kunnen lopen,
maar nu slap op de lakens liggen. De witte luier is bijna
beschamend. Hij wil met zijn rolstoel in die ene streep
zonlicht zitten en vertrouwt mij toe: “Sister remember:
keep your eyes and ears always open, but keep your
mouth shut.” Deze wijsheid draag ik altijd mee.

e De vrijwilliger die vraagt: “Mariélle, mag ik even bij je
Zitten........... de vrouw die we net hebben verzorgd, is net
z0 oud als ik. Het komt zo dichtbij...”

o Een 96-jarige vrouw zit onder de douche. Haar naakte
lichaam is bijna een eeuw oud. De blauwe douchemuts
gaat minstens al de helft van die eeuw met haar mee.
Ontroerd voel ik me heel klein.

¢ De man wiens handen op mijn schouders rusten om
naar de postoel te schuifelen. We lachen, wat wordt het
vandaag: een Weense wals of de tango? Hij geeft mij een
veelbetekende knipoog met zijn helblauwe ogen. In die
ene knipoog ligt de heimwee naar het leven, zijn man zijn
en al zijn verdriet besloten.

Het zijn zulke dierbare geschenken.............. Namijn
dienst rijd ik naar huis en stap langzaam weer in mijn eigen
leven. Ik bedenk dat de tekst die ik vanochtend las geen
clichéis. Thuisgekomen hoor ik keiharde muziek en tref

ik chips etende pubers aan. Ik kijk om mij heen in het huis
waar ik namijn scheiding met de kinderen ben gaan wonen.
Hij lijkt een paleis. Het |kea-bankje is absoluut de mooiste
bank van het westelijk halfrond. Ik schenk mezelf een glas
wijn in en proost op het leven.
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Alsjein een gezelschap, dat niet zo bekend is met de
begrippen hospice en palliatief, uitlegt wat die inhouden,
reageert men al snel impulsief: “Werk je daar, dat istoch
hartstikke eng, die mensen gaan immers dodd!” of “He,
kunnen we het niet over iets leukers hebben?’ Opmerkingen
die merkwaardig genoeg kracht dienen te worden bijgezet
met veel betekende blikken; alsof ik zélf ook ineens heel eng
geworden ben. Dood is mysterieus en beangstigend, daar
willen we het liever niet over hebben, punt uit!

Natuurlijk ben ik het met iedereen eens dat er gezelliger
onderwerpen zijn om over van gedachten te wisselen, maar
ik vod mij alsvrijwilliger van het eerste uur toch geroepen
om duidelijk te maken dat er eigenlijk niksengsis aan

een hospice. Gevolgd door een gloedval betoog over het
buitengewoon liefdevolle karakter van palliatieve zorg. Nog
niet bij iedereen bekend maakt ook in dit geval, jammer

genoeg, hog niet bij een ieder bemind of zelfs maar begrepen.

Een eenvoudig en kenmerkend voorbeeld is het bezoek

van een loodgieter die de kraan in één van de badkamers
van ons hospice moest komen repareren. De man stond

als een standbeeld op de mat van delift in de gang. Zijn
gereedschapstas dicht tegen zich aangeklemd durfde hij geen
stap te verzetten. Hij wilde graag geéscorteerd worden want

voor geen prijs ging hij alleen naar de weigerachtige kraan.
Nu zouden we hem natuurlijk in alle gevallen begeleid hebben
naar de badkamer, maar zijn opmerking: “Mevrouw, ik ben
echt bang om hier alleen te zijn” was veelzeggend. Toen hij
het probleem had opgel ost, nodigde ik hem uit in de zitkamer
voor een kopje koffie. Hij stemde beschroomd toe en was
stomverbaasd dat het er zo gezellig was. Warme kleuren,
classic FM op de radio, verse bloemen, vrijwilligersin de
open keuken die de lunch voorbereidden, en..

twee gasten aan tafel die samen aan het scrabbelen waren. Je
zag hem denken: “Het is helemaal niet eng”. En naeen paar
minuten in deze harmonie raakte hij zowaar geanimeerd in

gesprek.

Hospice Wassenaar is een “bijna-thuis-huis’ en niet alleen
maar in naam. Wij zijn ons er dag en nacht van bewust dat

wij een laatste thuis bieden aan terminaal zieke mensen,
ongeacht leeftijd, geloofsovertuiging, financi€le draagkracht
etc. Het laatste thuis moet die warmte en geborgenheid
uitstralen die het mogelijk maakt om het leven tot de laatste
minuut zo waardig mogelijk te leven. Niet alleen ziinweer in
ons hospice voor de zieke gast maar ook voor de familie en
vrienden, zodat zij hun gevoelens en emoties over het komend
afscheid oprecht enin alle privacy kunnen beleven en delen.



Het woord “hospice”

Rick van Kenlen:
“als tedereen eent
uurtjes in de
week tets Zou doen
WzljanW
medemens, zgu de
werveld er heel anders
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stond Wim een beetje tegen

De dag dat hij ons hospice binnenwandelde, deed hij dat
met gemengde gevoelens. Wetend dat thuisblijven voor hem
eigenlijk geen optie meer was, waagde hij de stap. De deutel
van zijn flat had hij stevig op zak. Als het hem niet beviel,
ging hij direct weer naar huis! In zijn laatste dagen wil Wim
zijn verhaal kwijt in de hoop dat hij iets van het vooroordeel
dat om een hospice heen hangt, kan wegnemen. Gewoon
onwetendheid, concludeerde hij.

Wim zit er ontspannen bij temidden van zijn dierbare foto's
enis, zoa s altijd, smaakvol en verzorgd gekleed. Hij heeft
een goede dag, kijkt monter om zich heen en steekt van wal:
“Driejaar geleden, ik was net 79 jaar, kreeg ik te horen dat
ik prostaatkanker had. Een zaadbal operatie |eidde hel aas niet
tot het gewenste effect. Ik besloot nog zoveel mogelijk uit
mijn leven te halen in de tijd die mij restte.” Na het overlijden
van zijn vrouw, enige jaren eerder, werd Wim liefdevol
opgevangen door zijn pleegdochter en haar man. Met hen
reisde hij regelmatig mee naar hun tweede huis in Frankrijk,
totdat de ziekte hem dat onmogelijk maakte. Alleen thuis zijn
werd een probleem: “ Ik was soms echt heel ziek. ‘s Nachts
zag ik spoken, voelde mij angstig en heel onrustig. Thuiszorg
had ik wel, maar die was er nooit op die momenten.

Ik mocht altijd mijn pleegdochter bellen. Maar je gaat je
bezwaard voelen dat je iedere keer een beroep op hen moet
doen. De huisarts kwam met het hospice-idee. Nou dat zag
ik helemaal niet zitten. Ik zat in een prachtige flat met alle
spulletjes uit het leven dat ik samen met mijn vrouw had
opgebouwd. Moest ik dat opgeven? Mijn pleegdochter vond
het op een gegeven moment toch verstandiger en ging op
verkenning uit. Zij koos voor Hospice Wassenaar en naalles
afgewogen te hebben en weer een slechte nacht, waarin ik
mij ontzettend beroerd voelde, dacht ik: Ik gal Het was op
een maandagmorgen. Mijn pleegdochter pakte mijn koffertje.
Toiletspullen, kleding en foto’s, meer niet. Ik was blij dat

Zij dit deed. Er kwam niets, maar dan ook helemaal nietsin
mijn hoofd op. Ik was verdoofd en dacht: nu is het met mij
gebeurd.”

Even denkt hij weer aan het moment dat hij kennis maakte
met het hospice: “We werden heel gastvrij ontvangen. Dat
deed mij goed. Mijn pleegdochter wilde blijven slapen

die eerste nacht. Geen probleem, er kwam een bed bij op
mijn kamer. Na een paar dagen wist ik dat ik hier goed zat.
ledereen is zo aardig. Mijn bezoek staat soms versteld van de
liefde en gastvrijheid hier. Het woord hospice stond mij een
beetje tegen en van palliatieve zorg had ik nog nooit gehoord.
Nu ik hier al eentijdje ben, weet ik wel beter. Alsik pijn heb
of andere problemen, dan is er direct hulp, a is het midden

in de nacht. Er is hier zoveel aandacht van vrijwilligers en
verpleegkundigen. Het is fijn en gelukkig als je je laatste
daagjes in een hospice mag doorbrengen. Mij geeft het de
rust dieik thuis niet kon vinden.”

Wim (op foto rechts) overleed korte tijd na dit gesprek; met

zijn toestemming publiceren wij zijn verhaal.

11



12

een constante, Wkg)
m)tgw//wle stroom Liefde
naar de zmﬁm toe te
voelen, wie het ook is”

Professioneel radertje in Zwitsers precisie-uurwerk

1

De kracht van een hospice zit in de grote groep vrijwilligers
die het “bijna-thuis-huis’ draaiende houdt. Het geheim van
een goed draaiend hospice is een bevlogen professionele
codrdinator. Hospice Wassenaar mag zich gelukkig prijzen
met een drietal toegewijde vrouwen die deze functie
beroepshalve uitoefenen: Karin Kopp, Elsbeth Zonnevylle en
Ingrid Schonk (vInr). Zij hebben de dagelijkse leiding in het
hospice.

In het kader van het eerste lustrum laten we Elsheth aan het
woord. Zij vervult al vanaf de opening van het hospice deze
functie. Twee maanden na de opening in 2005 betitel de zij
haar codrdinatorschap als de “baan van mijn leven.” Nu

vijf jaar later neemt ze daar geen woord van terug: “Waar
vind je een werkplek waar 70 collega’s, want zo zie ik de
vrijwilligers, zonder enig zelfbelang dag in dag uit in volle
overtuiging alles uit de kast halen om het onze vijf gasten
maximaal naar de zin te maken. Voeg daarbij die andere
professionals, die kanjers van verpleegkundigen van Florence
en je begrijpt dat het werken hier aanvoelt als een continu
warm bad.”

De drie codrdinatoren werken parttime. Doordeweeks s er
overdag atijd minimaal één codrdinator aanwezig. Elsbeth is
eindverantwoordelijk en houdt zich bezig met de bestuurlijke
taken, financién, alsmede de contacten met de huisartsen,
transferpunten, palliatieve netwerken in Zuid-Holland en de
zorgmanager van Florence. Karin en Ingrid zorgen voor de
facilitaire zaken en voor een zinvolle invulling van de thema-
avonden en training van vrijwilligers; daarnaast maken zij de
roosters voor de vrijwilligers. Alle drie zijn verantwoordelijk
voor de kwaliteit van zorg en aandacht voor de gasten en hun
familie. Afwisselend hebben de codrdinatoren een volle week
bereikbaarheidsdienst. In geval van noodzakelijke bijstand of
calamiteiten in het hospice zijn zij dan permanent bereikbaar
en beschikbaar.

Omdat het leven en sterven in een hospice zich niet laten
voorspellen, is geen dag hetzelfde. Elsbeth: “Natuurlijk zijn
er dagelijkse procedures die we doorlopen. Bij het begin
van onze dienst checken we altijd de vrijwilligersroosters
en bespreken we de gasten met de dienstdoende
verpleegkundigen. Zij zijn er 24 uur per dag, 7 dagen per
week. Daarnaast kijk je hoe het hospice er uitziet. Het is
tenslotte het huis van onze gasten en dat wil je wel op orde
houden. Ik vergelijk het hospice wel eens met een Zwitsers
precisie-uurwerk van zeer hoge kwaliteit. Onze gasten mogen
er blindelings op vertrouwen dat dit uurwerk altijd stipt op
tijd loopt. Het is aan ons codrdinatoren de taak het uurwerk
soepel draaiende te houden.”

Essentieel onderdeel van het werk van de codrdinatoren
Zijn de kennismakings- en opnamegesprekken. Elsbeth: “De
organisatie rond een opname is de verantwoordelijkheid
van de dienstdoende codrdinator. |Is er een juiste diagnose,
is de vereiste indicatie geregeld, heeft een gast een korte
levensverwachting? Een termijn van 3 maanden is de

regel, maar somsis een gast langer in het hospice. Wij
moeten zorgen voor een zorgvuldige en viotte opname

en indicatieprocedure samen met de huisarts en/of het
ziekenhuis. Het kennismakingsgesprek is overigens nooit
een standaardverhaal. De ene keer praat je rechtstreeks met
de gast die een sechte prognose heeft gekregen van de arts.



De andere keer zit je eerst aan tafel met familie, vaak de
partner en/of kinderen. Je legt dan uit wie we zijn en wat

we doen, maar je probeert ook te achterhalen wat de gast

en familie verwachten van het hospice. Sommige mensen
komen heel bewust in een vroeg stadium van hun ziekte

bij ons informeren naar de mogelijkheden voor het geval

zij niet meer thuis kunnen of willen blijven. Ongelooflijk
belangrijk is om de mensen duidelijk te maken dat zij het
zijn die beslissen of, en zo ja naar welk hospice zij gaan. Wij
zZijn een volstrekt onafhankelijk opererende stichting, zonder
enige verbintenis met een zorgverzekeraar of zorgverlenende
instantie. Ik kan me niet aan de indruk onttrekken dat er in
de Nederlandse zorg steeds meer sturing plaats vindt vanuit
bijvoorbeeld zorgverzekeraars en (particuliere) zorgverleners.
Dat hoeft niet per definitie slecht te zijn, maar ik denk dat de
gast/patiént daarbij niet atijd de beste zorg krijgt. Het type
zorg dat wij hier verlenen, de palliatieve zorg genoemd, is
een hoog specialistische zorg. Ik durf te beweren dat onze
verpleegkundigen absolute experts op dit gebied zijn”.

De co's, zoals de codrdinatoren binnen het hospice ook

wel genoemd worden, hebben ook de taak de financiéle
huishouding op orde te houden. Elsbeth: “We zijn ons bewust
van deze bijzondere verantwoordelijkheid. Alswe hier vier
of vijf gasten hebben met hun bezoek dat in en uit mag lopen,
dan heb je het eigenlijk over een heel groot gezin met dito
huishoudboekje. Echter de huishoudportemonnee wordt voor

Een essentiéle aanwinst

Huisarts Dinger van Kruiningen was a vroeg betrokken bij de oprichting van het hospice. Hij
vertelt over zijn ervaring vanaf de start tot de dag van vandaag:

“Toen aan de Wassenaarse huisartsen destijds om medewerking gevraagd werd aan het

toen te vestigen hospice, was er kortdurend enige aarzeling. Zou het hospice werkelijk een
betere terminale begeleiding kunnen bieden dan tot dan toe gebruikelijk was buiten de eigen
leefomgeving? Welke extra werkbelasting zou dit gaan betekenen? Al gauw merkten wij

hoe kundig, gemotiveerd en idealistisch de medewerkers en vrijwilligers van het Hospice
Wassenaar waren en dat de samenwerking in een sfeer van wederzijds respect verliep. De
gasten van het hospice bleken zeer tevreden over opvang en begeleiding aldaar. Vanaf

het begin werd in samenwerking met de aan Hospice Wassenaar verbonden consulent
palliatieve geneeskunde aangeboden en gestimuleerd, waardoor de zorg geoptimaliseerd kon
worden. Omdat Hospice Wassenaar niet gebonden is aan een specifieke geloofsrichting, is het

een belangrijk deel wel gevuld door donateurs en de eigen
bijdragen van de gasten. Daar moet je dus zorgvuldig mee
omgaan.” Vijf jaar hospice kent ongetwijfeld leuke en minder
leuke aspecten. Over de minst leuke ervaring hoeft Elsbeth
geen seconde na te denken: “1k heb twee keer meegemaakt
dat we het hospice moesten sluiten. Niet letterlijk natuurlijk,
maar zo voelde het wel. In beide gevallen overleden ale
gasten zeer kort na elkaar en waren de kamers leeg.

Dat zijn misschien wel dé momenten geweest dat je de dood
pas echt kon ervaren, want in tegenstelling tot wat velen
vaak denken, wordt hier juist intens geleefd! Dan de sleutel
omdraaien en een leeg hospice achterlaten en de volgende
dag weer binnengaan, vond ik afschuwelijk.” Over de
mooiste herinnering moet ze langer nadenken. Niet omdat
ze er niet op kan komen, maar simpelweg omdat ze niet kan
kiezen. “ Als mens krijg je zoveel terug als je hier werkt. 1k
kan het maar moeilijk uitleggen hoe bijzonder het is, dat wij
met elkaar het vertrouwen krijgen van onze gasten om dat
bijzondere, wonderbaarlijke laatste stuk van het leven meete
mogen leven. Dan is het ontroerend als je gewoon zwijgend
aan een bed zit en je hand gepakt wordt en er “ Dankjewel”
gezegd wordt. Andersom kan dat ook gebeuren, zeker als
een gast wat langer in het hospiceis en er logischerwijs een
sterkere band ontstaat. Je voelt dan vaak aan dat het einde
nadert. Voordat je dan weggaat, ga je nog even langs en

kun je oprecht zeggen: dank u wel, voor wat u 6ns gegeven
heeft.”

voor de gast mogelijk gebleken een zelfgekozen levenseinde te realiseren. Ik denk mede namens de
overige Wassenaarse huisartsen hier te kunnen schrijven, dat het hospice een essentiéle aanwinst
is gebleken en wij steeds in dankbaarheid onze patiénten aan deze veilige en liefdevolle omgeving
toevertrouwen.”
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Donateur van
het eerste uur

Toen het hospice nog slechts bestond in de hoofden van de
leden van de werkgroep, die de gemeente Wassenaar in 2003
had ingesteld om onderzoek te doen naar de wensdlijkheid

en haalbaarheid van een hospice, was er een klein aantal
mensen die het idee aleen a zo goed vonden, dat zij zich
spontaan aanmeldden als donateur. Eén van deze “ early
adapters’, zoals marketingmensen deze tegenwoordig zouden
omschrijven, is mevrouw Bulthuis-Pool, woonachtig in het
Haagse Mariahoeve.

Een Haagse, alhoewel geboren en getogen in de provincie
Groningen, die een hospice in Wassenaar al voor de opening
steunt? Dat vraagt om uitleg. “Ik gaal jaren elke week naar
de gym in het buurtcentrum in het Wassenaarse K erkehout.
Aan ons gymgroepje nam een dame deel die betrokken was
bij de oprichting van het hospice. |k werd daar zo enthousiast
van en wist meteen: dit isnodig!” Zij omarmde het initiatief
en werd als één van de allereersten donateur. Of zij het
begrip hospice a kende, weet ze eigenlijk niet, maar het

idee erachter hérkende ze als geen ander: “ Ik heb zelf in de
zorgsector gewerkt. Eerst in het Bronovoziekenhuis en later
in het Johannahuis in Wassenaar. Daar verleenden wij de
nazorg aan mensen die uit het ziekenhuis ontslagen werden,
maar nog te zwak waren om al naar huis te gaan. Zij konden
daar dan maximaal 6 weken aansterken. In mijn eigen werk
heb ik dus destijds eigenlijk het plekje gevonden dat het
hospice nu biedt aan terminaal zieken. Het zorgen zit al's het
ware in mijn bloed, daarom wist ik ook meteen dat ik hieraan
mee moest helpen.”

Het hospice zelf heeft ze nog nooit van binnen gezien, maar
door haar kerkgang naar de Wassenaarse Kievietskerk werd
ze wel deelgenoot van de ervaringen van een familie uit
dezelfde gel oof syemeenschap: “Toen een jonge vader van
een gezin besloot om naar het hospice te gaan heb ik mezelf
wel afgevraagd, hoe gaan ze dat nu eigenlijk doen daar?
Maar ondanks de dieptrieste omstandigheid waarin dit gezin
door de ziekte van pappa gekomen was, ging het geweldig.
De kinderen konden in en uit lopen bij pappa en gooiden net

/;
Tineke van der Pla/r

i vriwilligerswerk =3
Leven en een andeve kifk op
de dingen wasrover wy ons
druk waken, maar die in

Mevrouw Bulthuis-Pool met de donateursfolder in haar hand.:
“Word donateur, het is nodig”

asthuis de tassen gewoon op de grond. Het was zo huisdlijk.
Het kon gewoon!”

De Nieuwsbrief die mevrouw Bulthuis-Pool twee keer per
jaar as donateur ontvangt, wordt aandachtig gelezen: “Elke
keer word ik geraakt door de warmte en het enthousiasme
wat uit de verhalen spreekt.

Het voelt gewoon goed aan. Dit soort instantiesis nodig in
een samenleving waarin de mensen steeds ouder worden

en waarin ze er steeds vaker aleen voor komen te staan.”
Met iets van spijt in haar stem voegt ze daaraan toe: “Als

ik 30 jaar jonger zou zijn, zou ik me direct aanmelden als
vrijwilliger!” om lachend te concluderen: “ Stel je vaor... 30
jaar! Nou ja, dus daarom maar donateur, kun je in ieder geval
meehel pen!”



Mavrijke van den Oever:
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Stichting Hospice Wassenaar (exploitatiestichting). eacht; dan houden englen

Hospice Wassenaar is, zoals vele hospices in Nederland, ontstaan uit particulier initiatief.

Vroeger was er een subsidie van het regionale zorgkantoor, maar sinds een paar jaar is er N
een landelijke subsidie van het Ministerie van VWS (Volksgezondheid/Welzijn/Sport). \7;}) —

Wasse,,aar

De inkomsten van het hospice bestaan uit:

e subsidies van het ministerie van VWS en van gemeenten (€180-240.000);

¢ eigen bijdragen van gasten (€40-55.000);

e giften.

De belangrijkste subsidie komt van het Ministerie van VWS. De hoogte van dit

bedrag hangt af van het aantal gasten per jaar; dit aantal varieert en daardoor varieert
ook de subsidie per jaar. Daarnaast wordt er subsidie ontvangen van de gemeente
Wassenaar voor de huishoudelijke zorg en van de gemeente Voorschoten. De

tweede bron van inkomsten bestaat uit de eigen bijdragen van de gast (€ 35/dag).

Deze inkomsten zijn afthankelijk van de bezettingsgraad (70-85%). Deze twee
inkomstenbronnen zijn niet toereikend om alle kosten te dekken. In 2009 was er een
tekort van ruim € 35.000. In dit lustrumjaar wordt er een beroep gedaan op serviceclubs,
sponsors en fondsen om de speciale lustrumactiviteiten te kunnen bekostigen. N

Donateurs ontvangen twee keer per jaar een nieuwsbrief

Stichting Vrienden van Hospice Wassenaar

Stichting Vrienden van Hospice Wassenaar is speciaal opgericht om geld in te zamelen om de tekorten van de
exploitatiestichting te dekken en zo de continuiteit van Hospice Wassenaar te waarborgen. Dankzij vele donateurs, andere
gulle gevers en allerlei speciale activiteiten georganiseerd door serviceclubs, verenigingen en organisaties in onze omgeving,
waaronder een benefietgolftoernooi in Wassenaar en in Voorschoten, ontvangt deze stichting vele bijdragen.

Wilt u het hospice ook steunen? Dat kan op verschillende manieren:
O U wordt donateur

O U geeft een eenmalige bijdrage

O U geeft een legaat of een lijfrente via de notaris

O U wilt zelf een sponsoractie organiseren.

Vult u onderstaande gegevens in, dan nemen we zo snel mogelijk contact met u op

Naam
Adres
Postcode en plaats Telefoon

Stuurt u deze gegevens in een enveloppe naar (postzegel niet nodig):
Stichting Vrienden van Hospice Wassenaar

Antwoordnummer 10041

2240 VB Wassenaar

of per e-mail: vriendenvan@hospicewassenaar.nl
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geen hospice zonder vrijwilligers
zonder vrijwilligers geen hospice




