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    I slept in a bed


    in a room with paintings


    on the walls, and


    planned another day


    just like this day.


    But one day, I know,


    it will be otherwise.


    Ik sliep in een bed


    in een kamer met schilderijen


    aan de muren, en


    plande een nieuwe dag


    net zoals deze dag.


    Maar ik weet: op een dag


    zal het anders zijn.


    Jane Kenyon
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  ‘Ik hoop dat het mij nooit overkomt’


  Welk inzicht je ook verworven hebt,


  dit is niet het einde,


  dit is het begin.


  Het besef komt te laat


  Dit boek gaat over hoe je zo veel mogelijk zelf kunt bepalen wat er met je gebeurt, ook en juist aan het einde van je leven. Dat is bijna ieders wens, maar toch komen er elke dag veel mensen onvoorbereid in een situatie terecht waarin ze niet meer in staat zijn om te beslissen over hun leven en welzijn.


  Stel je even voor dat je in een ziekenhuis bent opgenomen en niet meer kunt praten. Wie zal dat dan uit jouw naam doen? En hoe weet je zeker dat die persoon met jouw stem spreekt en jouw wil vertolkt?


  Of stel je de volgende situatie voor. Je vader krijgt een zware beroerte en de artsen vragen je toestemming om een schedeloperatie te verrichten om de druk op zijn hersenen te verminderen. Er is een grote kans dat hij daarna nooit meer zelfstandig zal kunnen beslissen en dus totaal afhankelijk zal worden van anderen. Wat zou hij in een dergelijke situatie zelf willen? Je hebt het er nooit met elkaar over gehad, maar nu moet je voor hem beslissen. Je wilt dat hij blijft leven, maar vindt hij dat nog leven?


  Of neem deze situatie. Je moeder is al geruime tijd geleden overleden. Je worstelt nog regelmatig met de vraag of je wel alles voor haar hebt gedaan wat mogelijk was. Ze is op hoge leeftijd halsoverkop naar het ziekenhuis gebracht. De dokters hadden je al een tijd daarvoor verteld dat haar hart versleten was. Na een reanimatie op de spoedeisende hulp en een verblijf van vier weken op de intensieve zorgen afdeling is ze overleden. Alles wat geneeskunde kan, is geprobeerd. Maar was dit wel wat ze zelf verwachtte van de laatste weken van haar leven? Wat was de zin hiervan? Waarom moest ze al die onderzoeken en behandelingen ondergaan als ze uiteindelijk nergens toe leidden? Je mocht slechts drie keer per dag gedurende vijftien minuten op bezoek. Ze is eenzaam gestorven in een vreemde en onpersoonlijke omgeving in plaats van in haar vertrouwde huis omringd door haar dierbaren.


  Nog een voorbeeld. Je opa had uitgezaaide darmkanker. Hij kreeg tot vijf dagen voor zijn dood de ene behandeling na de andere: operaties, chemotherapie, bestralingen. Hij heeft het allemaal ondergaan. Hij had nauwelijks nog de kracht om zijn eigen standpunt te bepalen. Je hebt hem aangemoedigd om vol te houden. Uiteindelijk heeft hij de strijd verloren. Je vraagt je af: was dit het beste wat je voor hem kon doen in de laatste maanden van zijn leven?


  Of neem dit laatste voorbeeld. Je oma is dementerend. Het wordt steeds moeilijker om met haar een gewoon gesprek te voeren. Je ziet haar wegglijden in haar eigen wereld waarin ze moeilijk te bereiken is. Je moet allerlei beslissingen nemen over de zorg en de behandelingen die ze wel of niet meer zou willen, maar jullie hebben daar nooit met elkaar over gesproken. Je zou willen dat je de tijd kon terugdraaien. Het zou voor jou veel beter voelen om te beslissen als je zou weten wat ze zelf zou willen, maar ze kan het niet meer zeggen.


  Deze situaties kunnen iedereen overkomen. Soms gaat het geleidelijk, gedurende een langere tijd. Je ziet het aankomen, maar je wilt het eigenlijk niet zien. Een uitgezaaide kanker zorgt ervoor dat je dierbare steeds zwakker wordt. Een versleten hart maakt je kortademig en vermoeid bij de minste inspanning. Je partner of vader glijdt langzaam weg in een wereld waarin je hem niet meer kunt bereiken.


  Maar het kan ook plotseling gebeuren, zonder aankondiging, door een ongeluk of een beroerte. Dat kan voor jezelf en je familie een totale verrassing zijn. In een periode van ernstige ziekte kun je ook zodanig afhankelijk worden dat het heel moeilijk is om nog rustig te overwegen welke ingrepen en medische behandelingen je wel en niet meer wilt. Of je bent nog wel in staat om te beslissen, maar je moet in een plotselinge crisis ineens de voors en tegens afwegen terwijl je dat eigenlijk niet kunt.


  Een waardig leven


  Je leven kan ineens totaal veranderen als iemand in je familie een ernstige ziekte krijgt. De veelgehoorde uitspraak ‘dat is echt geen leven meer’ drukt iets van de ontreddering uit. Het is alsof je in een emotionele aardbeving terechtkomt. Je staat ineens voor allerlei beslissingen waarover je eerder nooit echt hebt nagedacht. Dat betreft niet alleen beslissingen over de medische onderzoeken of behandelingen die je wel of niet meer wilt, maar ook over leven en samenleven. Wat heb je met je leven gedaan en wat zou je nog willen doen? Wat wil je nog met elkaar beleven? Wat zou je graag aan je kinderen meegeven voor later? Welke dromen wil je nog realiseren? Als je een leven niet kunt repareren, kun je er misschien anders naar leren kijken.


  Dit boek wil je helpen om hier tijdig over na te denken. Het kan je helpen om je leven zo kwaliteitsvol mogelijk te leven, zelfs als je ernstige problemen met je gezondheid ervaart. Het nodigt uit om tijdig na te denken over later. Later begint namelijk vandaag. Het boek laat zien hoe je je eigen leven ten volle kunt leven, maar ook hoe je mensen die je dierbaar zijn daarbij kunt helpen en ondersteunen. Bovendien toont het manieren om echt iets waardevols mee te geven aan de mensen die je na aan het hart liggen.


  Dat is niet voor iedereen vanzelfsprekend. Sommige mensen zijn bang om over de dood te praten. Maar als je het sterven niet bespreekbaar maakt, maak je een goed afscheid bijna onmogelijk. Niet over de laatste periode van het leven durven praten kan grote problemen tot gevolg hebben. Als je bij-voorbeeld geen duidelijke wilsverklaring nalaat, kunnen mogelijk conflicten tussen je naasten ontstaan over de te kiezen behandeling.


  Als je een leven niet kunt repareren, kun je er misschien anders naar leren kijken.


  Zie je sterven als het einde van alles, of als de start van jouw voortleven in het leven van mensen die je kennen? Als je de moeite neemt om dit boek tot het laatste hoofdstuk te lezen – en voorál dat laatste hoofdstuk – wordt hopelijk duidelijk hoe je voort kunt leven en blijven leven in de harten en levens van je dierbaren. Je kunt de regie tot het einde in eigen hand houden. Onze lichamen sterven, maar onze relaties sterven nooit.


  Ik hoop dan ook dat dit boek heel veel mensen zal bereiken – in de eerste plaats uiteraard mensen die zich willen voorbereiden op hun levenseinde. In dit boek vinden ze suggesties om voor allen die hen dierbaar zijn een goede herinnering na te laten. Er valt misschien geen fortuin te verdelen onder je erfgenamen, maar je kunt altijd iets veel belangrijkers nalaten voor je familie en vrienden: de herinnering aan een menswaardig leven, aan de waarden die je in het leven belangrijk vindt en aan de liefde en de genegenheid die je voor hen voelt. Je kunt zelf bepalen hoe je later herinnerd wilt worden. Het begint met de vraag: wat is voor jou belangrijk in het leven?


  Hopelijk bereikt dit boek ook mensen die anderen willen bijstaan tijdens deze zware periode. Het kan je helpen om hen in hun onmacht beter te begrijpen en het geeft je een leidraad om hen te helpen. Uiteraard kan het boek ook artsen en hulpverleners helpen om mensen meer tot hun recht te laten komen in de zorg. Zij worden ongetwijfeld geconfronteerd met terloopse opmerkingen, bijvoorbeeld op een feestje, bij een vereniging of in een voorziening voor ouderen, waar ze niet worden geacht over tijdige zorgplanning te praten, maar mensen wel op een spoor kunnen zetten.
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  Denk na terwijl het nog kan


  Inspraak zonder inzicht


  leidt tot uitspraak zonder uitzicht.


  Het kan ook jou overkomen


  Elk jaar komen talloze mensen in een situatie terecht waarin ze niet meer zelf kunnen beslissen over hun persoonlijke zorg en medische behandelingen. Ze kunnen geleidelijk in die situatie terechtkomen, zoals bij een ziekte als dementie, of plotseling, zonder waarschuwing, door een ongeval of een beroerte.


  Ook mensen die ernstig ziek zijn kunnen zodanig afhankelijk worden dat ze nauwelijks nog rustig kunnen nadenken en zorgvuldig overwegen welke medische ingrepen en behandelingen ze wel en niet meer willen. Hun familieleden kunnen totaal onverwacht door de artsen worden gevraagd toestemming te geven voor een ingrijpende operatie of behandeling. Zij moeten dan beslissen als de betreffende persoon dat zelf niet meer kan. Maar hoe kunnen zij weten wat die ander in die omstandigheden zou willen als hij er zelf nooit over heeft nagedacht en het nooit met hen heeft besproken?


  Inspraak tot het laatste moment


  De meeste mensen willen inspraak in wat er met hen gebeurt, en dat is zeer terecht. Gelukkig kun je voorkomen dat je totaal afhankelijk van anderen wordt door vooraf te bedenken wat je zou willen en daarover te praten met je familie en je huisarts voordat je er niet meer toe in staat bent. Als ze goed weten met welke zorg en ingrepen jij zelf nog zou instemmen, kunnen ze in jouw plaats de beslissingen nemen die jij ook zelf zou nemen.


  Je wilt misschien nog helemaal niet nadenken over ‘later’. Je hebt nog zo veel te doen en mensen hebben je nodig. Maar je bereidt je toch al je hele leven voor op belangrijke zaken en je maakt toch voortdurend vooraf plannen? Je gaat toch ook niet op reis zonder te bedenken wat je mee zult nemen? En een familiefeest, kerstfeest, een geboorte en een huwelijk bereid je toch ook zorgvuldig voor? Waarom zou je dat dan ook niet doen voor je laatste levensfase?


  Door sommige beslissingen nu te nemen kun je ervoor zorgen dat je te allen tijde inspraak hebt in je behandeling. Van alle keuzes die je in je leven maakt, zijn die voor je toekomstige zorg mogelijk de belangrijkste. Vergeet niet: je helpt er ook je familieleden mee. Het is voor hen immers erg moeilijk om te moeten beslissen welke medische behandelingen wel of niet moeten gebeuren als ze niet weten wat jij zelf zou willen in een bepaalde situatie.


  Toch maken de meeste mensen geen plannen voor als ze ernstig ziek worden en voor de laatste periode van hun leven. Ze lijken te denken dat als ze niet over deze moeilijke onderwerpen praten, ze zich ook niet zullen voordoen. Maar helaas is niemand onsterfelijk. De vraag is niet of je leven ooit zal eindigen, maar hoe je die laatste maanden, weken en dagen – of soms zelfs jaren – zult doorkomen. Het is dan ook veel beter om tijdig na te denken over de zorg die je later zou willen. Als je zwaar ziek bent, heb je daar waarschijnlijk de energie en kracht niet meer voor. Praat er daarom over terwijl het nog niet nodig is, dus voordat je ziek bent.


  In de volgende hoofdstukken laat ik zien hoe je dit concreet kunt aanpakken. Ik ga dieper in op je rechten als patiënt en bespreek stap voor stap het formulier wilsverklaring, dat een leidraad kan zijn voor je tijdige zorgplanning.


  Euthanasie – de mythe


  Veel mensen associëren tijdige zorgplanning alleen met euthanasie, terwijl het veel meer inhoudt dan dat. Mensen realiseren zich steeds vaker dat ze geen ondraaglijke pijn willen lijden aan het einde van hun leven en anderen niet tot last willen zijn. Ze vullen daarom een wilsverklaring euthanasie in en denken daarmee hun levenseinde goed te hebben geregeld. Maar helaas vormt zo’n wilsverklaring vaak een valse geruststelling. Euthanasie is in Vlaanderen en Nederland weliswaar toegestaan, maar alleen onder strikte voorwaarden.


  Als je zwaar ziek bent maar nog bij bewustzijn, bijvoorbeeld als je terminale kanker hebt, heb je in principe geen voorafgaande wilsverklaring euthanasie nodig. Het volstaat dat je op het moment dat je er klaar voor bent je vraag om euthanasie opschrijft, ondertekent en dateert. Je hebt geen getuigen nodig, want je bent zelf nog in staat je wil te uiten en toe te lichten. Voordat een arts op je verzoek kan ingaan en euthanasie kan uitvoeren, moet hij wel zorgvuldig nagaan of voldaan is aan de voorwaarden die in de wet op de euthanasie zijn omschreven. Hij moet dit ook door een tweede arts laten constateren.


  Een voorafgaande wilsbeschikking voor euthanasie kan wel belangrijk zijn als je onomkeerbaar buiten bewustzijn bent, bijvoorbeeld als je na een verkeersongeval in coma ligt, en je niet meer bij bewustzijn zal komen. Als je een geregistreerde wilsverklaring hebt ingediend, kan in een dergelijke situatie tot euthanasie worden overgegaan. In België geldt een vooraf opgestelde wilsverklaring euthanasie echter alleen als je óf onomkeerbaar buiten bewustzijn bent óf zelf nog in staat bent om je wil te uiten. Als je bijvoorbeeld ernstig dement bent, is euthanasie onmogelijk. Je hebt er dan ook alle belang bij om daar rekening mee te houden bij je zorgplanning, en duidelijk aan te geven hoe je in zo’n situatie behandeld wilt worden.


  In België bedroeg het aantal overlijdens door euthanasie in 2010 en 2011 overigens ongeveer 1 procent van alle sterfgevallen. Van de 2086 sterfgevallen door euthanasie in deze twee jaar waren er slechts 49 mensen (of 0,02 procent) onomkeerbaar buiten bewustzijn (dus via een voorafgaande wilsverklaring). In Nederland was er in 2012 bij 2,8 procent van de sterfgevallen sprake van euthanasie. Het gaat dus uiteindelijk om een zeer beperkt aantal mensen bij wie euthanasie in beeld komt. Toch komt het invullen van een wilsverklaring euthanasie bij velen als eerste gedachte naar boven als mensen nadenken over de laatste periode van hun leven. Dat noemen we de mythe van de euthanasie.


  Het onderwerp is zo vaak besproken in de media dat je misschien ook op het verkeerde been bent gezet. Mensen denken vaak dat je met het invullen van een wilsverklaring euthanasie hebt geregeld dat je de laatste periode van je leven op een waardige wijze zult doormaken, maar euthanasie gaat over de manier waarop je leven wordt beëindigd en de laatste periode van je leven ligt daarvóór. Euthanasie garandeert dus helemaal niet dat je voordat je sterft geen periode van ondraaglijke pijn en ongemak ervaart.


  Om pijn en ongemakken draaglijk te maken is het goed om niet alleen na te denken over een wilsverklaring euthanasie, maar je tijdige zorgplanning in een breder kader te bekijken en vooraf ook goed te bedenken welke behandelingen je wel en niet wilt. Veel mensen ondergaan aan het eind van hun leven nog allerlei ingrijpende medische onderzoeken en behandelingen, die geen verbetering brengen en dus zinloos zijn. Uiteraard moeten zulke onnodige behandelingen zo veel mogelijk worden vermeden, en een wilsverklaring waarin je duidelijk vastlegt wat je wel en niet wilt, kan dan erg belangrijk zijn.


  Een euthanasieverklaring wordt ook vaak opgesteld omdat mensen geen ondraaglijke pijn willen lijden, maar de moderne geneeskunde kan pijn vaak op een adequate manier voorkomen en verhelpen.


  Natuurlijk kan euthanasie de meest menswaardige oplossing zijn, maar het is goed om je te realiseren dat je méér kunt regelen dan dat. Door je alleen te richten op euthanasie, ben je vooral bezig met het stervensmoment, die laatste minuut van je leven, en vergeet je te denken aan het leven dat aan dat sterven voorafgaat. Je kunt de kwaliteit van je leven en van je sterven – uiteindelijk niets anders dan het laatste gedeelte van je leven ‘leven’ – én de kwaliteit van het voortleven in het leven van iedereen die je dierbaar is, in belangrijke mate beïnvloeden.


  Het zou weleens kunnen dat euthanasie in veel gevallen overbodig wordt als de maatschappij en vooral de geneeskunde zich oriënteert op de kwaliteit van het leven in plaats van het beëindigen van het leven. Dit boek geeft je daarvoor talrijke concrete suggesties.
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  Tijdige zorgplanning van dichterbij


  Wat er met je gebeurt, bepaal je zelf,


  want voor elke medische behandeling is je toestemming nodig.


  Je bepaalt zelf je medische zorg


  Je hebt als patiënt recht op de meest kwaliteitsvolle zorg en behandeling, ofwel: de best beschikbare gezondheidszorg en adequate pijnbestrijding. Daarbij gaat het om alles wat wenselijk en zinvol is in jouw situatie. De medische zorg voor ouderen in de laatste periode van hun leven schiet soms dramatisch tekort. Er is veel meer mogelijk dan vroeger, maar het gaat soms wel ten koste van de kwaliteit van leven. Als je arts, je familie en/of jijzelf niet onder ogen kunnen zien dat ook sterven een deel is van ouder worden, krijg je wellicht niet de juiste zorg, zowel medisch als spiritueel, die specifiek is voor de laatste periode van het leven. Bij elke behandeling moet je de vraag stellen of je er beter van zult worden, in de dubbele betekenis: weer gezond of beter dan je was. Als een behandeling niets anders oplevert dan een verlenging of een toename van lijden, dan is er geen geldige grond om die aan te bieden. Artsen moeten dat met collega’s én met jou of je vertegenwoordiger bespreken.


  Je hebt ook recht op correcte informatie over wat er met je aan de hand is, over de mogelijke behandelingen en gevolgen ervan, over je kans op genezing met of zonder behandeling en over de evolutie die je kunt verwachten. De uitspraak ‘de dokters hebben niets gezegd’ zou al lang tot het verleden moeten behoren, maar helaas horen we die nog te vaak. Uiteraard vinden artsen het niet altijd eenvoudig om slecht nieuws goed te communiceren; ze zijn soms bang om hun patiënt alle hoop te ontnemen. En patiënten zelf zijn ook niet altijd bereid om de ernst van hun aandoening onder ogen te zien. Maar toch is het belangrijk om goed te beseffen wat er aan de hand is en wat je in de nabije toekomst kunt verwachten, zowel positief als negatief, zodat je de juiste keuzes kunt maken.


  Wat je goed moet weten, is dat artsen en zorgverstrekkers altijd je toestemming moeten vragen voor elk onderzoek, voor elke ingreep en voor elke behandeling. Ze moeten je vooraf uitleggen waarom het belangrijk is. Je kunt immers alleen maar goed beslissen als je voldoende informatie hebt. Inspraak zonder inzicht leidt tot uitspraak zonder uitzicht. De Wet op de patiëntenrechten die in 2002 in België werd ingevoerd en de Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst die sinds 1995 in Nederland bestaat, zijn hierover heel duidelijk. Een arts kan dus niets doen zonder je toestemming, maar die toestemming geef je vaak indirect. Je laat je naar een onderzoek brengen of je reikt je arm aan om bloed te laten afnemen en daarmee stem je toe. Maar onthoud: je kunt elk onderzoek en elke ingreep weigeren. Met de meeste onderzoeken zul je geen probleem hebben; je beseft dat ze nodig zijn. Maar misschien kom je ook voor moeilijke beslissingen te staan. Wellicht moet je bepalen of je nog intensieve behandelingen wilt, die je leven misschien kunnen verlengen, maar wel een zware tol zullen eisen. Mogelijk zijn de laatste weken of maanden van je leven dan minder kwaliteitsvol dan zonder de behandeling. Zulke keuzes maak je niet lichtvaardig, maar vergeet nooit dat jij als patiënt aan het roer staat: jij beslist.


  Als ik met mensen over tijdige zorgplanning praat, merk ik vaak dat ze bang zijn dat ze tegen hun zin behandeld zullen worden. Maar eigenlijk is dat risico niet zo groot, want je bent er zelf bij. Je kunt je mening formuleren. Je moet je toestemming geven. Dat is uiteraard anders als je erg ziek en oud bent. Vanuit je bed tegen een staande arts praten terwijl je er op je onvoordeligst uitziet, vergt moed en energie. Je voelt je dan alleen al door de ziekte de mindere. Artsen realiseren zich dat vaak onvoldoende.


  De medische zorg die je wel en niet meer wilt tijdens de laatste periode van je leven tijdig bespreken kan veel onrust en problemen voorkomen voor je familie.


  Denk daarom nu al na over de gezondheidszorg die je wilt. Als je pas gaat nadenken als je al erg verzwakt bent, is het vaak te laat. Misschien ben je dan, tijdelijk of definitief, niet meer in staat om je wil te bepalen en uit te drukken, waardoor iemand anders – je vertegenwoordiger – uit jouw naam beslissingen moet nemen. Maar een ander kan alleen maar uit jouw naam spreken als hij weet wat jij zou hebben beslist. Door hier van tevoren over te praten kun je voorkomen dat je dierbaren geen idee hebben in welke richting hun beslissing moet gaan. Je kunt voor hen gewetensproblemen en onrust voorkomen en er tegelijk voor zorgen dat de laatste periode van je leven verloopt zoals je zelf zou willen.


  De juiste voorbereiding


  De meeste mensen vinden het erg ongemakkelijk om na te denken over de laatste periode van hun leven. Toch kan een goede voorbereiding je een zekere vorm van controle geven. Je bent misschien ernstig ziek, maar je zet nog wel zelf de lijnen uit en maakt bewust keuzes. Tijdig over je levenseinde nadenken kan je ook een bevrijdend gevoel geven. Je kunt je energie meer richten op wat je nog met de rest van je leven wilt doen. Bovendien geef je je familieleden een gevoel van veiligheid als zij weten wat je wilt. Ze hoeven dan immers niet te raden wat je zou hebben gewild als ze met een spoedgeval worden geconfronteerd.


  Welke keuzes kun je concreet maken? Zoals gezegd moet je altijd toestemming geven voor een behandeling. Je kunt er dus voor kiezen om bepaalde medische behandelingen niet te ondergaan. Als je bijvoorbeeld niet meer in staat bent om op eigen kracht te ademen, kun je aan een beademingsapparaat worden gekoppeld dat je ademhaling ondersteunt. Als je niet meer op een normale wijze kunt eten, kun je via een tube rechtstreeks in de maag voedsel toegediend krijgen. Wil je niet dat je leven op zo’n manier wordt verlengd als je toch niet meer beter wordt, dan kun je dat van tevoren beslissen. Maar misschien vind je juist dat alles moet worden gedaan wat mogelijk is om je leven in stand te houden en te verlengen. Ook die wens kun je van tevoren vastleggen, al kun je nooit van artsen eisen dat ze zinloze behandelingen inzetten.


  Niet alles wat kan is zinvol


  Veel behandelingen worden opgestart omdat er nog een reële kans is op verbetering. Zelfs in de laatste periode van je leven kunnen bepaalde behandelingen belangrijk zijn om pijn te voorkomen en je comfort te verhogen. Kunstmatige voeding, vochttoediening via een naald in de aderen, antibiotica en beademingsapparatuur worden meestal ingezet omdat artsen verwachten of hopen dat er nog herstel mogelijk is. Dat is zinvol als het gaat om een tijdelijk probleem. Het is duidelijk dat deze behandelingen duizenden mensen helpen om te herstellen of te leven met een aandoening die zonder deze ingrepen onvermijdelijk tot de dood zou leiden.


  Bij ernstige chronische aandoeningen is het echter belangrijk om zulke methoden pas in te zetten na zorgvuldige overweging. Het gaat dan immers niet meer om genezing, maar om verlenging van het leven. Kunstmatige voeding, intraveneuze vochttoediening en beademingsmachines zijn duidelijk niet hetzelfde als eten, drinken en ademen op een natuurlijke manier. Het zijn medische procedures. Je moet daarom de nadelen en de voordelen tegen elkaar afwegen.


  In het algemeen kunnen al deze medische interventies helpen bij aandoeningen waarvan je nog kunt herstellen. Aan het einde van het leven kunnen ze echter je ongemak verlengen. Veel situaties vallen ergens in grijze zones waar de kansen voor herstel onduidelijk of niet zijn gekend. Die zijn moeilijker te plannen. Zodra een behandeling is gestart, is het soms moeilijk om ze te stoppen. Maar je kunt altijd vragen om een behandeling stop te zetten. Als de kwaliteit en het comfort van leven er niet door verbeteren, is er geen reden om verder te gaan. Stoppen met een behandeling is geen euthanasie of iemand doden, maar de ziekte, waarvoor geen beterschap meer mogelijk is, haar natuurlijke beloop laten.


  Stoppen met een behandeling is een erg ingrijpende beslissing. Veel mensen hebben er bijvoorbeeld moeite mee als er met voedseltoediening wordt gestopt, zeker als je dat moet beslissen voor een naaste die zelf zijn wil niet meer kan uiten. Voedsel lijkt als liefde, het staat symbool voor zorg en gastvrijheid. Een moeder zorgt dat haar kind wordt gevoed, en een kind vindt dat zijn ouders eten moeten krijgen. Als iemand van wie je houdt niet in staat is om te eten en te drinken, wil je alles doen om te zorgen dat diegene ten minste íéts binnen krijgt. De meeste mensen voelen zich aan het einde van het leven echter comfortabeler als ze niet meer hoeven te eten of drinken, en zeker als voor dat eten en drinken kunstmatige middelen en een ziekenhuisopname nodig zijn.


  Juist omdat deze problematiek veel complexer is dan je vooraf misschien denkt, is uitspreken welk soort behandeling je wel en niet meer wilt in de laatste periode van je leven het nuttigst als je dit doet op een moment dat je er rustig over kunt nadenken omdat het nog niet dringend is. Wat wil je als je zo ziek bent dat je niet meer kunt eten, behalve via een sonde? Welke ingrepen wil je nog als artsen zeggen dat je niet meer beter kunt worden? Als je niet meer in staat bent om te zeggen wat je wel of niet wilt, wie vertrouw je dan voldoende om in jouw plaats te beslissen? Op het eerste gezicht lijkt het moeilijk om dit te bespreken, maar weten dat je het voor een deel zelf kunt bepalen, kan je ook een veilig gevoel geven voor de toekomst.


  Hierbij stilstaan is veel belangrijker dan vroeger, omdat de vooruitgang in wetenschap en technologie de indruk geeft dat bijna alles in het menselijk lichaam kan worden geregeld en behandeld. De dood kan min of meer worden uitgesteld, want het lichaam kan in leven worden gehouden door machines en kunstmatige voeding. Voeding kan via een sonde worden gegeven, vocht kan worden toegediend via een infuus. Als je nieren niet meer werken en de afvalstoffen zich in je lichaam dreigen op te stapelen, kunnen ze via dialyseapparatuur worden verwijderd. Bacteriën kunnen worden uitgeroeid met antibiotica. Pijn kan worden gestild met medicijnen. Je bloeddruk kan worden verhoogd of verlaagd. Je hart kan opnieuw worden opgewekt. De werking van je longen kan worden overgenomen door ondersteunende apparaten.


  Maar hoe zit het met jou als persoon, met je persoonlijkheid, met je gevoelens? Worden je wensen gerespecteerd? Vraag je af of je je leven nog waardevol vindt als je niet meer over je verstandelijke vermogens beschikt. Je kunt vragen om een rustige dood, zonder levensverlengende maatregelen, als je alleen nog maar lijdt. Je kunt er ook voor kiezen om een zeker lijden te dragen, als je nog voldoende controle over je leven hebt. Of misschien bedenk je betere manieren om de laatste dagen van je leven door te brengen, zonder pijn, lijden, schaamte en totale hulpeloosheid te moeten doorstaan.


  Je mag niet alles van de artsen verwachten. Zelf voorbereidingen treffen is heel belangrijk. Artsen zijn niet altijd de beste raadgevers in je laatste periode. Ze worden niet echt goed opgeleid om mensen te coachen. Ze doen geen examen in het begeleiden van mensen in de laatste periode van hun leven.


  Bedenk ook dat artsen geen gedachten kunnen lezen. Wees daarom heel specifiek, vertel precies waar je pijn hebt en vraag uitdrukkelijk om niet alleen die pijn te verhelpen, maar vraag ook om middelen die pijn kunnen voorkomen. Alle patiënten zijn verschillend – iedereen ervaart zijn ziekte anders, ieders perspectief is anders, ieders levensverhaal is anders. Een arts kan niet raden hoe het voor jóú is.


  Je kunt je totale afhankelijkheid vermijden door al vroeg na te denken over wat je zelf wel of niet zou willen. Door vooraf keuzes te maken over wat je wel en niet wilt, kun je de kwaliteit van je leven verhogen. Je kunt dus veel meer doen dan een euthanasieverklaring opstellen. Dat noemen we tijdige zorgplanning.


  Bij Erica werd vier jaar geleden de ziekte van Alzheimer vastgesteld, een veelvoorkomende vorm van dementie. Ze woont in een zorgcentrum maar lijkt niet echt te beseffen waar ze is. Af en toe herkent ze haar dochter niet meer die haar meerdere keren per week bezoekt. Voor verzorging en eten is ze volledig afhankelijk. Ze breekt haar heup en wordt opgenomen in het ziekenhuis. Tijdens die opname stopt ze met eten. Aan haar dochter, die haar wettelijke vertegenwoordiger is, stellen de artsen voor om een sonde rechtstreeks in haar maag aan te brengen om haar langdurig te kunnen voeden. Chirurgisch is dat geen probleem en het kan pijnloos. De vraag is of Erica zelf nog wil dat haar leven in deze omstandigheden en op deze manier wordt verlengd. Met een kunstmatige sonde kun je voeding toedienen wanneer het nodig is, ook al wil ze zelf niet meer eten. Ze kan daardoor nog geruime tijd in leven worden gehouden in dezelfde of in een nog slechtere conditie. Als je geen toestemming geeft, zal ze wellicht sterven in de komende weken. Je weet niet of ze nog honger of dorst voelt. Wat moet je als dochter uit naam van je moeder beslissen? 


  Tijdige zorgplanning wil zeggen: praten over de medische zorg die je in de toekomst wilt. Je kunt het daarover hebben met je partner, je kinderen, de artsen en de zorgverstrekkers. Je huisarts is hierin een belangrijke gesprekspartner, want hij kan de problemen in verband met je gezondheid het best bekijken in de context van je geschiedenis en je persoonlijke wensen en voorkeuren. Hij kan ook helpen in het overleg met de diverse specialisten.


  Vroegtijdig nadenken voorkomt afhankelijkheid op latere leeftijd


  Bedenk dat zelfs als je vooraf niets hebt geregeld, je sowieso recht hebt op kwaliteitsvolle zorg, ook als je er zelf niet meer over kunt beslissen. De wet is heel duidelijk over patiëntenrechten. Maar tijdige zorgplanning geeft je wel de mogelijkheid om kenbaar te maken wat je zelf wilt en dat kan geruststellend zijn. Je kunt ook een wilsverklaring opstellen. Die verklaring hoeft helemaal niet definitief te zijn, ze ligt echt niet voor altijd vast. Je toekomstige zorg bespreken is een continu proces en je kunt je wilsverklaring aanpassen als je van mening verandert. Als je echter in een situatie terechtkomt waarin je zelf niet meer kunt zeggen wat je wilt, kunnen artsen en zorgverstrekkers terugvallen op een document waarin duidelijk omschreven staat hoe jij wilt dat ze handelen.


  Bovendien is het voor je familieleden, die uiteindelijk uit jouw naam zullen moeten beslissen, veel minder belastend als zij weten wat je uitdrukkelijke wil is. Een wilsverklaring kan dan ook spanningen tussen familieleden voorkomen. Er ontstaan te vaak conflicten tussen de kinderen rond het ziekbed over wat vader of moeder wel of niet zou hebben gewild. De een wil dat de behandeling wordt gestaakt, de ander pleit voor een nieuwe ingrijpende behandeling in de hoop dat het alsnog goed komt. Hoe kunnen kinderen weten wat je zelf wilt als je er met hen nooit over hebt gesproken?


  Maar er is meer. Tijdige zorgplanning richt zich niet alleen – of niet vooral – op het weigeren van behandelingen via wilsverklaringen. Tijdige zorgplanning is ook een emotionele voorbereiding van jou en je familie op de komende gebeurtenissen. Het heeft een diepgaande spirituele en existentiële dimensie, ongeacht je levensbeschouwelijke of religieuze achtergrond. Fundamenteel gaat het om de vraag hoe je tot het einde toe een betekenisvol leven kunt leven, samen met de mensen met wie je verbonden bent. Een open gesprek met je familie hierover heeft het voordeel dat iedereen de kans krijgt zijn gedachten en zorgen te delen. Daardoor ontstaat meer begrip voor elkaar, en saamhorigheid voorkomt eenzaamheid.


  De wilsverklaring is slechts een aspect. De cruciale vragen zijn: hoe kunnen we voor elkaar zorgen? Hoe kunnen we streven naar een leven dat goed wordt geleefd en een sterven dat waardig verloopt? Maar wat waardig sterven is, is voor iedereen anders, dus hoe kun je dat realiseren als je niet weet wat iemand wil?


  Tijdige zorgplanning zou zich vooral moeten richten op het optimaliseren van de kwaliteit van de communicatie, niet alleen vóór het sterven maar ook in de rouwperiode daarna. De uitwisseling van waarden en verwachtingen, wederzijds begrip en openheid zijn uiteindelijk belangrijker dan papieren.


  Als mensen met hun levenseinde bezig zijn, gaat het vaak over autonomie en zelfstandig kunnen beslissen. Maar je kunt ook kiezen voor verbinding, voor betrokkenheid, voor zorg, voor aandacht en voor communicatie. Of misschien wil je de toekomst niet bespreken, maar dag voor dag bekijken wat er komt.
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  Vooraf nadenken is steeds belangrijker geworden


  Wat je met je leven gedaan hebt


  maakt je tot wat je bent als je sterft


  en alles, absoluut alles, telt.


  Tibetaanse wijsheid


  Er zijn verschillende redenen waarom vooraf nadenken over de gezondheidszorg die je in de laatste periode van je leven wilt, steeds belangrijker is geworden. Ik stip er in dit hoofdstuk vier aan: de evoluties in de medische zorg, de wetgeving inzake patiëntenrechten, de geringe kennis over de laatste periode van het leven en de kans om de rouwverwerking voor de familieleden te bevorderen.


  Genezen is pas honderd jaar oud


  De eerste reden is de evolutie van de geneeskunde zelf. Pas sinds ongeveer honderd jaar zijn artsen in staat om ziekten adequaat te diagnosticeren en te behandelen. Slechts honderdvijftig jaar geleden was het voor het eerst mogelijk om iets binnen het lichaam waar te nemen door de uitvinding van de stethoscoop en de röntgentechnieken. Daarvóór bekeek de arts de tong, keek hij naar de huid, voelde hij de pols, kon hij urine en ontlasting onderzoeken, en dat was het. Penicilline werd pas in 1929 ontdekt. Door de ontdekking daarvan en later antibiotica in het algemeen werden dodelijke infectieziekten zoals een longontsteking ineens behandelbaar. Afdelingen voor intensieve zorgen zijn trouwens nog maar een generatie oud: de eerste intensieve zorgen afdeling werd in 1955 in de VS geopend.


  Al die nieuwe mogelijkheden zorgden binnen de medische wetenschap voor een verschuiving van acute en levensbedreigende ziekten bij kinderen en jongeren naar chronische en deels behandelbare ziekten op oudere leeftijd. Belangrijke doodsoorzaken zoals infectieziekten worden inmiddels relatief makkelijk overwonnen en mensen worden vandaag gemiddeld bijna twee keer zo oud als honderd jaar geleden.


  Deze evoluties hebben het beeld van de geneeskunde totaal veranderd. Door de verregaande specialisatie zijn er verschillende artsen voor verschillende organen: een arts voor je longen, voor je hart en bloedvaten, voor je nieren, voor je lever, voor je heupen, voor je hersenen… En voor deze artsen is het niet eenvoudig om een afweging te maken tussen hun eigen bevindingen en voorstellen en de specifieke verwachtingen van de patiënt. Het lijkt soms alsof techniek in plaats van de menselijke factor komt en alsof de geneeskunde meer kijkt naar de duur van het leven dan naar de kwaliteit. Mensen kunnen tegenwoordig heel lang in leven worden gehouden, zelfs al laat hun lichaam hen in de steek, of hun hersenen – of hun familie. Daarom is het belangrijk om na te denken welke behandelingen je wel en niet wilt, gewoon omdat er zo veel mogelijkheden zijn. Je leven kan weliswaar aanzienlijk worden verlengd, maar niet iedereen wil ten koste van alles een paar extra maanden – de kwaliteit van leven is voor de meeste mensen erg belangrijk.


  De wet geeft je rechten


  De tweede reden om tijdig na te denken welke zorg je wel en niet meer wilt, is de Wet op de patiëntenrechten die in 2002 in België werd ingevoerd en de Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst die sinds 1995 in Nederland bestaat. Dankzij deze wetten heb je het recht om zelf te beslissen welke onderzoeken en behandelingen je wel en niet wilt. Een arts kan niets doen zonder jouw uitdrukkelijke toestemming. Als je zelf niet meer in staat bent om je wil te vormen of uit te drukken, moeten artsen toestemming vragen aan je vertegenwoordiger, die uit jouw naam zal beslissen. Een situatie als ‘de artsen hebben moeder nog allerlei behandelingen doen ondergaan die ze niet meer wilde’ is dus in principe niet meer mogelijk.


  Uit het leven verdwenen


  Een derde reden waarom je over de laatste periode van je leven zou moeten nadenken, is de geringe kennis die daarover en over het sterven zelf bestaat. Omdat de gemiddelde levensverwachting sterk is gestegen, vinden we sterven meestal een zaak voor later, als we oud zijn. De medische mogelijkheden hebben ernstige ziekte en dood verschoven van de woonkamer naar verzorgingsinstellingen. Dat brengt mee dat kinderen en jongeren geen persoonlijke ervaring meer hebben met zorgen voor iemand die ernstig ziek en stervend is. Mensen leren dingen op een natuurlijke wijze door na te bootsen wat ze anderen zien doen, maar als je nooit iemand hebt zien zorgen voor een stervende, weet je zelf ook niet hoe je dat moet doen.


  Het is dan ook niet verwonderlijk dat praten over het levenseinde taboe is en dat je verkeerde ideeën opbouwt over wat de laatste periode van het leven kan zijn. Als je mensen vraagt hoe ze zouden willen sterven, zullen ze dingen zeggen als ‘in mijn slaap’ of ‘omringd door mijn familie en met mijn hond naast mijn bed’, ‘na een laatste zondagse wandeling in het bos’, ‘thuis te midden van mijn vertrouwde spullen’, ‘samen met mijn partner als we er beiden klaar voor zijn’, ‘zo natuurlijk mogelijk’, ‘niet na een periode van ziekte of aftakeling’, ‘zonder van anderen afhankelijk te zijn geweest’… Maar de realiteit is dat de meeste mensen sterven in een zorgvoorziening, meestal na een beroerte, een hartaandoening, een ziekte van de luchtwegen of de nieren, diabetes, dementie of kanker. Het sterven komt na vele medische interventies die symptomen verhelpen, maar niet genezen. Een derde deel van de mensen is in de laatste periode van het leven incontinent en 40 procent is niet meer in staat om zijn wil te vormen of te uiten. Niet alleen de gemiddelde levensduur is verlengd, maar door de toename van de medische mogelijkheden is ook de gemiddelde stervensduur verlengd. Je kunt er soms even lang over doen om te sterven als om op te groeien.


  Van acuut naar chronisch


  Een vierde reden voor tijdige zorgplanning is dat het je de kans geeft om afscheid te nemen. Het feit dat het acute sterven van vroeger plaats heeft gemaakt voor een langer ziekteproces, maakt het mogelijk dat families de kans hebben om bewuster afscheid van elkaar te nemen. Het blijkt achteraf vaak enorm troostend te zijn als je de kans hebt gehad om nog met elkaar te praten, onopgeloste problemen op te helderen en een boodschap van verbondenheid en liefde uit te spreken.


  De kans om afscheid te nemen, het feit dat je elkaar nog hebt kunnen zeggen wat je belangrijk vindt en het feit dat je nog van alles voor elkaar hebt kunnen doen, zijn van onschatbare waarde in de rouwverwerking. Doe dat dus nu het nog kan.


  


  
    Over wat de dag van morgen brengt,


    weten we vandaag weinig met zekerheid.


    De toekomst valt af te wachten, met hoop of met angst,


    maar in elk geval met het nodige geduld.


    Toch laat zij vanuit haar verborgenheid


    al iets van zich voelen in het heden.


    Gerard Bodifée
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  Hoe begin je eraan?


  Artsen kunnen je keuzes alleen maar respecteren


  als je ze duidelijk kenbaar maakt.


  ‘Kunnen we niet over iets leukers praten?’


  Je bent er inmiddels mogelijk van overtuigd dat tijdige zorgplanning belangrijk is. Maar hoe begin je er concreet aan? Je hebt wellicht wel een idee welke toekomst je het liefst zou willen. Je weet wat je belangrijk vindt en wat je zou willen als je niet meer voor jezelf kunt instaan. Als je voor jezelf een antwoord hebt geformuleerd op deze vragen, praat er dan over met je familieleden. De kans is groot dat zij het gesprek hierover afwimpelen: ‘Waar begin jij nu toch over? Heb je geen leukere onderwerpen? Dat is toch nog niet aan de orde.’


  Maak hun duidelijk dat het voor jou heel belangrijk is om er met hen over te praten. Geef een aantal voorbeelden uit je omgeving van mensen die ineens niet meer in staat waren om te zeggen wat ze wilden. De familie staat dan plotseling voor de onmogelijke opdracht om in te schatten wat de patiënt zou hebben gewild. Maak duidelijk dat je hen dit soort spanningen wilt besparen.


  Denk ook verder dan de medische kant. Ook al hebben veel van je keuzes in de laatste periode van je leven te maken met medische behandelingen, die beslissingen zijn waarschijnlijk niet de belangrijkste. Je opvattingen over en verwachtingen van je levenseinde – zoals omringd zijn door je familie, in vrede zijn met een aantal mensen, kunnen terugkijken op een zinvol en afgerond leven – zijn misschien wel betekenisvoller. Wat je waardevol vindt in het leven en waarin je gelooft zal waarschijnlijk ook mede je medische keuzes bepalen, en niet andersom.


  Maria, een weduwe van 86, lijdt aan COPD (een chronische longziekte), diabetes type 2 en angina. Ze is het laatste jaar verschillende keren opgenomen in het ziekenhuis met ernstige infecties. Ze heeft meerdere patiënten zien sterven die er gezonder uitzagen dan zij. Als ze daarover begint tegen artsen of verpleegkundigen, krijgt ze steevast als antwoord dat ze daar niet aan moet denken. De dissonantie tussen wat ze voelt en wat men haar vertelt, brengt haar in verwarring. ‘Niemand vertelt me de waarheid, en dat maakt me bang en eenzaam.’ Ze heeft het gevoel dat dit te maken heeft met het feit dat iedereen in haar omgeving jonger is dan zij en zich die vragen nog nooit heeft gesteld. Alles is gericht op jong zijn; de dingen die haar bezighouden krijgen maar weinig aandacht, ook in de media.


  Echt leven


  Wil je dat elke mogelijke behandeling wordt geprobeerd, ook als die alleen je lichaam in leven houdt en ook als er geen kwaliteit aan je leven wordt toegevoegd? Of wil je alleen nog behandelingen ondergaan die zorgen dat je geen pijn hebt en je zo aangenaam mogelijk de laatste periode van je leven echt laten ‘leven’? Wil je die laatste periode thuis doorbrengen, ook al betekent dit dat bepaalde medische behandelingen dan niet mogelijk zijn? Houd je ook rekening met het feit dat de last voor je familie te zwaar kan zijn en vind je het goed om dan toch naar het ziekenhuis te worden overgebracht? Heb je met je familie gesproken over het soort zorg dat je wilt? Weet je huisarts hoe je erover denkt?


  ‘Vader is twee jaar behandeld voor maag-darmkanker. De dokters hebben hem nooit gezegd dat hij ernstig ziek was. Zo heeft hij zich niet kunnen voorbereiden op zijn levenseinde.’ De drie dochters vinden dat veel leed had kunnen worden voorkomen als hun vader had geweten dat hij niet meer zou genezen. Ze zijn boos op de artsen. ‘Ze hebben steeds nieuwe behandelingen voorgesteld en de indruk gewekt dat de volgende behandeling succesvol zou zijn.’ De dochters zijn zeer nauw bij hun vader betrokken geweest en hebben hem om de beurt begeleid naar de onderzoeken en behandelingen. Hoewel ze zeker de laatste zes maanden goed wisten wat er aan het gebeuren was, heeft geen van hen hierover met hun vader gesproken. Voelen ze zich schuldig? Worden die schuldgevoelens omgezet in boosheid op de artsen? Of vinden ze dat openheid alleen geldt voor artsen en niet voor familieleden? Of heeft geen van hen de woorden gevonden om de waarheid ter sprake te brengen? Of heeft vader het gesprek over wat er werkelijk aan de hand was niet toegelaten?


  Veel mensen nemen niet de tijd om te bedenken wat hun wensen en verwachtingen zijn ten aanzien van de laatste periode van hun leven. Anderen schrijven een wilsverklaring maar vertellen de mensen uit hun omgeving niet dat ze daar rekening mee moeten houden. Daarover praten is echter een belangrijk onderdeel van goed leven en goed sterven.


  Nadenken over wat je waardevol vindt, is niet zo eenvoudig. Als je in je familie of vriendenkring te maken krijgt met ernstig zieken, denk je vast weleens: dat zou ik nooit willen, ik hoop dat mij dit nooit overkomt… De volgende vragen kunnen je helpen om te bedenken wat je dan wél wilt:


  
    •Als je zelf kunt kiezen, wil je dan zo lang mogelijk leven, ongeacht de manier waarop, of zo waardig mogelijk? Wat is voor jou wel en niet meer menswaardig?


    •Wil je dat artsen al het mogelijke doen om je leven te rekken als je toch niet meer kunt genezen?


    •In welke toestand vind je behandelingen om je leven te rekken niet meer gepast:


    >Als je geen contact meer hebt met je omgeving?


    >Als je ernstige pijn en ongemak ervaart?


    >Als je niet meer in staat bent behoorlijk na te denken en belangrijke beslissingen te nemen?


    >Als je niet meer aan het sociale leven kunt deelnemen?


    •Kun je redenen bedenken voor een medische behandeling ondanks deze voorwaarden?


    •Hoeveel pijn en ongemak wil je accepteren indien je kansen op herstel van een ziekte of een letsel goed zijn (50% of beter)?


    •En wat als je kansen op herstel klein zijn (minder dan 10%)?


    •Zou je mening over het aanvaarden of weigeren van een behandeling afhangen van je leeftijd op het moment van de behandeling? Waarom?


    •Houd je er een religieuze of morele opvatting op na over medische behandelingen?


    •Zouden financiële overwegingen de beslissingen inzake je medische zorg beïnvloeden?


    •Welke andere waarden en opvattingen zijn voor jou belangrijk als het gaat om degenen die medische beslissingen in jouw plaats moeten nemen als je daar zelf niet meer toe in staat bent?


    •Welke mensen zijn belangrijk in je leven en met wie wil je daar samen over nadenken?


    •Wat zou je tegenhouden om er met je naasten over te praten?


    •Wat zou je graag nog tegen je naasten zeggen als je zou weten dat dit je laatste kans is?


    •Wil je nog iets geven aan mensen nu je nog de kans hebt?


    •Hoe wil je dat anderen zich jou herinneren?

  


  Nadenken over deze zaken wanneer het leven nog leuk is, wanneer de dood niet voor de deur staat, kan een hele geruststelling zijn. Dan ben je voorbereid als een plotselinge ziekte je overvalt. Het is ook minder beangstigend als je er vooraf over hebt nagedacht.


  


  
    Moeder


    Er was niets, dacht ik altijd, denk ik nog,


    dat je niet kon. Heel mooie pakjes maken


    ritselend met bruin papier –


    de stroeve jampot opendoen, wonden verbinden,


    gireren, condoleancebrieven schrijven,


    voorlezen, spreken in vijf talen, bijna


    verdronken honden uit het water halen,


    levendig luisteren naar langdradige verhalen.


    Maar bij het einde van het lied zei je:


    ik kan het niet, liefje, ik kan het niet.


    En je bedoelde doodgaan. Uren door het mulle zand


    gestrompeld, houvast zoekend met je hand.


    Ook dat heb je tenslotte toch gekund,


    beminde. En aan het strand zal ik je later vinden.


    Laat me je vinden. Je kan het toch?


    M. Vasalis
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  Wat houdt een wilsverklaring concreet in?


  Wat je zegt vliegt weg in de lucht, wat je neerschrijft blijft.


  Een wilsverklaring is slechts één stap


  Een wilsverklaring is een onderdeel van tijdige zorgplanning. Het is een algemene term voor mondelinge of geschreven instructies over wat je wilt in verband met toekomstige medische zorg voor het geval je zelf niet meer in staat bent je wil uit te drukken. Een gangbare misvatting is dat een wilsverklaring alleen maar zinnig is voor oude en zieke mensen en niet voor mensen die nog gezond en in de bloei van hun leven zijn. De realiteit leert echter iets anders. Je kunt onverwacht worden geconfronteerd met een infarct, een beroerte of een ongeluk en niet meer de kracht of de mogelijkheid hebben om je te uiten.


  Een wilsverklaring is niet hetzelfde als een testament, dat de verdeling van je bezittingen regelt. Het is een geschreven document waarin je wil staat in verband met de medische behandelingen die je wel of niet wilt in het geval van een ernstige ziekte of aandoening.


  Zolang je in staat bent te zeggen wat je wilt, heb je geen wilsverklaring nodig. Artsen moeten immers je toestemming vragen voor elk onderzoek en voor elke behandeling en je kunt die toestemming op dat moment geven of weigeren. Pas als je niet meer kunt zeggen wat je wilt is de wilsverklaring, die je vooraf hebt opgesteld, belangrijk.


  Misschien denk je dat je nog alle tijd hebt voor zulke beslissingen. Je kunt echter gemakkelijker nadenken en verstandige beslissingen nemen als je gezond en helder van geest bent. Dat is hét moment om de kennis te verwerken die je nodig hebt om de juiste beslissingen te nemen, gebaseerd op je voorkeuren en keuzes.


  Vergeet niet dat een wilsverklaring slechts één stap is in de planning van de zorg voor de laatste periode van je leven. De eerste stap is dus beslissen wat je wilt, maar de tweede stap is je intenties met anderen bespreken op een manier waarop ze ze kunnen begrijpen. De derde stap is ten slotte dat je ervoor moet zorgen dat je familie, je arts en de zorgverstrekkers min of meer met je keuzes kunnen leven. Dat bereik je door er open en herhaaldelijk over te spreken, want je groeit naar elkaar toe door zulke gesprekken. Het is belangrijk dat je het eens bent over wezenlijke keuzes. Daardoor vermijd je spanningen en isolement en laat je mooie herinneringen na.


  Geen beperking van zorg


  Als in je wilsverklaring staat dat je niet meer wilt worden gereanimeerd, betekent dat niet dat alle behandelingen zullen worden stopgezet. Alleen wat je duidelijk weigert, laat men na, maar je zult zeker de beste pijnstilling en de meest comfortabele zorg krijgen.


  Ook als je geen wilsverklaring hebt opgemaakt bijvoorbeeld omdat je er niet vooraf over na wilt denken, betekent dit uiteraard niet dat je geen goede zorg zult krijgen. De artsen zullen altijd jouw belangen behartigen bij elke behandeling. Als je zelf niet meer in staat bent om toestemming te geven voor een behandeling, zullen ze de toestemming vragen aan degene die uit jouw naam kan spreken. Het kan echter zijn dat ze moeten raden wat jij zou hebben gewild omdat ze het niet zeker weten. Er bestaan tussen artsen en tussen patiënten grote verschillen in opvattingen over wat nog kwaliteit van leven en kwaliteit van zorg is. Ook je familieleden kunnen van mening verschillen over wat jij wel of niet zou hebben gewild. Door vooraf duidelijke afspraken te maken kun je dergelijke spanningen tussen je familieleden voorkomen.


  Een wilsverklaring opmaken kost niets en je hebt er geen notaris voor nodig. In het volgende hoofdstuk vind je alles wat je moet weten om een wilsverklaring volgens de regels op te stellen, zodat die door iedereen moet worden gerespecteerd.


  


  
    De verstekeling


    Bij ieder schepsel dat geboren wordt


    zijn reis begint, scheept in het ruim de dood


    zich in. En maakt zich met het schip vertrouwd,


    dringt door tot iedre vezel van het hout


    de romp, de mast, de kabels en de touwen


    de zeilen hurkend in de reddingsboot.


    Het zijn de kleine kindren die hem kennen


    en hem niet vrezen: ze zijn nog pas zo kort


    geleden uitgevaren uit hun nacht


    ze moeten aan het daglicht nog zo wennen.


    Zoals schaduw bij het licht behoort


    zo leeft de dood binnen het leven voort.


    M. Vasalis
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  Hoe stel je een wilsverklaring op?


  Van alle keuzes in je leven zijn de belangrijkste wellicht


  die in verband met je toekomstige persoonlijke zorg.


  Overleggen en bespreken


  Een wilsverklaring opstellen is niet eenvoudig. Het vraagt een zekere kennis van de wet om dit correct te doen. Bovendien roept het soms heel wat emoties op – uiteindelijk denk je niet graag aan ziekte en afhankelijkheid. Je hebt daarom misschien de neiging om het uit te stellen, misschien ook omdat je niet goed weet waar te beginnen. Helaas leidt uitstel vaak tot afstel.


  Om je te helpen is als bijlage bij dit boek een document ‘Wilsverklaringen in verband met mijn gezondheidszorg en mijn levenseinde’ gevoegd. Je kunt het document ook downloaden van de website www.palliatief.be. De meeste zaken die je vooraf kunt vastleggen in verband met je gezondheidszorg zijn hierin voorgedrukt. Je hoeft slechts met een paraaf aan te geven wat je wilt en door te strepen wat je niet wilt. In Nederland heeft de Stichting Zorgverklaring een soortgelijk document ontwikkeld. Je kunt het downloaden van de site www.zorgverklaring.nl.


  Vul het document bij voorkeur in na overleg met je huisarts of een andere zorgverstrekker. Zij kunnen uitleggen wat de gevolgen zijn van de keuzes die je maakt. In dit hoofdstuk leg ik deze gevolgen ook uit, waarbij ik steeds refereer aan de zin of paragraaf waar het om gaat. Hierbij ga ik uit van het document van www.palliatief.be.


  Praat ook met je familie en vrienden over de keuzes die je wilt maken. Als je tijdens je leven met je partner en/of kinderen altijd hebt kunnen overleggen over belangrijke en minder belangrijke beslissingen, kun je hen toch niet buitensluiten als het gaat om de laatste periode van je leven.


  Wie geen reis plant zonder overleg met zijn familie zal toch ook zijn laatste reis bespreken.


  Persoonlijke waarden en opvattingen


  Naast de uitdrukkelijke wilsverklaringen die volgen, wil ik dat altijd rekening wordt gehouden met de volgende waarden, opvattingen en levensbeschouwing die voor mij belangrijk zijn: …


  In deze rubriek kun je alles noteren wat je vindt dat anderen over je moeten weten als je het zelf niet meer kunt zeggen. Wil je bijvoorbeeld zo lang mogelijk leven ongeacht de kwaliteit van je leven of wil je dat artsen stoppen met levensverlengende behandelingen als ze je niet meer beter kunnen maken? Wat vind je nog wel en niet meer menswaardig? Welke waarden vind je in het leven belangrijk? Waarmee moet men rekening houden als je er zelf niet meer om kunt vragen? Zijn er mensen die erbij betrokken moeten worden en die moeten worden geïnformeerd over je toestand? Heb je een bepaalde religieuze overtuiging die je gerespecteerd wilt zien? Welke zorgen heb je in verband met de manier waarop je familie wordt opgevangen? Je kunt deze rubriek zo uitgebreid invullen als je zelf wilt en er eventueel een blad aan toevoegen.


  Vertegenwoordiger


  Ik, die onderteken, wijs de volgende persoon aan als mijn vertegenwoordiger voor het geval ik niet zelf mijn rechten als patiënt kan uitoefenen: …


  Je vertegenwoordiger (of ‘je gemachtigde’ in Nederland) is de persoon die uit jouw naam optreedt als je zelf niet meer in staat bent je wil uit te drukken. Zolang je zelf in staat bent om dat te doen, kun je zelf toestemming geven en beslissingen nemen over je behandeling. Artsen en zorgverstrekkers hebben immers voor elke behandeling en voor elk onderzoek toestemming van de patiënt nodig. In de wetgeving over de rechten van de patiënt is bepaald dat je, als je zelf niet meer in staat bent om te beslissen, een vertegenwoordiger de beslissingen kunt laten nemen.


  Je kunt iedereen als vertegenwoordiger aanwijzen, alleen moet diegene op het ogenblik van zijn benoeming meerderjarig zijn. Je vertegenwoordiger hoeft niet per se een familielid te zijn. Je kunt dus iemand aanwijzen die jouw mening het best kan weergeven. Als je een alleenstaande zonder kinderen bent, is er misschien een goede vriend die veel beter weet wat jij wel en niet zou willen dan je broer van tachtig die ver weg woont en die je maar eenmaal per jaar ziet. Daarom is het belangrijk dat je zelf een vertegenwoordiger aanwijst. Je kunt die persoon dan ook vooraf duidelijk informeren over wat je wel en niet meer wilt in bepaalde omstandigheden. Je vult zijn naam en gegevens in op het document. Je moet dit ondertekenen en de datum noteren waarop je dit hebt afgesproken. Ook de aangewezen vertegenwoordiger moet het document ondertekenen, waarmee hij aanvaardt uit jouw naam op te treden.


  Als je niemand hebt aangewezen of als de persoon die je hebt aangewezen niet beschikbaar is, bepaalt de wet wie uit jouw naam kan optreden. Dat is in eerste instantie je samenwonende echtgenoot, je wettelijk samenwonende partner of je feitelijk samenwonende partner. Dat samenwonen hoeft niet letterlijk te gelden. Als je buiten je wil van je partner gescheiden leeft omdat een van beiden bijvoorbeeld in een zorgvoorziening is opgenomen, kan de ander toch nog als vertegenwoordiger optreden. Als je geen echtgenoot of partner hebt of als deze het niet meer aankan of niet uit jouw naam belangrijke beslissingen wil nemen, komen de volgende personen in aanmerking om je te vertegenwoordigen: in eerste instantie je meerderjarige kind, daarna een van je ouders, en als die er ook niet zijn je meerderjarige broer of zus. Als je geen kinderen, ouders of broers en zussen (meer) hebt of als deze mensen het niet willen doen, behartigt de zorgverlener je belangen in een multidisciplinair overleg.


  Als je meerdere kinderen hebt, kan het een lastige keus zijn. Wie van hen is dan je vertegenwoordiger? En hoe zit het als de kinderen verschillende opvattingen hebben over wat jij in deze omstandigheden zou willen? Als meerdere kinderen zich geroepen voelen om als vertegenwoordiger op te treden, overleg dan met hen wie het meest bekwaam is om die rol op zich te nemen. Er kan maar één persoon tegelijk vertegenwoordiger zijn. Dat mandaat kan niet door vier kinderen tegelijk worden uitgeoefend. Je kunt wel de vier kinderen aanwijzen, maar dan in een duidelijke volgorde, zodat de tweede pas optreedt als de eerste niet beschikbaar is.


  Als je niemand hebt aangewezen, en ook niet duidelijk hebt besproken wat je wel en niet wilt, kan er een probleem ontstaan als familieleden onderling van mening verschillen over de vraag of een onderzoek of een bepaalde behandeling nog moet worden uitgevoerd. De mening van de partner heeft hier wettelijk voorrang op de mening van een kind.


  Het is belangrijk je te realiseren dat sommige familieleden misschien moeite hebben met degene die je aanwijst en met bepaalde keuzes die hij zal maken. Het is dan ook een goed idee om vroeg met hen in gesprek te gaan. Vertel hun wat je wilt en waarom je dat wilt, zodat ze de uiteindelijke keuzes die je vertegenwoordiger in jouw plaats zal maken beter kunnen plaatsen. Mogelijk wordt dit geen eenvoudig gesprek, maar het is beter om deze problemen en conflicten uit te praten en op te lossen terwijl het nog kan. Uiteraard is het ook erg belangrijk om met je vertegenwoordiger in gesprek te gaan en te luisteren naar zijn eventuele zorgen of bezwaren. Het is lastig om cruciale beslissingen voor iemand anders te nemen over het voortzetten of stoppen van bepaalde behandelingen. Vraag je af of de persoon voldoende zelfverzekerd en voldoende beschikbaar is om op te komen voor het belang van een ander.


  Het aanwijzen van een vertegenwoordiger die uit jouw naam kan zeggen welke onderzoeken en behandelingen je niet meer wilt ondergaan, is misschien wel de belangrijkste beslissing in je tijdige zorgplanning. Als je geen nabije familieleden hebt, of als ze niet zo goed met elkaar overweg kunnen, is het belangrijk om iemand te kiezen die je ‘stem’ zal vertolken. Dit geeft hem het gezag uit jouw naam te spreken als je dat zelf niet meer kunt. Zo blijven je standpunten gerespecteerd ook als je ze zelf niet meer kunt uitdrukken. Zorg ervoor dat die persoon goed weet wat je wilt en wat voor jou belangrijk is. Kies iemand van wie je weet dat hij zich kan vinden in wat jij belangrijk vindt. Als je zelf geen toestemming meer kunt geven, moeten artsen en zorgverstrekkers immers voor elke belangrijke behandeling de toestemming vragen aan je vertegenwoordiger. Wees niet bang dat je door het aanwijzen van een vertegenwoordiger je vrijheid om zelf beslissingen te nemen afstaat. Je vertegenwoordiger treedt pas op uit jouw naam vanaf het moment dat je zelf je wil niet meer kunt vormen en duidelijk kunt maken. En zelfs dan kun je er nog voor zorgen dat je vertegenwoordiger alleen toestemming geeft voor wat jij zelf zou hebben beslist door je keuzes vooraf zorgvuldig op te schrijven. Als je in een wilsverklaring hebt geschreven wat je niet meer wilt, mag men je dit ook niet laten ondergaan.


  Een vertegenwoordiger aanwijzen is erg belangrijk. Je kunt namelijk niet alle beslissingen voor alle mogelijke omstandigheden voorzien, maar als iemand goed weet wat jij zou willen en wat jij belangrijk vindt, loop je minder risico dat er beslissingen worden genomen die ingaan tegen wat je had gewild. Het kan voor naasten een grote belasting zijn om beslissingen te moeten nemen zonder dat ze weten wat jij zelf zou hebben gewild.


  Paul is 84, alleenstaand, en heeft alle zorg die hij in de toekomst zou willen heel vaak besproken met een vriend. Zijn vriend heeft hem tijdens periodes van ziekte regelmatig bezocht. Dan wordt Paul ineens met spoed opgenomen op de intensieve zorgen afdeling wegens ernstig hartfalen. De arts stelt voor een pacemaker te plaatsen om het hart te ondersteunen. Paul krijgt een infectie en hoge koorts. De arts moet een aantal ingrijpende beslissingen nemen. Omdat Paul op dat moment zijn wil niet kan uiten, raadpleegt hij de broer van Paul. De broer en de vriend zijn het er niet over eens wat er nog moet worden gedaan en wat niet. Paul praatte daar nooit met zijn broer over, maar hij heeft zijn vriend niet schriftelijk aangewezen als wettelijk vertegenwoordiger, waardoor hij geen inspraak heeft. De arts volgt het advies van de broer op. 


  Wie kiest ervoor om op 84-jarige leeftijd nog vijf jaar te leven met een sonde in je maag omdat je niet meer op eigen kracht kunt eten, terwijl je volledig dement bent en je kinderen niet meer herkent, en terwijl je vastgebonden ligt in je bed zodat je de sonde er niet uit trekt? Gaat deze technologie niet over alle grenzen heen?


  Gezondheidszorg


  Ik, die onderteken in volle bewustzijn, en zonder druk van anderen, omschrijf hierbij mijn wil, voor het geval ik mijn wil niet meer zelf kan uiten.


  De rubriek ‘Gezondheidszorg voor het geval ik mijn wil niet meer zelf kan uiten’ kun je het best samen met je huisarts invullen. De huisarts kan uitleggen wat de gevolgen zijn van de opties die je kiest en je helpen om je wil duidelijk te formuleren. Je moet hier eerst kiezen in welke omstandigheden je wilt dat bepaalde concrete ingrepen niet meer gebeuren. Pas daarna kies je welke ingrepen je niet meer wilt.


  Schrap elke regel die je niet voor jou van toepassing vindt. Zet een paraaf bij elke uitspraak waarvoor je wel kiest. Het aanduiden met een paraaf in plaats van met een kruisje is bedoeld om vervalsing zo veel mogelijk tegen te gaan.


  De omstandigheden waarin je wil geldt


  Mijn wilsverklaring geldt in een van de volgende gevallen:


  
    1Enkel indien ik onomkeerbaar mijn wil niet meer kan uiten en binnen afzienbare tijd zal sterven

    OF


    2Enkel indien ik onomkeerbaar mijn wil niet meer kan uiten omdat ik onomkeerbaar buiten bewustzijn ben

    OF


    3Enkel indien ik onomkeerbaar mijn wil niet meer kan uiten

    OF


    4Indien ik mijn wil niet meer kan uiten, om welke reden ook

  


  In de rubriek ‘Mijn wilsverklaring geldt in een van de volgende gevallen’ heb je de keuze tussen vier mogelijke omstandigheden waarin je wil geldt. Je moet beseffen dat je keuze ingrijpendere gevolgen kan hebben naarmate je kiest voor een hoger cijfer. Maak nu een keuze tussen 1, 2, 3 of 4.


  
    1Enkel indien ik onomkeerbaar mijn wil niet meer kan uiten en binnen afzienbare tijd zal sterven

  


  Hier beperk je duidelijk het toepassingsgebied van de daaronder genoemde wilsuitingen tot de periode waarin je sterven nabij is.


  
    2Enkel indien ik onomkeerbaar mijn wil niet meer kan uiten omdat ik onomkeerbaar buiten bewustzijn ben

  


  Bij deze keuzemogelijkheid beperk je de toepassing niet tot de periode waarin duidelijk is dat je binnen afzienbare tijd zult sterven, maar geldt die vanaf het moment dat je onomkeerbaar buiten bewustzijn bent. De omkeerbaarheid van je bewusteloosheid is iets wat medisch wordt vastgesteld. Je kunt door ongeval of ziekte in een toestand terechtkomen waarin je hersenen dusdanig beschadigd zijn dat je nooit meer bij bewustzijn zult komen. Je kunt in deze toestand nog geruime tijd in leven blijven, maar je beseft niets meer en kunt geen contact meer leggen. Je zult dus nooit meer in staat zijn om te spreken of om iemand te herkennen. Mensen noemen dat soms ‘leven als een plant’, of in medische termen ‘leven in een persistent vegetatieve status’. Er zijn voorbeelden bekend van mensen die meer dan tien jaar in een dergelijke toestand werden gehouden. Tegenwoordig mogen volgens de richtlijnen van bepaalde ethische commissies in dit geval na drie maanden alle behandelingen worden afgebouwd, inclusief het toedienen van vocht en voedsel, omdat dit zinloos medisch handelen is.


  
    3Enkel indien ik onomkeerbaar mijn wil niet meer kan uiten

  


  Bij deze mogelijkheid wordt het toepassingsgebied nogmaals uitgebreid. Het gaat er hier om dat je nooit meer je wil zult kunnen uiten, om welke reden dan ook, maar je bent nog wel bij bewustzijn. Voorbeelden hiervan zijn mensen in een gevorderde staat van dementie, mensen met een hersenletsel ten gevolge van een ongeval en mensen die een ernstige beroerte hebben gehad.


  
    4Indien ik mijn wil niet meer kan uiten, om welke reden ook

  


  Als je voor deze optie kiest, moet je heel goed beseffen wat de gevolgen zijn. Als je bij het oversteken van de straat door een auto wordt gegrepen en tijdelijk niet in staat bent om je wil te uiten, betekent kiezen voor deze omstandigheid dat je niet mag worden gereanimeerd of dat andere levensreddende ingrepen niet meer mogen worden uitgevoerd, ook al heb je nog een behoorlijke kans op volledig herstel. Het is niet echt aan te raden om de vierde optie te kiezen, want intensieve medische zorg en behandeling kunnen in dat geval vaak nog voor een kwaliteitsvol leven zorgen.


  Bert en Marie zijn 55 jaar getrouwd. Zij heeft vaak gezegd: ‘Ik heb een lang en goed leven gehad. Ik wil niet dat er iets wordt gedaan om me in leven te houden. Als ik moet leven als een plant, mogen ze de stekker eruit trekken.’ Maar wat betekent dat? Wat is leven als een plant? Wat is de stekker? De stekker eruit trekken kan allerlei dingen betekenen: de beademingsmachine stoppen, de sonde verwijderen, geen antibiotica meer geven, alles stopzetten. Zelfs mensen die jaren met elkaar hebben geleefd en het erover hebben gehad, kunnen er iets anders onder verstaan zonder het van elkaar te weten. Als ze vervolgens over tijdige zorgplanning praten, ontdekken ze dat ze er verschillende zaken mee bedoelen. Voor Marie betekent het ‘als ze niet meer voor zichzelf kan zorgen’. Bert is verrast. Voor hem is ‘een plant zijn’ veel erger: ‘Dat is als ik niet meer bij mijn verstand ben en mijn lichaam in leven wordt gehouden met machines.’ 


  Tussenkomsten weigeren


  In de rubriek ‘Mijn wil betreft de volgende tussenkomsten’ kun je de ingrepen aanduiden die je niet meer wilt in de omstandigheid die je in de vorige rubriek hebt gekozen. De keuzes zijn hier telkens verwoord in termen van: ‘ik wil niet…’, omdat de wet inzake patiëntenrechten de mogelijkheid biedt dat je ‘welbepaalde medische ingrepen’ kunt weigeren als je dat van tevoren schriftelijk te kennen hebt gegeven. De wet voorziet niet in de mogelijkheid om ingrepen te eisen. Als je die interventie wel zou willen in de door jou bepaalde omstandigheid, moet je hier de betreffende uitspraak gewoon schrappen. De ingrepen die je niet meer wilt in de eerder bepaalde omstandigheid, moet je aanduiden met een paraaf.


  Reanimatie


  Ik wil niet worden gereanimeerd.


  Als je hart minder goed werkt en je bloedsomloop wordt gehinderd of stopt, komt er te weinig bloed in de hersenen en verlies je het bewustzijn. Met reanimatie wordt geprobeerd je hart via een elektrische schok weer op te wekken. Met mond-opmondbeademing of een beademingstube wordt geprobeerd je ademhaling weer op gang te brengen. Mogelijk wordt ook een geneesmiddel rechtstreeks in je aders gespoten. Zonder reanimatie volgt de dood binnen vijf tot tien minuten.


  Reanimatie is zeer zinvol als je ten gevolge van een onverwachte complicatie een plotselinge hartstilstand krijgt. Reanimatie is echter zelden succesvol als je een langdurige ernstige ziekte hebt of als je ten gevolge van ouderdom aan meerdere aandoeningen lijdt. Na reanimatie herstel je niet echt. Je hebt slechts 8 procent kans om een reanimatie te overleven en slechts 2 procent van de mensen komt er zonder schade uit. De kans dat je er op latere leeftijd goed uitkomt, is heel klein omdat je weinig lichamelijke reserves hebt. Door de tijdelijk gebrekkige bloedtoevoer kunnen je hersenen ernstige schade oplopen, waardoor je, als je de reanimatie overleeft, verder moet leven met nog ernstigere beperkingen dan voorheen of zelfs in coma.


  Elke dag worden mensen in ziekenwagens met loeiende sirenes naar ziekenhuizen vervoerd, omdat hun hart het begeeft van ouderdom of slijtage. Ze komen op de spoedeisende hulp terecht en worden daarna aan de apparaten op een intensieve zorgen afdeling gekoppeld. Als het gaat om oudere mensen, wier hart versleten is, eindigt dat in meer dan 95 procent van de gevallen met sterven aan de apparatuur of het afzetten van de apparatuur. Ze brengen de laatste weken van hun leven door in een vreemde omgeving, kunnen meestal slechts drie keer vijftien minuten per dag bezoek ontvangen, en zijn zich vaak niet bewust van de aanwezigheid van hun bezoek.


  Wat wil jij, gereanimeerd worden met een kleine kans op overleven, maar een grote kans om in eenzaamheid te sterven op de intensieve zorgen afdeling, of sterven in je vertrouwde omgeving, omringd door je familie? Als je niet van tevoren bedenkt wat je wilt als je hart het ooit begeeft, zijn jij en je familie niet voorbereid om de juiste keuze te maken. Je weet dat dit je kan overkomen, je weet alleen niet wanneer.


  Clara ontwaakt op een ochtend en kan haar arm niet meer bewegen. Haar zicht is wazig en ze praat moeilijk. De huisarts regelt een ziekenhuisopname. Hij veronderstelt dat ze een beroerte heeft gehad. Na een dag van onderzoek wordt dat bevestigd. Er wordt gestart met geneesmiddelen en oefeningen om de uitgevallen functies te herstellen. Na een paar dagen verbetert haar zicht en ze kan bijna normaal praten. Na twee maanden kan ze haar arm weer bewegen, maar nog wat onhandig en slap. Ze past zich aan haar nieuwe situatie aan, maar maakt zich constant zorgen over wat er met haar zou gebeuren als ze een ernstiger beroerte zou krijgen. Ze praat hierover met haar man en kinderen. ‘Deze beroerte heeft me doen nadenken over wat belangrijk is voor mij. Volgens de arts is het, zelfs met aangepaste geneesmiddelen, niet uitgesloten dat ik nog een beroerte krijg. Misschien ben ik dan niet meer in staat om jullie te zeggen wat ik wil. Daarom vertel ik het nu. Ik leef graag en wil niet opgeven. Daarom wil ik naar het ziekenhuis als er zich opnieuw een beroerte aandient, ik wil revalideren en zien of ik beter kan worden. Maar als het zover is dat ik nooit meer in staat zal zijn om mezelf te voeden of iets zelf te doen, dan wil ik niet dat er iets wordt ondernomen om mijn leven te verlengen. Dat betekent geen reanimatie als mijn hart stopt en geen machines. Mijn grootste vrees is dat ik niet in staat zou zijn om met jullie te praten en te genieten van jullie gezelschap. Ik wil dan liever snel sterven dan een lange en trage lijdensweg meemaken.’ 


  Naar het ziekenhuis


  Ik wil niet in een ziekenhuis worden opgenomen.


  De locatie die je kiest voor de laatste periode van je leven bepaalt in belangrijke mate de manier waarop je sterft, de mensen die je om je heen hebt en de privacy die je geniet. Er zijn diverse redenen waarom mensen die liever thuis of in hun vertrouwde omgeving de laatste periode van hun leven hadden geleefd, toch in een ziekenhuis overlijden. Het feit dat er nog allerlei behandelingen zijn geprobeerd, ook al zorgde dit niet meer voor verbetering, is een belangrijke reden. Een andere reden heeft te maken met je onwennigheid en die van je familie in het omgaan met de levenseindeproblematiek, waardoor ineens het gevoel ontstaat dat het thuis niet meer kan. Je kunt dit voorkomen door je goed voor te bereiden.


  Als je de vertrouwdheid van een veilige omgeving wilt, is thuis of het verzorgingstehuis waar je verblijft de beste plaats om te zijn. Familie, buren en vrienden hebben daar gemakkelijker toegang op de momenten dat je ze bij je wilt hebben. Je kunt je dagelijkse agenda beter bepalen dan in een ziekenhuis. Thuis verblijven vereist echter dat je kunt worden geholpen met je medicatie, en met wassen en verzorgen, ook als je je urine en ontlasting niet meer kunt ophouden. Misschien vind je het niet comfortabel dat je familie allerlei karweitjes moet doen en je moet helpen met de po, ook al zeggen ze dat ze dit graag voor je doen.


  Thuiszorg is voor veel mensen in hun laatste levensfase de beste keuze, maar alleen op voorwaarde dat er voldoende hulp is, zodat je directe familie geregeld vrije momenten heeft, waardoor ze er niet onderdoor gaan. Als je thuis verblijft, moet je wel een aantal aspecten overwegen. Hebben je mantelzorgers de lichamelijke, emotionele en psychische draagkracht om de benodigde zorg te leveren? Kunnen ze de nodige tijd vrij krijgen van hun werk en andere verplichtingen? Als dat niet zo is, kies je beter voor een ziekenhuis. Wellicht moet je dit vooraf met je familie bespreken en duidelijk uitspreken dat als het thuis niet gaat, je professionele hulp inroept of toch naar een ziekenhuis gaat.


  Als je absoluut thuis wilt blijven, maak je het best duidelijke afspraken met je huisarts. Hij kan, in samenwerking met de thuiszorg en ondersteund door palliatieve zorg aan huis, de meest comfortabele zorg verzekeren. Spreek ook af wie er moet worden gebeld in een spoedeisende situatie: de alarmdienst, de huisarts?


  Als je de laatste periode van je leven absoluut thuis wilt doorbrengen, is het belangrijk om er rekening mee te houden dat er uitzonderlijke omstandigheden kunnen zijn waardoor thuis niet het nodige comfort kan worden geboden, omdat voor jouw aandoening ziekenhuiszorg nodig is. Het kan ook zijn dat je familie het niet langer aankan om je thuis te verzorgen. Misschien moet je besluiten dat je weliswaar thuis wilt blijven, maar niet meer als dat ten koste gaat van het welbevinden van je familie. Je wilt uiteindelijk niet dat de mensen van wie je houdt het slachtoffer worden van jouw persoonlijke keuze.


  Intensieve zorgen


  Ik wil niet op de intensieve zorgen afdeling van een ziekenhuis worden opgenomen.


  Veel mensen sterven op de intensieve zorgen afdeling. Die afdeling biedt effectieve mogelijkheden als je nog een behoorlijke kans op herstel hebt, maar dat is niet het geval aan het einde van een voortschrijdende ziekte. Elke dag worden oudere mensen wier hart versleten is op de intensieve zorgen afdeling van ziekenhuizen opgenomen. Dat eindigt in de meeste gevallen met het afzetten van de apparatuur of met het sterven aan de apparatuur. Je familie kan je in die omstandigheden soms maar drie keer per dag vijftien minuten bezoeken. Je sterft er in eenzaamheid in plaats van in je vertrouwde omgeving omringd door je familie.


  Beademing


  Ik wil niet aan beademingsapparatuur worden gekoppeld.


  Kunstmatige beademing neemt de ademhaling over als je niet meer in staat bent op eigen kracht te ademen. Beademing in de laatste periode kan tijdelijk nodig zijn om redenen van comfort of om je familie tijd te geven om afscheid te nemen, maar het kan ook je ongemak doen toenemen. Het keert zeker je ziekteproces niet meer om in de laatste dagen van het leven en het brengt geen verbetering. Kunstmatige beademing is uiteraard wel nuttig bij mensen die in gezonde toestand slachtoffer worden van een zwaar ongeval en tijdelijk ondersteuning van hun ademhaling nodig hebben.


  Kunstmatige voeding


  Ik wil niet kunstmatig worden gevoed als ik niet meer op eigen kracht kan of wil eten.


  Ten gevolge van ernstige ziekte en aan het einde van je leven kun je problemen krijgen met slikken of minder behoefte hebben aan voedsel omdat je spijsverteringsstelsel niet goed meer werkt. Dan kan de arts voorstellen dat je eten krijgt via een sonde. Dit betekent dat je kunstmatige voeding of vocht toegediend krijgt via een leiding in de aders of rechtstreeks via een slangetje door je neus tot in je maag. Het gaat daarbij niet zomaar om voeden, maar om een medische ingreep als je niet meer in staat bent voedsel en vocht tot je te nemen. Een sonde heeft ook nadelen. Het inbrengen en ermee leven kan pijnlijk zijn. Als je spijsverteringsorganen niet goed meer functioneren, kan kunstmatige voeding je bovendien het oncomfortabele gevoel geven dat er iets ‘zwaars op je maag’ ligt, alsof je veel te veel hebt gegeten. Dat bevordert je kwaliteit van leven niet. Je hoeft overigens niet bang te zijn dat je dorst of honger zult hebben als je geen voeding of vocht meer krijgt; dat is nog nooit aangetoond.


  Curatieve behandelingen


  Ik wil niet dat mijn leven met curatieve behandelingen wordt verlengd, en daarom wil ik geen: antibiotica, chirurgische ingrepen, chemotherapie, bestraling, dialyse, transplantatie en/of transfusie.


  Als je een paraaf plaatst bij een behandeling die je niet meer wilt (let op: dat niet meer willen is uitsluitend in de omstandigheden die je hiervoor hebt aangegeven), verklaar je niet dat je deze ingrepen onder geen enkel beding meer wilt, maar alleen dat je ze niet meer wilt als ze slechts bedoeld zijn om je leven in oncomfortabele omstandigheden en eventueel je lijden te verlengen. Soms kunnen bepaalde behandelingen nog nuttig zijn, niet om je leven te verlengen, maar om je comfort te bevorderen. De bedoeling is dan niet meer om je ziekte te bestrijden, maar om je welzijn te bevorderen. Zo kan de arts om een verstopping op te heffen nog een operatie voorstellen, of een gebroken heup repareren om pijn te verhelpen.


  Als je aangeeft dat je in de aangegeven omstandigheden geen antibiotica meer wilt om je leven kunstmatig te verlengen, kun je bij een hevige infectie een snelle dood sterven. Door algemene verzwakking of door slikproblemen kun je bijvoorbeeld een longontsteking krijgen. Deze kan met antibiotica worden behandeld. Als je oud en verzwakt bent, komt de longontsteking vaak snel terug. In de laatste periode van je leven is het soms weinig zinvol om nog antibiotica te geven. Vroeger werd longontsteking zelfs ‘de vriend van de oude mensen’ genoemd omdat deze aandoening een snelle en pijnloze dood verzekerde. Het feit dat je geen antibiotica meer wilt, betekent niet dat artsen niets meer kunnen doen. Ze zullen je pijn stillen en je kortademigheid verlichten.


  Soms wordt in de laatste maanden van het leven nog nierdialyse opgestart. Dialyse is een proces waarbij het bloed buiten het lichaam in een machine wordt gezuiverd van afvalstoffen. Dit apparaat neemt de functie van je nieren over als die niet meer voldoende functioneren en de afvalstoffen zich daardoor ophopen in je lichaam. Als gevolg daarvan kun je je ziek, vermoeid of zwak voelen, weinig eetlust hebben en opzwellen. Na een tijdje kun je moeite krijgen met ademen en met helder denken. Met een dialyse beginnen in de laatste periode van het leven is daarom vaak niet meer zinvol.


  Chemotherapie kan in bepaalde situaties nog zinvol zijn, niet om je te genezen en beter te maken, maar om je comfort te bevorderen. Als je hebt aangegeven dat je dit niet meer wilt, dan zeg je in feite dat je het niet meer wilt om je leven en je lijden te verlengen. Het mag in uitzonderlijke gevallen nog wel om pijn en ongemak te verhelpen of te voorkomen.


  Pijnbestrijding die het bewustzijn beperkt


  Ik wil geen pijnbestrijding die mijn bewustzijn blijvend uitschakelt.


  Als je ervoor kiest om geen pijnstillende medicatie te krijgen die je bewustzijn blijvend uitschakelt, moet je er rekening mee houden dat de artsen in bepaalde omstandigheden de pijn niet afdoende kunnen stillen.


  Experimentele behandelingen


  Ik wil niet deelnemen aan experimentele behandelingen.


  Bij experimentele behandelingen gaat het vaak om behandelingen waarbij nieuwe medicamenten worden getest waarvan wordt gedacht dat ze werkzaam zijn voor de betreffende aandoening, maar waarvan niet bekend is welk middel het best werkt bij welke aandoening. Als een experimentele behandeling op mensen wordt uitgeprobeerd, is er al een aantal fases van uitproberen in onderzoekslaboratoria aan voorafgegaan. Pas als de behandeling voldoende veilig is, wordt ze op mensen uitgeprobeerd. Je loopt dus relatief weinig risico. Alleen moet je je ook hier de vraag stellen of de relatief kleine kans op herstel of een paar maanden extra voor jou opwegen tegen een mogelijk langere periode van lijden.


  Organen voor transplantatie


  Na mijn overlijden wil ik mijn organen afstaan voor transplantatie.


  Je kunt andere mensen helpen een gezond leven te leiden door toe te staan dat na je dood je organen worden weggehaald om ze te transplanteren bij anderen. Het is dus een altruïstisch gebaar. Sommige mensen zijn bang dat zij te vroeg dood worden verklaard om hun organen te kunnen gebruiken. Dat is een totaal ongegronde angst. Drie verschillende artsen moeten de hersendood hebben vastgesteld. De arts die het orgaan zal wegnemen en degene die het zal inplanten bij de ontvanger van het orgaan mogen niet tot deze drie behoren. Met hersendood wordt bedoeld dat je hersenfunctie definitief en onomkeerbaar is uitgevallen. Voor jou als eventuele donor betekent het dat je bijvoorbeeld zonder nieren of ooglenzen wordt begraven of gecremeerd. Voor de ontvanger kan het betekenen dat hij verder kan leven zonder de wekelijkse koppeling aan een nierdialyseapparaat of dat hij kan zien in plaats van blind door het leven te gaan, of dat zelfs zijn leven is gered.


  Volgens de Belgische wet van 13 juni 1986 is iedereen na zijn overlijden een potentiële donor van organen. Je kunt wel weigeren dat er na je dood organen worden weggenomen, maar dan moet je een ‘document van weigering’ in het gemeentehuis van je woonplaats ondertekenen. Sinds 14 juni 2006 kun je op het gemeentehuis overigens ook een document invullen dat je juist wel organen wilt afstaan, maar eigenlijk is dit overbodig: de wet bepaalt dat je sowieso donor bent, tenzij je uitdrukkelijk weigert. In Nederland kun je middels een donorformulier kenbaar maken dat je donor wilt zijn. Je kunt je registeren via www.donorregistratie.nl.


  Je lichaam afstaan voor de wetenschap


  Na mijn overlijden wil ik mijn lichaam afstaan voor de wetenschap.


  Iedereen die wilsbekwaam is, kan na zijn dood zijn lichaam voor wetenschappelijk onderzoek afstaan aan de medische faculteit van een universiteit. Deze lichamen worden voornamelijk gebruikt voor de opleiding van artsen. Je kunt hiervoor contact opnemen met een medische faculteit naar keuze, die alle informatie kan verstrekken. Na je overlijden moet de begrafenisondernemer je lichaam aan de universiteit bezorgen. De kosten van vervoer komen ten laste van de erfgenamen. De universiteiten betalen nooit om een lichaam te verkrijgen. Zij kunnen een lichaam ook weigeren.


  Uitvaart, teraardebestelling en crematie


  Je kunt ook je keuze voor begrafenis of crematie aangeven. Bij crematie bestaat de mogelijkheid om de urn te begraven binnen de omheining van de begraafplaats of in het columbarium. Je kunt er ook voor kiezen om op een andere plaats dan de begraafplaats te worden begraven. In Nederland mag dat alleen in je eigen tuin. Uitstrooiing van de as kan op de strooiweide van de begraafplaats of een andere begraafplaats, op een dierbare plek en in de zee. Als het terrein dat je kiest geen eigendom is van jou of je nabestaanden, is een voorafgaande schriftelijke toestemming van de eigenaar vereist.


  In Nederland moet de eigenaar van het crematorium de as van de overledene een maand bewaren, in verband met een eventueel strafrechtelijk onderzoek op de asresten. De termijn is ook bedoeld om de nabestaanden de tijd te geven om na te denken over de plaats van bijzetting van de asbus en/of het verstrooien van de as. Het verstrooien van de as mag op open zee of op een daartoe bestemd strooiveld. Je kunt er ook voor kiezen de as te laten bewaren op een andere plaats dan de begraafplaats. Je kunt de as ook thuis bewaren of laten verwerken in een gedenkobject of een sieraad.


  Uitvaartvieringen en graven zijn voor de levenden en niet voor de doden.


  Verder kun je aangeven volgens welke levensbeschouwing het ritueel van de uitvaart moet worden georganiseerd.


  Als laatste kun je ervoor kiezen om de uitvoering over te laten aan je nabestaanden. Als je dood bent, zijn zij het die verder moeten leven. Graven zijn voor de levenden en niet voor de doden. Je kunt bijvoorbeeld kiezen voor cremeren terwijl je nabestaanden het vervolgens moeilijk blijken te vinden dat ze geen begraafplaats hebben om naartoe te gaan. Je kunt die keuze dus ook overlaten aan je familie of er op zijn minst van tevoren goed over praten, zodat je samen een beslissing kunt nemen waar iedereen zich goed bij voelt.


  Ook uitvaartvieringen zijn voor de levenden. Als je jouw afscheid zelf wilt kiezen, zoek dan iets waarmee je overlevenden erkenning zullen ervaren. Als je iets wilt meegeven in je uitvaart, zorg dan dat het een boodschap is waarin anderen steun kunnen vinden.


  Wilsverklaring inzake euthanasie


  Er doen veel misverstanden de ronde over wat euthanasie precies is en over de motieven waarom je om euthanasie zou kunnen vragen. Als je ervoor kiest om een bepaalde behandeling niet meer te ondergaan of om een behandeling stop te zetten omdat de baten niet opwegen tegen het ongemak terwijl daardoor je leven wordt verkort, is dat geen euthanasie. Vragen om verdoving met een hoge dosis pijnbestrijdende middelen omdat je geen pijn en ongemakken meer wilt, is geen euthanasie. Er is dan immers geen sprake van een opzettelijk levensbeëindigend handelen. De bedoeling van verdoving is om je comfort te bevorderen en niet om je leven te beëindigen.


  Wat is euthanasie dan wel? Euthanasie is het opzettelijk levensbeëindigend handelen door een arts op jouw uitdrukkelijke schriftelijke verzoek. Euthanasie is geen absoluut recht, je kunt dus nooit euthanasie eisen. Voordat hij tot euthanasie overgaat, moet de arts beoordelen of aan de wettelijke vereisten is voldaan. Hij moet nagaan of je verzoek vrijwillig, overwogen en herhaald is, en niet tot stand is gekomen als gevolg van enige druk. Het is niet voldoende als het een keertje ter sprake is gekomen. Je moet goed beseffen wat je vraagt en je moet de vraag herhaaldelijk hebben gesteld.


  Euthanasie is toegestaan als je je in een medisch uitzichtloze toestand bevindt van aanhoudend en ondraaglijk fysiek of psychisch lijden dat niet kan worden gelenigd, en dat het gevolg is van een ernstige en ongeneeslijke, door ongeval of ziekte veroorzaakte aandoening. Deze zin, die je misschien driemaal moet lezen om hem goed te begrijpen, is heel erg be-langrijk, want het is een grondvoorwaarde van de wet. Alleen een arts kan beoordelen of je toestand medisch uitzichtloos is. Hij moet hierover een aantal gesprekken met je voeren die over een redelijke periode zijn gespreid. Hij moet zich er ook van verzekeren dat je goed bent geïnformeerd over je gezondheidstoestand, je levensverwachting, de eventueel nog resterende therapeutische mogelijkheden en de mogelijkheden van palliatieve zorg, en hun gevolgen. Of iets ondraaglijk of niet te lenigen is, is niet alleen gebaseerd op de mening van de arts. Ook jouw subjectieve oordeel en het subjectieve oordeel van je arts spelen een rol. Je lijden moet het gevolg zijn van een ziekte of ongeval. Je kunt dus geen euthanasieverzoek ingewilligd krijgen omdat je het niet meer ziet zitten om alleen verder te gaan na de dood van je partner. Ook honderd jaar zijn en genoeg van je leven hebben is geen geldige reden. Er moet sprake zijn van een ongeneeslijke ziekte. Ongeneeslijk psychisch lijden kan ook worden aanvaard als een reden voor euthanasie.


  Je arts kan niet alleen over euthanasie beslissen. Hij moet advies vragen aan een andere arts. Die andere arts moet onafhankelijk zijn, zowel ten opzichte van jou als ten opzichte van je behandelende arts. Hij moet ook bevoegd zijn om over je aandoening te oordelen. Hij moet kennisnemen van je dossier en je onderzoeken, en zich verzekeren van je aanhoudend en ondraaglijk fysiek of psychisch lijden dat niet kan worden gelenigd. Hij moet je op de hoogte brengen van zijn bevindingen en een verslag opstellen.


  Als je niet binnen afzienbare tijd zult overlijden, bijvoorbeeld als je lijdt aan een zware chronische ziekte die niet dodelijk is, moet hij bovendien een tweede arts raadplegen, die psychiater is of specialist in de aandoening waaraan je lijdt. Ook moet hij minstens één maand laten verlopen tussen je schriftelijke verzoek en het toepassen van de euthanasie.


  Tot slot moet je verzoek schriftelijk worden gedaan. Wanneer je nog wel een geldig verzoek kunt doen, maar om de een of andere reden niet in staat bent om te schrijven, mag je verzoek worden opgeschreven door een meerderjarige persoon die geen materieel belang heeft bij je dood. Hij maakt melding van het feit dat je niet in staat bent om te schrijven en de redenen daarvan. De opschriftstelling moet in aanwezigheid van een arts gebeuren en de naam van de arts moet op het document worden vermeld.


  Zolang je in staat bent om je wil te uiten, heb je geen officieel document nodig om je verzoek kenbaar te maken. Een eenvoudige geschreven wil – ‘ik wil euthanasie’ – met je naam en datum erbij is voldoende. Dit mag op een gewoon vel papier zijn en zelfs op een bierviltje. Je moet het wel eigenhandig schrijven, handtekenen en dateren. Getuigen zijn niet nodig.


  Maar als je je wil niet meer kunt uiten omdat je onomkeerbaar buiten bewustzijn bent, kun je euthanasie krijgen als je aan de bovengenoemde voorwaarden voldoet en als je hiertoe een voorafgaande wilsverklaring hebt ingevuld. Let wel, volgens de Belgische wet moet je onomkeerbaar buiten bewustzijn zijn. In de Nederlandse wet wordt deze restrictie niet gegeven, waardoor ook iemand met ernstige dementie euthanasie kan krijgen. In België kan dat dus niet, want een toestand van dementie is niet onomkeerbaar buiten bewustzijn zijn. Dat was bijvoorbeeld het geval bij het levenseinde van schrijver Hugo Claus. Hij heeft om euthanasie gevraagd in de beginstadia van de ziekte toen hij nog in staat was zijn wil te vormen. Hij wist immers zeer goed dat het vanaf het derde stadium van dementie niet meer mogelijk is je wil te uiten.


  De voorafgaande wilsverklaring moet schriftelijk worden opgemaakt ten overstaan van twee meerderjarige getuigen, van wie er minstens één geen materieel belang heeft bij je overlijden. De getuigen kunnen dus niet alleen je kinderen of je partner zijn. Een van beiden kan wel, maar de ander moet iemand zijn die geen materieel belang bij je overlijden heeft. Je moet je verklaring zelf ondertekenen en ook laten ondertekenen door je twee getuigen.


  Aanvullende nuttige gegevens


  In deze rubriek kun je alle gegevens noteren die verder van enig nut kunnen zijn, zoals naam en adres van je huisarts, personen met wie je wilsverklaring werd besproken, aan welk ziekenhuis je de voorkeur geeft als er een opname vereist is, personen die belangrijk zijn om rekening mee te houden, specifieke behoeften, de maatschappij waarbij je een uitvaartverzekering hebt afgesloten… Voor de arts die later met je wilsverklaring te maken krijgt, is het soms belangrijk om te weten met wie je de verklaringen hebt besproken, zodat hij bij twijfel na kan vragen wat je precies hebt bedoeld als de concrete omstandigheden anders zijn dan verwacht en interpretatie vereisen.


  Hoelang is een wilsverklaring geldig?


  Een gewone wilsverklaring is geldig voor onbepaalde duur. Er is een uitzondering voor de wilsverklaring inzake euthanasie voor het geval je onomkeerbaar buiten bewustzijn bent. Deze mag niet eerder zijn opgesteld of herbevestigd dan vijf jaar vóór het moment waarop je je wil niet meer kon uiten. Je moet je wilsverklaring euthanasie dus om de vijf jaar herbevestigen, intrekken of wijzigen (het mag ook vaker). Met wijzigen wordt bijvoorbeeld bedoeld dat je de getuigen kunt veranderen. Houd er wel rekening mee dat ten minste een van je getuigen geen materieel belang mag hebben bij je overlijden, want anders is de verklaring ongeldig.


  Als je niet meer in staat bent om je wilsverklaring euthanasie te hernieuwen omdat je je wil niet meer kunt uiten en die toestand is onomkeerbaar, blijft de verklaring onbeperkt geldig. Je moet ze dan wel hebben opgemaakt binnen de periode van vijf jaar vóór je de mogelijkheid verloor om je wil te uiten.


  Uiteraard kun je ook je gewone wilsverklaring te allen tijde aanpassen of intrekken. Zolang je van mening kunt veranderen, kun je ook je wilsverklaring veranderen. Als je echt niet meer in staat bent om te zeggen wat je wilt, zal de laatste wilsverklaring die je hebt geschreven als leidraad dienen.


  


  
    In één nacht


    In één nacht, tussen twee infarcten in, zegt ze haar zoon nog gauw waar hij de sleutel van haar kluis kan vinden. Hij had een treffender laatste zin in huis.


    Maar zij kent hem beter. Doodgaan is niets, maar al die paperasserij. Hou jij je maar bezig met erven, ik met sterven.


    Herman de Coninck
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  Waar kun je je wilsverklaring bewaren?


  Wees tevreden met wat je hebt.


  Wees blij met de dingen zoals ze zijn.


  Als je je realiseert dat er niets ontbreekt,


  is de hele wereld van jou.


  Lao Tse


  Zorg dat je wilsverklaring gevonden wordt


  Zorg ervoor dat je wilsverklaring beschikbaar is als je niet meer in staat bent om zelf te zeggen wat je wilt. Geef een exemplaar aan je huisarts om toe te voegen aan je medisch dossier en eentje aan je vertegenwoordiger. Zorg dat het document beschikbaar is bij de documenten die je nodig hebt als je naar het ziekenhuis zou worden gebracht. Als je de laatste periode van je leven in een woonzorgcentrum woont, zorg dan dat de leidinggevende weet waar je document te vinden is of geef hem of haar een exemplaar.


  Je kunt zoveel kopieën maken als je nodig hebt. Voorzie wel elke kopie van een originele handtekening.


  Als je het document zelf bij je wilt houden, zorg er dan voor dat het wordt gevonden als je het zelf niet meer kunt geven. Je kunt het beter niet in een kluis opbergen, want als je niet meer kunt zeggen wat je wilt, kun je ook de code van je kluis niet meer meedelen. Sommige mensen hebben de neiging om hun wilsverklaring op een geheime plaats te bewaren, zoals tussen het linnengoed in de linnenkast, zodat niemand deze zal vinden. Je loopt dan het risico dat het document pas wordt gevonden als je huis wordt opgeruimd na je overlijden.


  Registreren bij de gemeente


  Je hoeft in België een gewone wilsverklaring en een wilsverklaring euthanasie niet te registreren bij de gemeente. Dat geldt wél voor je eventuele officiële weigering om je organen te laten wegnemen voor transplantatie na je overlijden; dat moet je officieel op het gemeentehuis laten registreren. Die verklaring komt dan via het gemeentebestuur in een databank van de Federale Overheidsdienst Volksgezondheid terecht. Artsen hebben permanent toegang tot die databank en moeten die raadplegen om na te gaan of ze na je overlijden eventueel organen kunnen wegnemen voor transplantatie.


  Als je wilt, kun je in België – niet in Nederland – een wilsverklaring euthanasie wel laten registreren voor het geval je onomkeerbaar buiten bewustzijn bent, maar het is dus niet verplicht. Hetzelfde geldt voor je wensen in verband met begraving of crematie: die kun je laten registreren, maar het hoeft niet. In Nederland is registreren niet mogelijk.


  Uiteraard is het wel heel belangrijk dat je omgeving en je behandelende arts weten wat je wel en niet wilt. Breng daarom je huisarts en de belangrijkste personen in je omgeving op de hoogte van het bestaan van je wilsverklaring. Geef hun een exemplaar of laat hen weten waar ze je wilsverklaring kunnen vinden. Hetzelfde geldt voor je eventuele wilsverklaring euthanasie.


  


  
    Nooit meer een morgen


    Als er nooit meer een morgen zou zijn


    en de zon viel in slaap met de maan


    heb je enig idee wat het met je zou doen


    als je nog maar een dag zou bestaan.


    Zou je hart zich weer vullen met vuur


    van de eeuwige schaamte bevrijd


    keek je niet meer benauwd


    naar de klok aan de muur


    kwam je los uit de greep van de tijd.


    We verbannen de dromen naar morgen en later


    maar doet het je stiekem geen pijn


    dat je dan pas zou doen wat je altijd al wou


    als er nooit meer een morgen zou zijn.


    John Ewbank

  


  9


  Optreden als vertegenwoordiger


  Mensen die de zon in andermans leven brengen,


  zullen zelf ook de stralen voelen.


  James M. Barrie


  Optreden als vertegenwoordiger voor iemand die zelf zijn wil niet meer kan uitdrukken, kan een moeilijke opdracht zijn. Mogelijk voel je je veiliger als je van tevoren voldoende overleg hebt gehad over de wil van degene uit wiens naam je optreedt. Het komt er immers op aan dat je niet beslist wat jij in deze situatie het best vindt, maar wat de persoon in wiens plaats je moet beslissen zou hebben beslist voor zichzelf, als hij nog in staat zou zijn de situatie in te schatten en zijn wil te uiten. Je moet de zorgverstrekker ervan overtuigen wat de wil van de zieke is in deze omstandigheden. Je zorgt ervoor dat die wil zo goed mogelijk wordt nageleefd. Hoe kun je hier met de behandelende arts over praten?


  
    •Maak een afspraak om je voor te stellen en het te hebben over de verdere opties in de behandeling.


    •Leg het document voor waaruit blijkt dat je als vertegenwoordiger bent aangesteld, of maak duidelijk dat je volgens de wet inzake de patiëntenrechten degene in de familie bent die deze rol op zich moet nemen.


    •Probeer rustig te luisteren en ook uit te leggen wat je weet over de wil van de zieke.


    •Stel vragen. Om goede beslissingen te nemen moet je correcte informatie hebben over de ziektetoestand en de prognose.


    •Vraag telkens weer wat de bedoelingen zijn van de voorgestelde onderzoeken en behandelingen. Wat de arts met herstel bedoelt, kan anders zijn dan wat voor de zieke nog aanvaardbaar zou zijn.

  


  Als de communicatie niet naar wens verloopt, ligt dat niet per se alleen aan de arts. Communiceren en de juiste dingen horen zijn in emotioneel belastende omstandigheden voor alle gesprekspartners moeilijk. Vraag dan hulp aan de huisarts van de zieke. Hij heeft zowel ervaring met overleg met specialisten als met de levensgeschiedenis van de zieke en kan dus mogelijk bemiddelen.


  Een goede communicatie is niet alleen de verantwoordelijkheid van de arts.
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  Geen ondraaglijke pijn lijden


  De mens lijdt ’t meest


  door ’t lijden dat hij vreest,


  en dat nimmer op komt dagen,


  zodat hij meer te dragen heeft


  dan God hem te dragen geeft.


  Guido Gezelle


  Pijn voorkomen


  Misschien leef je ook met het schrikbeeld dat je de laatste periode van je leven in ondraaglijke pijn zult moeten doorbrengen. Dat is een belangrijk motief om een wilsverklaring euthanasie op te maken. Je hebt misschien herinneringen aan je ouders of grootouders die je vreselijke pijnen hebt zien lijden. ‘Een hond laten ze niet zo afzien. Hij krijgt een spuitje.’ Het is opmerkelijk dat die hond steeds weer om het hoekje komt kijken als mensen denken aan de laatste periode van het leven.


  Met de huidige mogelijkheden van de geneeskunde zou je eigenlijk geen ondraaglijke pijn meer mogen lijden. Pijn kan worden voorkomen of adequaat worden verholpen. Als er geen behandelingen meer zijn die de voortgang van de ziekte kunnen afremmen of tot verbetering kunnen leiden, zijn er nog steeds medische behandelingen die je pijn kunnen wegnemen en je comfort kunnen verhogen.


  Soms stellen artsen echter steeds weer nieuwe behandelingen voor die niet meer zinvol zijn. Patiënten leiden daaruit af dat er nog hoop voor hen is. Zo wordt het gesprek over de laatste levensfase te lang uitgesteld. Artsen zijn soms bang om te zeggen dat ze niets meer kunnen doen. Al zouden ze dat eigenlijk nooit mogen zeggen, want als de arts je niet meer beter kan maken, betekent dat niet dat hij niets meer kan doen. Zolang je leeft, kan hij al het mogelijke inzetten om pijn en ongemak te voorkomen. De huidige geneeskunde heeft daartoe veel mogelijkheden. Op tijd stoppen met behandelingen die niet zinvol zijn en naadloos overgaan op palliatieve zorg en behandeling kan veel ongemak en lijden voorkomen.


  Ondraaglijke pijn lijden past niet meer binnen goede geneeskunde.


  Het beste maken van elke dag


  Zodra de arts constateert dat je binnen een jaar zult overlijden, kan worden begonnen met palliatieve zorg. Helaas gebeurt dat vaak te laat, terwijl goede en tijdige palliatieve zorg heel veel kwaliteit aan je laatste levensmaanden kan toevoegen. Ook al verandert de algemene houding geleidelijk, veel mensen laten zich nog steeds meeslepen door de ondermijnende mythe dat kiezen voor palliatieve zorg betekent dat je opgeeft, waardoor veel zieken en hun omgeving nodeloos lang lijden.


  Palliatieve zorg houdt in dat al het mogelijke wordt gedaan om ervoor te zorgen dat je samen met je dierbaren nog het beste van elke dag kunt maken. Je wordt behandeld als een persoon en niet als een zieke. Wat je zelf belangrijk vindt, is belangrijk voor het team. Men luistert naar je wensen en respecteert die waar mogelijk. Je hoeft geen behandelingen te ondergaan die je niet meer wilt. De mogelijkheden die er zijn, worden duidelijk met je besproken zodat je een eigen keuze kunt maken. Je wordt in een zo optimaal mogelijke conditie gehouden zodat je zo lang mogelijk van het gezelschap van je geliefden kunt genieten. Wanneer je pijn krijgt of angstig wordt, zijn er middelen die dat kunnen bestrijden. Maar eerder zal een palliatief zorgverlener proberen pijn en angst te voorkomen door je te leren hoe je pijnmedicatie kunt nemen voordat de pijn opkomt en door je goed voor te bereiden op wat je kunt verwachten, zodat je niet voor verrassingen komt te staan. Angst heeft vaak te maken met het feit dat je niet weet wat je kunt verwachten. Dat is ook normaal, want iedereen maakt maar één keer de laatste periode van zijn leven mee. Door correcte informatie over wat je in de toekomst kunt verwachten en door op tijd na te denken over wat je wel en niet meer wilt, kun je veel angst en ongemak voorkomen.


  ‘We kunnen niets meer voor je doen’, bestaat niet in goede geneeskunde.


  Palliatieve zorg is niet gekoppeld aan een locatie. Het kan daar worden verleend waar je je bevindt: thuis, in het ziekenhuis, in het woonzorgcentrum. Overal in het land is er palliatieve zorg beschikbaar als ondersteuning voor de huisarts en thuisverpleging, en voor ziekenhuis- en woonzorgcentrummedewerkers. Er zijn in ziekenhuizen ook specifieke palliatieve afdelingen, en in Nederland zijn er hospices en bijna-thuishuizen waar je gespecialiseerde zorg kunt krijgen als dat thuis of op je vertrouwde afdeling niet mogelijk is.


  Palliatieve sedatie


  Je kunt ook kiezen voor palliatieve sedatie. De arts verlaagt in dat geval je bewustzijn. Je wordt er soezerig van, of je valt in een diepe slaap waaruit je niet meer vanzelf ontwaakt. Door de palliatieve sedatie krijg je rust. Zo worden je klachten verlicht en wordt je lijden verzacht. In de volksmond noemt men dit vaak ‘iemand in slaap brengen zodat die niets meer voelt’. Je kunt echter ook oppervlakkig worden gesedeerd, zodat je aanspreekbaar blijft. Je kunt kiezen voor continue sedatie of afspreken dat de sedatie alleen ’snachts en een deel van de dag wordt toegepast, zodat je nog momenten hebt dat je met je naasten kunt praten.


  In die laatste fase van het leven heb je vaak geen zin meer in eten of drinken. Je lichaam vraagt daar niet om. Je mond wordt meestal wel vochtig gehouden omdat dit comfortabeler aanvoelt. Om te voorkomen dat je last krijgt van een volle blaas, wordt soms een blaaskatheter aangelegd. Je wordt verder zo goed mogelijk verzorgd tot je sterft.


  Palliatieve sedatie is geen vorm van euthanasie, want palliatieve sedatie beëindigt je leven niet. Je overlijdt aan de ziekte en niet aan de medicijnen. Het wordt alleen toegepast in de stervensfase en als alle andere behandelingen niet meer helpen om je lijden draaglijk te maken. Besef goed dat je niet meer lijdt als je bewustzijn verlaagd is met sedatie, ook niet als je soms nog beweegt. Bewegen of trekken met je gezicht betekent niet dat je weer wakker wordt; mensen bewegen ook in hun slaap. Palliatieve sedatie gebeurt alleen op je eigen verzoek of op verzoek van je vertegenwoordiger die uit jouw naam spreekt als je daar zelf niet meer toe in staat bent.


  Pijn is meer dan fysieke pijn


  Als je toch bang bent voor een situatie van uitzichtloos en ondraaglijk lijden, kun je onder bepaalde voorwaarden euthanasie overwegen. Ondraaglijke pijn hoeft echter geen reden te zijn om voor euthanasie te kiezen, want de moderne geneeskunde heeft allerlei mogelijkheden voor pijnbestrijding.


  De dood accepteren betekent niet je leven opgeven.


  Bij pijn en lijden denken we meestal aan lichamelijke pijn, maar je kunt ook heel veel pijn lijden omdat je sinds jaren in onmin leeft met een van je kinderen, of omdat je niet van je leven hebt gemaakt wat je had gewild. Als je daar op tijd over nadenkt, kun je er meestal nog wel wat aan doen. Praat erover met je familie en met mensen die je vertrouwd zijn. Ook hulpverleners kunnen je ondersteunen. Probeer te bespreken wat onopgelost is. Geniet van kleine momenten en intense gevoelens van samenzijn. Ook al voel je je verdrietig, bang, machteloos en boos, als je steun en vertrouwen ervaart zijn deze emoties soms beter te dragen. Ze kunnen ook ruimte maken voor humor, dankbaarheid, liefde en hoop. Als je aan anderen vertelt waarin jij steun en houvast vindt, waarin je gelooft en wat je als zinvol ervaart, kunnen ze je daarbij helpen.


  In de palliatieve zorg gaat het erom hoe je leven kunt toevoegen aan de dagen in plaats van dagen aan het leven. Het gaat erom dat je lichamelijke pijn wordt gestild, dat je angst voor pijn wordt verminderd doordat je weet hoe pijn kan worden voorkomen, dat breuken in relaties worden geheeld en dat je de zin van je leven ervaart.


  Het is misschien gemakkelijker om het leven los te laten als je het gevoel hebt dat je het goed hebt kunnen afronden. Leven en dood kunnen tegenover elkaar staan, maar dat geldt niet voor leven en sterven, want wat is sterven anders dan ‘het laatste deel van je leven leven’? De dood accepteren betekent niet je leven opgeven.


  


  
    Op zolder


    Hoewel we onderhand al weten


    dat niemand je kleren


    nog nodig heeft, bewaren we ze


    boven in een gesloten kist.


    Soms kniel ik daar en


    raak ze aan, probeer de tijd


    weer op te wekken toen jij ze droeg,


    de vorm van een arm en een pols te vatten.


    Mijn handen tasten


    tussen holle, onzichtbare mouwen,


    dralen, grijpen vast


    en tillen:


    een groene vakantiedag; een rood doopfeest;


    al je onvoltooide levens


    die in donkere zomers verbleken


    en mijn hoofd binnendringen als stof.


    Andrew Motion
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  Een kind met bijzondere behoeften


  De mooiste dingen in het leven


  kun je niet zien of aanraken.


  Je moet ze voelen in je hart.


  Helen Keller


  Eeuwige ouders


  Ook als je kind 20, 30 of 40 jaar oud is, blijf je ouder. Als ouders van een kind met bijzondere behoeften is dat nog meer het geval. Je kind wordt nooit echt onafhankelijk. Je houdt steeds je ouderlijke rol en je blijft eeuwig zorgdrager; je wordt nooit zorgontvanger van dat kind. Helaas is die zorg naarmate je zelf ouder wordt soms niet meer te dragen. Kinderen met bijzondere behoeften overleven bovendien vaak hun ouders, en hebben zelf meestal geen kinderen om voor hen te zorgen op hun oude dag. Als hun ouders sterven, verliezen ze degenen die voor hen opkomen. Misschien heb je al wel eens bedacht: ik hoop dat mijn kind eerder doodgaat dan ik, want wie zal er voor hem zorgen als ik er niet meer ben? Maar verlangen naar de dood van je kind is tegennatuurlijk en geeft vooral blijk van een diepe onrust. Natuurlijk wil je niet dat je kind doodgaat, maar je maakt je zorgen om zijn welzijn in de toekomst.


  Misschien maak je je ook zorgen over wat er later met de erfenis van je kind zal gebeuren, of hij misschien beïnvloed zal worden door mensen met slechte bedoelingen. Dat is een terechte angst als je een wat ouder kind hebt dat mentaal beperkt is.


  In België bestaat er een brochure met de titel Hoe de langetermijntoekomst verzekeren van een meerderjarig zorgenkind. Deze brochure is een gezamenlijke uitgave van de Koning Boudewijnstichting en de Koninklijke Federatie van het Belgisch Notariaat. Ze is gratis te downloaden via www.notaris.be en via www.kbs-frb.be. Er staat informatie in over de nieuwste Belgische wetgeving over de voorlopige bewindvoerder en zijn uitgebreide bevoegdheden, over de vertrouwenspersoon, en hoe je eventueel specifieke schikkingen kunt treffen bij de verdeling van je erfenis. Ook het regelen van de latere erfopvolging van je zorgenkind wordt erin besproken. Specifieke informatie over de Nederlandse situatie vind je op www.notaris.nl.


  Maar meer nog dan over materiële zaken, die juridisch vrij goed te regelen zijn, kun je je zorgen maken over het emotionele welzijn en de gezondheidszorg van je kind. Het is voor de medische wereld vaak sowieso al moeilijk om met de laatste periode van het leven van patiënten om te gaan, en dan is er dikwijls ook nog weinig ervaring met ouder wordende personen met ernstige beperkingen. Als jij als woordvoerder wegvalt, wie zorgt er dan voor de rechten van je kind? Is er dan een voogd, voorlopige bewindvoerder of vertrouwenspersoon om zijn belangen te behartigen? Het is bijna ondenkbaar dat zo iemand dezelfde liefde voor je kind voelt. Maar je kunt er wel voor zorgen dat de kennis over wat voor jouw kind belangrijk is niet verloren gaat. Je kunt ‘je liefde inblikken’ voor later.


  Omdat je kind zelf niet voldoende in staat is om zijn wensen uit te drukken, of omdat hij niet de mentale capaciteit heeft om echt voor zichzelf op te komen, is tijdige zorgplanning onontbeerlijk. Richt je daarbij op drie aandachtsgebieden: de keuzes voor het leven, de keuzes qua gezondheidszorg en levenseinde, en de manier waarop je wilt dat je kind wordt betrokken bij de laatste periode van jouw leven en sterven.


  Tijdig nadenken is liefde inblikken voor later.


  Een goed leven


  Om ooit zelf je leven rustig te kunnen afronden als ouder van een kind met een ernstige beperking, is het allereerst belangrijk dat mensen weten hoe ze degene die het niet kan zeggen het best mogelijke leven kunnen geven. Leg nu al een map aan waaraan je later stapsgewijs informatie kunt toevoegen. Bedenk wat je over je kind hebt geleerd. Zorg dat deze kennis niet verloren gaat als je er niet meer bent. Belangrijke rubrieken kunnen zijn:


  
    •Wat zijn zijn favoriete manieren om zijn tijd door te brengen?


    •Van welke dingen houdt hij niet of welke vervelen hem?


    •Waar is hij bang voor?


    •Wat eet hij graag en wat niet?


    •Welke kleding en kleuren genieten zijn voorkeur?


    •Welke contactpersonen en relaties zijn belangrijk?


    •Van welke dagen, gebeurtenissen en activiteiten geniet hij het meest? (Denk aan de goede en de slechte momenten die hij in de laatste jaren beleefde, en maak er een lijst van.)


    •Wat zijn kenmerken van mensen die hij wel en niet graag mag?


    •Welke ochtend- en avondrituelen zijn belangrijk?


    •Hoe viert hij het liefst zijn verjaardag?


    •Van welke muziek houdt hij?


    •Hoe kun je hem het best duidelijk maken dat je van hem houdt?


    •Wat is zijn geloof of levensbeschouwing en op welke manier kun je dat ondersteunen?


    •Wat moeten artsen en zorgverleners weten als hij ziek wordt?


    •Wat maakt hem bang in medische situaties?


    •Hoe kun je merken dat hij pijn heeft?


    •Welke ziekten heeft hij doorgemaakt en wat heb je hiervan geleerd?


    •Welke medicijnen neemt hij? Heeft hij daar hulp bij nodig? Zijn er bijwerkingen waarmee rekening moet worden gehouden?


    •Wie moet op moeilijke momenten in het ziekenhuis bij hem kunnen zijn?


    •Wat zijn belangrijke namen, adressen, telefoonnummers?

  


  Weet wel dat het opschrijven van deze zaken een emotioneel gebeuren kan zijn. Het kan heel moeilijk zijn om eraan te beginnen of het af te maken. Misschien kun je hulp vragen aan een goede vriend of aan een leidinggevende van zijn woongroep. Zij kunnen eventueel het schrijfwerk doen. Het is uiteraard ook belangrijk om je kind hierbij te betrekken voor zover dat mogelijk is.


  Gezondheidszorg en levenseinde


  Een tweede aandachtsgebied betreft de gezondheidszorg als je kind ernstig ziek wordt en in de laatste periode van zijn leven komt. Alles wat in dit boek staat, is voor jouw kind nog belangrijker. Je kind kan immers zelf zijn wil niet uiten en anderen zullen moeten beslissen over medische interventies.


  Ook als je er niet meer bent, kan je stem worden gehoord.


  Noteer vooraf zorgvuldig welke medische ingrepen en behandelingen je wel en niet meer zinvol vindt in bepaalde omstandigheden. Vul voor je kind een wilsverklaring inzake zijn gezondheidszorg en levenseinde in. Op deze manier kun je ervoor zorgen dat je stem wordt gehoord, ook als je er niet meer bent. Wees niet bang dat je kind niet alle medische zorg zal krijgen die zinvol is. Hij heeft altijd recht op kwaliteitsvolle gezondheidszorg en de wet inzake patiëntenrechten schrijft voor dat de arts moet afwijken van de wil van de ouders of de voogd als deze een bedreiging van de gezondheid of van het leven van je kind zou inhouden.


  Als je opschrijft wat je wilt voor kind, is het belangrijk om rekening te houden met zijn eventuele hulpmiddelen en de technologie die hij nodig heeft om te leven en die mensen zonder beperkingen niet gebruiken. Voedingssondes en beademingsapparatuur zijn voor hem misschien niet bijzonder, maar heeft hij gewoon nodig om te eten en te ademen.


  Betrokkenheid bij je eigen afscheid


  Een derde aandachtsgebied is de manier waarop je kind wordt betrokken bij jouw eventuele ziekte in de laatste periode van je leven en bij je eigen sterven en uitvaart. Kinderen met ernstige beperkingen zijn vaak de vergeten burgers van de emotionele wereld. Ze worden te laat geïnformeerd, te weinig betrokken en helemaal niet om hun inbreng gevraagd, omdat men hen wil beschermen voor de emoties. Ze krijgen soms niet de kans om afscheid te nemen en worden vaak niet of onvoldoende betrokken bij de rituelen van het afscheid. Toen ik uitvaartverzorgers vroeg wat ze doen met een duidelijk verstandelijk beperkt kind als ze een uitvaart regelen, kreeg ik als antwoord: ‘Daar kun je niets mee doen.’


  Maar deze kinderen beleven het sterven van een dierbare net zoals ieder ander. De impact van de dood van een familielid is voor hen vaak nog groter, juist omdat ze zo afhankelijk zijn, terwijl er meestal onvoldoende rekening wordt gehouden met hun emoties bij rouw en verdriet.


  Je kunt ervoor zorgen dat je kind met een verstandelijke beperking niet wordt uitgesloten als je het zelf niet meer kunt bepalen, door vooraf op te schrijven hoe je wilt dat hij wordt betrokken bij het afscheid, de uitvaart en rouwverwerking. De manier waarop je kind erbij wordt betrokken, zal helpen om die realiteit te laten doordringen. Het boek Helpen bij verlies en verdriet (Keirse, 2014) doet hiervoor concrete suggesties.


  


  
    In alle stilte


    Een vriend van mij, een vriend van mij had kanker


    Maar goeie vrienden laat je niet alleen


    Al wist ik dikwijls niet wat ik moest zeggen


    Ik ging er elke week toch even heen


    In feite zou ik gister weer gegaan zijn


    Dat hoefde niet meer, zei het ochtendblad:


    ‘Gestorven onze zoon en broer en zwager


    In stilte gecremeerd…’ en dat was dat


    In stilte – jee, waarom in alle stilte?


    Het was zijn laatste wens, dat stond erbij


    Ik snap het niet, dat zou hij mij niet aandoen


    Dat is gewoon gelogen volgens mij


    Ik ga niet in een hoekje zitten huilen


    Ik scheur ook het behang niet van de wand


    Maar toch: waarom is sterven en begraven


    Verbannen naar een hoekje van de krant?


    Als ik ooit doodga, kom dan allemaal maar


    En hou je flink of snotter, alles mag


    Vooruit, laat het maar druk zijn en luidruchtig


    Ik zorg wel voor de stilte op die dag


    Ivo De Wijs
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  Sterven en erven


  Altijd is het zo geweest


  dat de liefde haar eigen diepte niet kent


  dan in het uur der scheiding.


  Kahlil Gibran


  Nu praten helpt voor later


  Waarschijnlijk denk je liever niet aan de dag dat je er niet meer zult zijn. Dat is heel menselijk. Toch is het verstandig om je af te vragen wat er met je geld en bezittingen gebeurt als je sterft. Je kunt alles proberen vast te houden, maar je kunt niets meenemen. Je moet alles wat je bezit achterlaten, en het is belangrijk hóé je het achterlaat.


  ‘Je weet pas hoe het in een familie gaat als ze eens hebben gedeeld.’ Deze volkswijsheid geeft aan dat er in veel gezinnen conflicten ontstaan of ondergesneeuwde problemen uit de kinderjaren plotseling weer aan de oppervlakte komen als er een nalatenschap moet worden verdeeld. Als ouders ernstig ziek worden of sterven, komen broers en zussen vanuit allerlei windstreken weer bij elkaar. In de sfeer van afscheid en verlies komen dan veel emoties naar boven, ook emoties die te maken hebben met frustraties en conflicten uit hun jeugd. En daarbij is er het verdriet van het afscheid nemen. Als het de eerste ouder is die sterft, doorkruist het verdriet van de kinderen bovendien dat van de overblijvende ouder.


  In deze wirwar van emoties moeten mensen vaak voor het eerst nadenken over de verdeling van een nalatenschap. Dat vraagt rust en redelijkheid, maar net dat is lastig als je verdriet hebt. Bij de verdeling van bezittingen speelt niet alleen de emotionele waarde een rol, maar die is wel het belangrijkst op een moment van afscheid. Probeer in zo’n situatie de lieve vrede te bewaren, want spanningen in verband met de verdeling van de nalatenschap kunnen nog tot in de volgende generaties in familierelaties doorspelen.


  Emoties negeren bij het verdelen van een erfenis is als wandelen door een mijnenveld.


  Er zijn twee manieren waarop iemand je erfgenaam kan worden: je maakt een testament op of het erfrecht duidt iemand aan.


  Als je een rechtsgeldig testament wilt opmaken, kun je kiezen tussen twee vormen: een eigenhandig (of onderhands) testament en een notarieel testament.


  Je eigenhandige testament moet minimaal aan drie vormvoorwaarden voldoen: je moet het eigenhandig schrijven, je moet het dateren en je moet het ondertekenen. Je kunt een eigenhandig testament thuis bewaren, maar dan loop je het risico dat het niet wordt gevonden. Of misschien wordt het betwist of komt het in verkeerde handen terecht en wordt je wilsbeschikking niet uitgevoerd. Daarom is het beter dat je het neerlegt bij een notaris, die het laat registreren bij het Centraal Register van Testamenten (België) of het Centraal Testamentregister (Nederland). Zo weet je zeker dat het bij je overlijden wordt gevonden. Zodra je overlijdensakte kan worden overlegd, wordt het testament opgevraagd. De inhoud kan tijdens je leven geheim blijven, maar verderop zal blijken waarom je er beter wel over kunt praten.


  Bij een notarieel (of openbaar) testament dicteer je aan een notaris hoe je erfenis verdeeld moet worden. Hij maakt er een notariële akte van, die verleden wordt in het bijzijn van twee getuigen. De kosten voor een standaard notarieel testament variëren van 250 tot 500 euro.


  Je testament wordt pas effectief bij je overlijden. Bovendien kun je een testament altijd herroepen, aanpassen of zelfs volledig vernieuwen. Begin een nieuw testament bij voorkeur met de zin: ‘Ik herroep/vernietig mijn vorige testamenten.’ Zo voorkom je misverstanden. Je kunt met het nieuwe testament naar iedere notaris, het hoeft niet per se dezelfde te zijn aan wie je de eerste keer je testament toevertrouwde.


  Je kunt veel conflicten voorkomen door tijdig na te denken over later. Overleg in rustige omstandigheden. Met een testament weet je zeker dat de dingen later volgens jouw wens geregeld worden. Dat is een hele geruststelling voor jezelf en voor je naasten. Als je zelf je nalatenschap niet regelt, wordt je vermogen volgens de wettelijke standaardregels verdeeld onder je erfgenamen. Heb je geen wettelijke erfgenamen, dan gaat alles naar de staat. Met een testament heb je de touwtjes zelf in handen.


  Nieuwe vormen van relaties


  In het erfrecht was lange tijd het centrale principe dat alleen bloedverwanten van elkaar kunnen erven. Daarbij ging het er vooral om geld en goed binnen de familie te houden. In de loop van de jaren kwamen er wat verbeteringen en lichte aanpassingen, met als belangrijkste het erfrecht van de langstlevende echtgenoot.


  Maar relaties en familiebanden hebben de laatste decennia veel veranderingen ondergaan. Mensen kiezen niet meer vanzelfsprekend voor het huwelijk als ideale vorm van een langdurige relatie. Er ontstaan nieuwe soorten relaties en verwantschappen, waarop het erfrecht op het eerste gezicht niet altijd de juiste antwoorden biedt.


  Zoek het tijdig uit, op een moment dat je nog rustig de tijd hebt om erover na te denken. Iets regelen vraagt inzicht in de complexe materie van erfrecht en fiscaliteit. Hoe kun je die materie vertalen naar je eigen situatie en vermogensstructuur? Een notaris kan je wegwijs maken. Je kunt ook de brochure Focus op erfrecht. Nu praten kan helpen voor later van de Gezinsbond lezen, te bestellen door een mailtje te sturen aan studiedienst@gezinsbond.be of een briefje aan Gezinsbondstudiedienst, Troonstraat 125, 1050 Brussel. De publicatie kost 9 euro voor leden van de Gezinsbond en 12 euro voor niet-leden. In deze brochure vind je veel nuttige informatie zodat je niet onvoorbereid bij de notaris komt. In Nederland kun je terecht op www.notaris.nl.


  Wie zijn je erfgenamen? Is er verschil tussen je bloedverwanten en je partner? Hoe zit het met het erfrecht bij samenwonenden en nieuw samengestelde gezinnen? Op welke manier kun je stiefkinderen en pleegkinderen laten erven? Benadeel je hierdoor je wettelijke erfgenamen? Wat zijn de mogelijkheden en beperkingen van het overslaan van een generatie? In welke mate kun je iemand wel en niet onterven en in welke omstandigheden kun je erfenisrechten beperken? Is het in bepaalde omstandigheden voordeliger om een gedeelte van de nalatenschap bij leven te schenken? Welke soorten schenkingen zijn wettelijk mogelijk en welke beperkingen moet je respecteren bij schenkingen? Hoe kun je het best een testament opmaken en welke soorten testamenten bestaan er?


  Het gaat om moeilijke materie waar je niet dagelijks mee te maken hebt. Je mist dan ook vaak de noodzakelijke kennis om tot de juiste beslissingen te komen. Sommige gezinnen worden bovendien met specifieke problemen geconfronteerd. Zo wil je als ouders van een kind met een ernstige verstandelijke beperking bijvoorbeeld de toekomst van je kind veiligstellen. Hoe kun je dat doen, en wat kun je doen om conflicten te voorkomen? Conflicten vermijden lukt helaas niet altijd, omdat het vaak niet alleen om de materiële waarde van goederen gaat, maar ook om de emotionele betekenis. Neutrale bemiddeling door een daartoe opgeleide bemiddelaar kan voorkomen dat je familie in een kluwen van spanningen terechtkomt dat de kwaliteit van het samenleven tot in de komende generaties kan verstoren.


  Mensen praten in het algemeen niet graag over zaken die te maken hebben met erven, omdat dat onlosmakelijk verbonden is met sterven. De dood maakt weliswaar een einde aan je leven, maar niet aan je relatie met degenen die achterblijven. Ouders en familieleden leven voort in de geest van de nabestaanden. Door de manier waarop je een nalatenschap voorbereidt en vorm geeft, kun je voortleven als een mooie herinnering in het leven van degenen die achterblijven.


  De emotionele inboedel


  Erven doet je misschien allereerst denken aan het sterven van je ouders. In onze cultuur wordt heel weinig aandacht besteed aan wat volwassenen ervaren bij de dood van hun ouders. Het is immers de natuurlijke loop der dingen dat kinderen hun ouders begraven. Per jaar verliest ongeveer vijf procent van de mensen een ouder. Rekening houdend met de omvang van de bevolking betekent dit dat in België en Nederland jaarlijks 1.200.000 mensen een ouder verliezen. Rouwen om een overleden ouder is in westerse landen de meest voorkomende vorm van rouw, en toch is er een neiging om de emoties die dit meebrengt te minimaliseren. De meeste mensen zijn verrast door de intensiteit van hun gevoelens bij het sterven van een ouder – ze hadden een hoge leeftijd, waren ziek, misschien al verdwenen in dementie. Maar ongeacht ziekte of leeftijd is het een ingrijpende ervaring. Het is goed om een idee te hebben van de ontstaansgrond van die emoties, want daaruit blijkt hoe belangrijk het is om tijdig na te denken over je erfenis en alles waarmee je nabestaanden achterlaat.


  Als ouders sterven, verdwijnt er een buffer tussen de kinderen en de dood. Ouders zijn als het ware het schild dat je beschermt tegen de dood. Als de ouders niet meer leven, zijn kinderen plotseling de oudere generatie, de eerste die vanaf nu kan worden geraakt. Het ouder worden, ziek worden en sterven van je ouders is een spiegel die je genadeloos confronteert met je eigen ouderdom. Dat kan beangstigend zijn. Mensen gebruiken beeldspraak zoals: ‘Ik had geen dak meer boven mijn hoofd.’ ‘Ik stond ineens naakt in weer en wind.’ Of zoals Edward Kennedy schreef in Het verhaal van mijn leven: ‘Het was alsof mijn benen onder me waren uitgeschopt.’ Je wordt wees. Als de laatste ouder sterft, wordt bovendien het huis gesloten, waardoor die ouder, meer dan wanneer de eerste ouder overlijdt, met huis en al begraven moet worden.


  Met je ouders draag je definitief je eigen kind-zijn ten grave. Dat brengt opnieuw je kindertijd met alle aangename en onaangename kanten in herinnering. Bij het sterven van een ouder kun je dan ook een wirwar van emoties ervaren: verdriet, boosheid om gemiste kansen, verlangen naar nabijheid. Cornelis Verhoeven schreef: ‘Ik dacht dat ik vader was geworden toen ik aan het kraambed stond bij de geboorte van mijn eerste kind. Nu weet ik dat ik pas ten volle heb ervaren wat vaderschap inhoudt aan het sterfbed van mijn vader.’ De emoties verschillen natuurlijk van kind tot kind en ieder kind heeft zijn eigen unieke verhaal.


  De dag na het sterven van mijn moeder, die 63 jaar was, schreef ik het volgende: ‘Af en toe ervaar ik het als moeilijk dat we moeder met zovelen moeten delen. In een gezin van elf kinderen is leren delen van alles wat je hebt iets wat er vanaf het begin inzit. Nu kost het af en toe moeite. Het is eigenlijk niet mijn moeder die sterft. Ze is moeder van zovelen. En soms krijg ik de indruk dat recht op verdriet wordt afgemeten, wordt vergeleken. “Voor de jongste is het erger. De dochters verliezen hun moeder. Vader verliest zijn vrouw. Een tante verliest haar laatste zus…” Verdriet kun je niet afwegen, niet vergelijken. Elk beleeft het op zijn manier. Ik schrijf het verhaal over mijn moeder zoals ik het gezien, gehoord en beleefd heb. Is het hetzelfde voor mijn broers en zussen? Ik denk het niet. Maar dan denk ik ineens aan het grote geheim van een moeder, het gegeven dat ze elk kind heeft gedragen op haar manier. Geen twee zwangerschappen zijn gelijk. Geen twee relaties zijn hetzelfde. Geen twee kinderen zijn gelijk. We hadden allemaal een moeder en toch was ze voor elk van ons anders, niet dezelfde. Is het dan niet normaal dat elk ook andere gevoelens heeft, anders treurt en anders afscheid neemt? Geen twee kinderen beleven hetzelfde verdriet, ook al is het dezelfde moeder die sterft. Bestaat dit wel, dezelfde moeder voor verschillende kinderen? Heeft elk er niet zijn of haar moeder van gemaakt?’ (Keirse, 2013).


  Niemand heeft ervaring met het sterven van zijn vader en moeder. Ieder kind maakt dit maar één keer in zijn leven mee en ieder beleeft daarbij zijn eigen emoties. Het leeghalen van het huis, het in handen krijgen van spulletjes van vroeger roept bijvoorbeeld vaak heftige emoties op. De leegte die je voelt als je afstand doet van het ouderlijk huis kan verdriet naar boven halen. Het gaat niet alleen om een zakelijke afhandeling van de nalatenschap – je moet ook zeker rekening houden met de onderliggende emoties.


  De verrekening van de liefde


  Het sterven van een ouder is het definitieve einde van de ouder-kindrelatie. Je maakt de balans op van het leven in de verrekening van de liefde van je ouders (Van den Eerenbeemt, 2012). Wat hebben we voor elkaar betekend? Wie heeft het meest van hen gehouden? Wie heeft hen het meest verzorgd? Hebben ze gezien wat ik allemaal heb gedaan? Was ik maar wat vaker naar vader gegaan. Waarom ben ik niet ingegaan op zijn uitnodiging tot gesprek? Had ik zijn uitgestoken hand maar aangenomen. Gemiste kansen, voldoening, frustratie, onmacht, schuldgevoelens, boosheid, onvrede en tevredenheid dwarrelen door elkaar en leveren een smeltkroes van emoties op. Ieder kind heeft zijn verhaal en ieder heeft daar ook recht op.


  In deze situatie moet er over verdeling worden gepraat, maar de verdeling van goederen en inboedel wordt dan een verdeling van waarden en betekenissen. Broers en zussen kunnen het met elkaar eens zijn, maar de kans is groter dat ze tegenover elkaar komen te staan. De erfenis kan het strijdobject worden. En dan zorgt niet zozeer de materiële erfenis voor conflicten, maar veel meer de ideële nalatenschap van de ouders, de van hen overgenomen aspecten van hun persoonlijkheid, hun min of meer geheime levenstaken, ideeën en idealen. De erfenis valt te wegen, te meten of te tellen. Dat iedereen ook een ideële nalatenschap in zich draagt, zien we vaak niet. Een materiële erfenis kun je in gelijke delen verdelen, maar dat geldt niet voor de geestelijke nalatenschap.


  De emotionele erfenis is moeilijk in gelijke delen te verdelen.


  Ieder kind heeft eigen en persoonlijke ervaringen met zijn ouders. Het gevoel meer of minder geliefd te zijn geweest, meer of minder kansen te hebben gekregen, zorgt onbewust voor spanningen die zich vertalen in materiële inzet. De zus die de vertrouwelinge van de ouders was of die, omdat ze naast hen woonde, de voornaamste zorgdrager was, kan na het overlijden door de anderen worden benijd. Het is belangrijk om te beseffen dat deze emoties normaal zijn. Volwassen broers en zussen botsen als de kinderen van vroeger. Je kunt teleurgesteld zijn over het gedrag van broers en zussen, maar ook over jezelf. Je kunt ruziemaken over een koffieservies of een naaimachine, je kunt je zelfbeheersing verliezen en jezelf niet meer begrijpen, je kunt heel onvoorspelbaar zijn of dingen zeggen die je niet zo bedoelt. Is het niet belachelijk om te vechten om een kristallen vaas alsof je leven ervan afhangt? De ruzie wordt echter gevoed vanuit een immateriële bron.


  Door de verdeling van materiële zaken kunnen broers en zussen tegenover elkaar komen te staan. Verbondenheid kan omslaan in botsende belangen. Waarom krijgt zij meer dan ik? Was ik dan niet zo belangrijk? ‘Het koffieservies van grootmoeder is toch voor de oudste zus.’ ‘Ik ben al altijd benadeeld als jongste.’ ‘Mama heeft het aan mij beloofd.’ Iets eenvoudigs kan op die manier tot symbool worden, zoals we zien in de volgende anekdote.


  Twee broers hielpen het appartement van hun moeder leegmaken. Hun zus was onlangs gescheiden en bij de verdeling door haar man erg tekortgedaan. Alles wat ze uit de inboedel van moeders appartement kan gebruiken, is voor haar, zodat ze een nieuwe start kan maken. De broers hoeven niets. ’sMiddags zitten ze beiden op de spoedeisende hulp. Ze zijn met elkaar op de vuist gegaan voor een kopje waarvan het oor is afgebroken. Ze vonden allebei dat het aan hen toekwam. Het was de koffiekop die moeder altijd gebruikte. Het gaat niet om de materiële waarde, maar om de emotionele waarde. Het gaat erom wie het meest van moeder heeft gehouden, wie het meest voor haar heeft gedaan, wie voor haar de belangrijkste was.


  Als enig kind overblijven lijkt zo bezien eenvoudig. Er hoeft immers niets te worden verdeeld. Maar er kan ook niets meer worden gedeeld. Voor het enige kind verdwijnt met de dood van de tweede ouder de laatste levende herinnering aan het gezin van de kinderjaren. Je hebt niemand meer met wie je over de lekkere erwtensoep van mama kunt praten. Er kunnen geen conflicten ontstaan over geld en bezit, maar dat is een schrale troost als je verleden voor een deel is afgesneden. Herinneringen kunnen delen kan kostbaarder zijn dan materiële goederen.


  Overleg en transparantie


  Zaken tijdig bespreken kan veel problemen voorkomen, maar de naderende dood en de erfenis zijn vaak lastige gespreksonderwerpen. Praten over geld is voor veel mensen taboe, net als praten over de dood. Als je erover wilt beginnen, zal een van de kinderen het onderwerp misschien wegwuiven: ‘Maar mama, jij zult iedereen overleven!’ Gevoelsmatig gaan kinderen er vaak van uit dat ouders altijd zullen blijven leven.


  Bij verdriet liggen de zenuwen aan de oppervlakte.


  Als je er niet over kunt praten als alles nog goed met je gaat, wordt het voor de kinderen nog veel moeilijker in de dagen van gemis en verdriet. Nabestaanden kunnen in verwarring zijn, tijdelijk de weg kwijt zijn. Door het verdriet liggen zenuwen aan de oppervlakte (Van den Eerenbeemt, 2012). In die emotioneel zware periode komen er op nabestaanden veel dingen af die ze moeten regelen. Erven confronteert nabestaanden met hun toekomst en met hun levensgeschiedenis. Je weet nooit vooraf welk element uit die geschiedenis wordt geraakt en wat het allemaal in beweging brengt.


  Bij het regelen van een erfenis kan het gewicht in emoties het gewicht in goud ver overtreffen.


  Schenkingen zijn bewijzen van ouderliefde in natura. Het opmaken van een testament zegt voor de kinderen hoe hun ouders over hen denken en wat ze hebben betekend. Het is alsof de rekening van vreugde en verdriet wordt afgewogen tegen de balans van geven en ontvangen. Zowel de schenkers als de ontvangers moeten er echter rekening mee houden dat het gewicht in emoties het gewicht in goud verregaand kan overtreffen. Lees de volgende anekdote maar eens.


  Een vader wil na de dood van moeder haar juwelen verdelen tussen de vier dochters. Het is een familietraditie dat de juwelen naar de eigen dochters gaan, en dus ook weer naar hun eigen dochters. Hij staat voor een onmogelijke opdracht, want ze konden het nooit goed met elkaar vinden. Moet hij alle juwelen laten taxeren om zo tot een objectieve verdeling te komen? Hij krijgt het advies om hen alle vier uit te nodigen op een zondagnamiddag en het onderwerp als volgt te introduceren: ‘Ik zou volgens de familietraditie de juwelen van jullie moeder willen verdelen. Ze zijn echter niet te verdelen. Ik zou ze allemaal willen geven aan ieder van jullie. Voor jullie moeder en ook voor mij is ieder van jullie zo kostbaar en zo belangrijk. We vinden dat jullie alle vier recht hebben op alle juwelen.’ In een mum van tijd waren de juwelen verdeeld, zonder discussies en conflicten. Ze waren als dochters naar waarde geschat en dat oversteeg de reële waarde van de juwelen.


  De wereld op zijn kop


  Als je aan erfenissen denkt, gaan je gedachten meestal spontaan naar de verticale lijn in een bepaalde volgorde: van ouders naar kinderen, van grootouders naar kleinkinderen. Dat is de lijn van de natuur. De pijn van erven is bijzonder schrijnend als ouders, broers en zussen erfgenaam worden van hun kind, broer of zus. Het wordt als tegennatuurlijk beleefd dat ouders hun kinderen moeten begraven. Door de vooruitgang van de medische wetenschap, de betere voeding en de betere hygiëne is de kindersterfte in de westerse samenleving erg afgenomen. Het feit dat het minder frequent voorkomt, maakt het echter niet minder pijnlijk voor mensen die ermee worden geconfronteerd. En door de toename van de gemiddelde levensverwachting ontstaat het nieuwe fenomeen dat steeds meer ouders hun volwassen kinderen overleven. Erven van je kind wordt als een onrechtmatig lot beleefd. Zelfs als alles in de beste omstandigheden en volgens de juiste juridische regels wordt afgewikkeld, wordt het toch ervaren als tegennatuurlijk. Ook broers en zussen die een erfdeel ontvangen van hun broer of zus voelen zich vaak schuldig dat ze dit ‘moeten’ aannemen. En vervolgens kan het bij de verdeling van de erfenis van de ouders moeilijk zijn om een groter erfdeel te ontvangen omdat een broer of zus wegens voortijdig overlijden niet meer kan meedelen. Het is belangrijk om je te realiseren dat het delen van een materiële nalatenschap in heel veel omstandigheden ook het delen van emoties en van verbondenheid is. Wie is erop voorbereid dat hij zijn kind op jonge leeftijd moet begraven? En wie troost je met een groter erfdeel als dat betekent dat je zonder je lievelingsbroer de toekomst tegemoet moet zien?


  Verbondenheid in de familiegeschiedenis


  Erfenisverhalen worden vaak overgeleverd en gaan generaties mee als anekdotes, als krijgsverhalen maar vooral als verhalen van pijn en onrecht. Het kan families ontwrichten en belasten tot in de komende generaties. Wie het gevoel heeft dat hem onrecht is aangedaan, kan soms niet meer met broers of zussen door dezelfde deur. Wat ooit is begonnen als een eenvoudige verdeling van een nalatenschap, wordt dan omgezet in wantrouwen waarmee de volgende generaties worden opgezadeld. Als je wilt werken aan verbondenheid over de generaties heen, is het belangrijk om tijdig te beginnen, maar ook om openheid en transparantie na te streven. Er tijdig over spreken voorkomt dat moeilijke zaken midden in een emotionele aardbeving moeten worden geregeld. Je kunt ervoor zorgen dat je goede verhalen meegeeft aan de komende generaties. Zo laat je hen met warmte terugdenken.


  Verhalen over erfenissen gaan generaties mee als anekdotes, als krijgsverhalen, maar vooral als verhalen van pijn en onrecht.


  13


  Blijven leven in de herinnering


  De herinnering is het enige paradijs


  waaruit we niet verdreven kunnen worden.


  Jean Paul


  Niemand tot last zijn


  Misschien heb je nu de indruk dat op tijd denken aan later alleen maar belangrijk is om je waardigheid en zelfstandigheid tot het einde toe zo veel mogelijk te bewaren. Als reactie op het vroegere paternalisme bestaat de neiging om het begrip ‘waardigheid’ uitsluitend in te vullen vanuit de individuele autonomie. Maar onthoud dat je als mens in essentie een relationeel wezen bent, en die relationele dimensie is onlosmakelijk verbonden met een waardig leven tot het einde toe en met een waardig sterven.


  ‘Ik wil niemand tot last zijn.’ Deze verzuchting is misschien je fundamentele motief om op tijd uit het leven te stappen. Welke boodschap geef je daarmee aan de samenleving? Als afhankelijkheid zo verwerpelijk is, wie durft er dan nog kinderen op de wereld te zetten? Tenslotte zijn zij de eerste tien jaar volledig afhankelijk van hun ouders. Als je als ouder je kinderen hebt geholpen de eerste stappen in het leven te zetten, waarom laat je dan niet toe dat je kinderen jou helpen om de laatste stappen te zetten? En als je je kinderen hebt geleerd om rekening te houden met anderen, om te overleggen en om ‘samen te leven’, dan kun je toch zelf niet de laatste periode van je leven plannen zonder overleg met anderen? De samenleving kan alleen maar overleven als we weer leren samenleven.


  De laatste periode van je leven kan een uitgelezen tijd zijn om samen met allen die je dierbaar zijn nog mooie momenten te beleven. Dat betekent wel dat je op tijd een halt toeroept aan medische behandelingen die geen kwaliteit meer toevoegen, maar alleen maar je lijden verlengen, om je te concentreren op het leven. Als je vraagt op tijd te stoppen met zinloze behandelingen, maar alles in te zetten wat de geneeskunde kan bieden om pijn en ongemak te voorkomen, is euthanasie wellicht alleen nog in schaarse en uitzonderlijke omstandigheden een adequate oplossing voor lijden dat toch ondraaglijk is geworden.


  Jezelf blijven


  Als je er uitdrukkelijk voor kiest om je in die laatste periode van je leven niet te concentreren op de last die je voor anderen bent geworden, maar op wat je nog voor hen kunt betekenen, kan dit een intense periode zijn.


  Schrijf alvast een paar dingen op die belangrijk zijn voor de mensen die betrokken zijn bij je zorg voor het geval je het hun niet meer kunt vertellen. Soms horen medewerkers van een woonzorgcentrum bij de uitvaart van een bewoner dingen die ze al veel eerder hadden moeten weten zodat ze hem of haar vanuit de eigen levensgeschiedenis hadden kunnen benaderen.


  Als het gevaar bestaat dat er een moment komt dat je niet meer kunt zeggen wat je belangrijk vindt, bijvoorbeeld als een pril begin van dementie wordt vastgesteld, schrijf dan een aantal zaken op die anderen kunnen helpen om je te blijven zien als de persoon die je altijd was en nog steeds bent. Je moet dit niet alleen doen. Als je het samen met anderen opschrijft, kan dat zowel voor jezelf als voor die anderen een intense ervaring zijn. Om je daarbij te helpen volgen hier een paar vragen waar je van uit kunt gaan:


  
    •Wie zijn de belangrijke mensen in je leven en welke ervaringen wil je zeker met hen kunnen delen?


    •Welke bijzondere gebeurtenissen (leuke, verdrietige) heb je meegemaakt?


    •Waar houd je van en wat vind je niet prettig?


    •Wat deed je graag in je beroepsleven, in je vrije tijd?


    •Waar hoop je op?


    •Waar ben je bang voor?


    •Wat heeft het leven je geleerd?


    •Op welke momenten was je het meest jezelf ?


    •Hoe wil je door anderen benaderd worden?

  


  Mooie herinneringen ophalen is leven toevoegen aan je dagen. De Nederlandse filosoof Cornelis Verhoeven schreef: ‘Herinneringen zijn dimensies waarin aan het verleden zin wordt gegeven en het heden wordt uitgebreid.’ Als het ophalen van herinneringen niet nodig is omdat je tot het einde toe in staat bent om goed op te komen voor wat je wilt, kan het een waardevol verhaal zijn voor je familie.


  Het einde voorbij


  Met de dood eindigt het leven, maar nooit de relatie die je met iemand hebt. Onze relaties sterven nooit, onze lichamen sterven. Je kinderen blijven je kinderen, je partner blijft je partner en je vrienden blijven je vrienden, ook al is je leven ten einde. Sterven is verhuizen naar het hart van de mensen die je dierbaar zijn. Voortleven in de nagedachtenis is misschien een bijzondere vorm van reïncarnatie. Ook de manier waarop je blijft leven in het leven van de anderen, kun je in zekere zin zelf bepalen. In het verhaal dat je maakt kun je het beste van je verleden op de voorgrond zetten. Zo heb je de regie grotendeels in handen.


  Met de dood eindigt het leven, maar niet de relatie.


  De laatste periode van je leven kan een geschenk zijn voor iedereen die je dierbaar is. Vooral voor ouders van jonge kinderen kan de manier van afscheid nemen kinderen vertrouwen geven voor de rest van hun leven. Een gebrek aan vertrouwen kan als een schaduw over hun kindertijd vallen.


  Sterven is verhuizen van de buitenwereld naar het hart van de mensen die van je houden.


  Rolf, een politieagent van 37, vertelt dat zijn vader aan kanker is gestorven toen hij twee jaar was. Hij heeft geen herinneringen. Hij is altijd heel boos op hem geweest. Hoe kon hij een kind op de wereld zetten en het na twee jaar aan zijn lot overlaten? Bij het begin van elk schooljaar moest hij de naam en het beroep van zijn vader invullen. Hij was telkens weer boos op de leraren en op zijn vader, omdat hij zich daardoor de mindere van de klas voelde: het kind zonder vader. Waarom heeft hij mij dit aangedaan? Hij kon zich niet concentreren op studeren en haalde niet de resultaten die bij zijn capaciteiten hoorden. Al zijn energie ging verloren in boosheid. Hij is nooit naar het graf van zijn vader geweest en wilde met zijn eigen kinderen niet over hun grootvader praten. Op het laatste nieuwjaarsfeest vertelde zijn broer dat zijn vader voordat hij stierf heeft gevraagd om een beetje een vader te zijn voor zijn kleine broer, omdat dat manneke toch ook een toekomst had. Zijn moeder had een zaak en moest als alleenstaande soms laat werken. Zijn broer maakte zijn boterhammen voor school klaar, keek zijn schoolwerk na, besliste welke programma’s op de televisie hij mocht zien en wanneer het slaaptijd was. Hij heeft dat goed gedaan. ‘Maar had hij maar eens vijfendertig jaar eerder gezegd dat mijn vader zo van mij heeft gehouden. Mijn leven zou er heel anders hebben uitgezien. Ineens veranderde het beeld van mijn vader. Ik dacht dat hij nooit van mij had gehouden. Hoe kon ik dan van mezelf houden? Sinds ik dat weet, ben ik al meerdere keren naar de begraafplaats geweest en heb ik al uren aan mijn kinderen over hun grootvader verteld. Ik studeer nu in mijn vrije tijd om eindelijk iets met mijn capaciteiten te doen.’ 


  Herinneringen zaaien


  Zorg voor momenten van samenzijn om herinneringen te zaaien die in de toekomst van je kinderen en kleinkinderen tot bloei kunnen komen. Ook al zal jouw dood het leven van je gezin niet ruïneren, de manier waarop je sterft, kan hun vermogen om vreugdevol en blij te leven wel aantasten. De laatste periode van je leven kan een geschenk zijn aan je kinderen, zodat ze kunnen begrijpen wie je was. Ze zullen misschien je paspoort inleveren op het gemeentehuis, je bibliotheekkaart bij de bibliotheek, maar herinneringen lever je niet in.


  Het begrip ‘waardigheid’ is niet uitsluitend in te vullen vanuit de individuele autonomie.


  Praat over de laatste fase van het leven met iemand in je omgeving die ongeneeslijk ziek is of die zijn toekomstperspectief ziet inkrimpen door ouderdom. Misschien durf je dat niet om de ander niet bang te maken. Of misschien ben je zelfs bang dat je de dood veroorzaakt door het onderwerp ter sprake te brengen. Of je bent zo bezig met het aspect van verlies dat je vergeet om je aandacht te richten op wat niet verloren moet worden. Maar toch: praat erover.


  Niemand wil vergeten worden, dat blijkt wel uit gesprekken met stervenden. Herinneringen worden echter niet in individuele hoofden opgeslagen, ze groeien uit relaties. Je kunt een net van herinneringen weven en de stervende kan zijn draden invoegen en daarmee bepalen hoe hij wil worden herinnerd.


  Help jezelf en anderen om herinneringen op te halen. Stel een album samen met foto’s en schrijf op wat erop staat. Dat kan een sociaal gebeuren zijn waarbij veel wordt gelachen, geroddeld, gekletst. Je leeft terwijl je herinneringen ophaalt.


  Veerle was 41 jaar toen ze de diagnose ‘kleincellig carcinoom’ te horen kreeg. De arts zei dat het ernstig was, niet echt te genezen, maar dat de geneeskunde er tegenwoordig heel goede behandelingen voor heeft. Ze volgde alle behandelingen die de professor voorstelde en ging daarnaast regelmatig naar drie alternatieve behandelaars, want ze moest genezen. ‘Mijn kinderen hebben recht op een moeder.’ Na een lang gesprek vertelde ik haar dat je aan deze ziekte doodgaat, wellicht al in de komende twee jaar. Maar ik zei ook dat ze op dat moment nog iets kon doen om altijd een moeder te blijven voor haar kinderen. Ze kon een doos met herinneringen samenstellen voor ieder kind: een brief schrijven die haar dochter zou kunnen lezen op de dag van haar eerste menstruatie, een verjaardagscadeau voor de achttiende verjaardag van haar zoon, foto’s met op de achterkant een boodschap voor ieder kind, een geliefd boek uit haar boekenkast opdragen aan een van hen... Maar vooral heb ik haar aangeraden regelmatig aan de kinderen te vertellen hoeveel ze altijd van hen heeft gehouden en dat ze altijd van hen zal blijven houden. En ondertussen mocht ze voortvechten en hopen op genezing. 


  Tien maanden na dit gesprek is Veerle gestorven. In de laatste uren van haar leven zei ze: ‘Het is gedaan met mij en ik hoorde toch hier te blijven voor de kinderen. Ik heb je adviezen opgevolgd. Daar staan vier dozen met herinneringen, een voor mijn man en een voor ieder van mijn kinderen. En ik heb heel vaak gezegd dat ik altijd van hen zal blijven houden.’ Het was een troost toen ik zei dat ze waarschijnlijk veel meer liefde heeft meegegeven dan velen in een dubbel zo lang leven en dat ze daarin altijd voort zal leven voor haar kinderen. ‘Met deze woorden kan ik mijn ogen sluiten.’ Even later is ze rustig gestorven, in haar woonkamer, omringd door haar man, haar drie kinderen, haar moeder en haar zussen. De wilsbeschikking euthanasie lag op de kast, maar ze heeft er niet meer naar gevraagd.


  Het is van onschatbare waarde voor de toekomst als een kind van zijn ouders heeft gehoord: ‘Ik heb altijd van je gehouden’.


  Er is toekomst na de dood


  Het is van onschatbare waarde voor de toekomst als een kind van een ouder of een grootouder in die laatste dagen te horen krijgt: ‘Ik heb altijd van je gehouden en ik zal altijd van je blijven houden.’ En het is ook voor volwassenen de ultieme boodschap die ervoor zorgt dat er toekomst is na de dood: ‘Je bent een goede vrouw, een goede vriend geweest voor mij.’ Daarmee kun je je liefde laten voortbestaan in het verdere leven van de mensen die je overleven. Als je stopt met liefde over te dragen, dan houdt het op liefde te zijn. Er is toekomst na de dood, maar die toekomst begint vandaag.


  We zijn zo bekommerd om wat we hebben gedaan, terwijl anderen zich ons herinneren om wie we zijn geweest.


  Zelfs mensen die tijdens hun leven niet zoveel liefde hebben getoond, kunnen goed afscheid nemen. Het kan heel waardevol zijn als een vader tegen zijn zoon die zich miskend voelt over zijn lippen kan krijgen: ‘Ik hou van je.’ De priester Henri Nouwen schreef ooit dat de grote paradox van het leven is dat we zelf het meest bezorgd zijn om wat we hebben gedaan en nog willen doen, terwijl anderen zich later vooral zullen herinneren wie we zijn geweest. In de laatste periode van je leven komt als het ware de hele levensgeschiedenis in zicht. Wat vaak verborgen bleef, komt nu boven. Je kunt misschien nu pas helder zien hoeveel je van iemand hield.


  In wezen gaat het in het leven om vier dingen: sorry, ik vergeef je, ik bedank je en ik hou van je. Dit in je familie kunnen inbrengen is misschien nog veel belangrijker dan het opstellen van een wilsverklaring, al moet je ook dat doen. Het zorgt voor een levenseinde dat het leven dat je hebt geleid waardiger maakt. Het brengt rust in je relaties, en het is dan ook een essentieel onderdeel van tijdige zorgplanning. De behoefte om vergeving te krijgen en te schenken voor fouten, voor pijn die je is aangedaan of die je hebt aangedaan, is cruciaal. Als het einde nadert is er een natuurlijke neiging om conflicten op te lossen. Dat brengt vrede in de laatste dagen, en niet alleen bij mensen die steun vinden in een religieuze geloofsovertuiging. Het brengt rust als fysieke behandeling niet meer mogelijk is. Het laatste deel van het leven heeft een belang dat niet in proportie staat tot zijn lengte. Dat is niet alleen belangrijk voor degene die sterft, maar ook voor degenen die blijven.


  Je kunt dus actief plannen hoe je wordt herinnerd. Als mensen al aan hun levenseinde denken, denken ze vaak aan hun uitvaart, aan hun begraafplaats en aan hun wilsverklaring. Maar zoals je foto’s bewaart, kun je ook verhalen bewaren.


  Schrijf een afscheidsbrief voor je kinderen, ook al zijn ze nog te jong om te lezen. Als de jongen in de puberteit komt en zijn mannelijkheid ontwikkelt, is de vader die hij nauwelijks heeft gekend heel belangrijk. Als de jonge vrouw bevalt van haar eerste kind, kan het veel betekenen om iets te lezen wat haar moeder ooit heeft geschreven over haar geboorte. Bij een relatiebreuk in het latere leven kan het een hart onder de riem zijn om te weten dat je ouders altijd van je hebben gehouden.


  Sleutels die voor kinderen deuren openen naar de toekomst


  Kinderen hebben herinneringen nodig voor later. Liefde en herinneringen duren eeuwig. Bij kinderen van wie een ouder ernstig ziek was en uiteindelijk stierf, werd de grootste angst vastgesteld voor de dood, met een snelle terugval daarna (Christ, 2000). Dat suggereert dat de periode voor het sterven een belangrijke tijd is. Je kunt de stress voor kinderen verminderen door juiste informatie en open communicatie, door de conversatie tussen hen en de zieke ouder aan te moedigen, door de spanningen die in het gezin ontstaan door de ziekte zo veel mogelijk te reduceren en door permanent in de gaten te houden dat een gesprek of ontmoeting follow-up nodig heeft.


  Ziekte kan een lichaam zo ondermijnen dat kinderen bang zijn van de aanblik. Een meisje durfde haar moeder niet meer te bezoeken in het ziekenhuis. Ze had het gevoel dat het haar moeder niet meer was – ze zag er zo uitgemergeld uit. We raadden haar aan haar moeder aandachtig in haar ogen te kijken. ‘Als je haar in haar ogen kijkt, zul je zien dat onder dat uitgeteerde lichaam, dat niet mooi is om te zien, nog altijd die moeder zit die heel veel van je houdt.’ Je ogen takelen niet af, en om in de ogen te kijken moet je dichtbij komen. Die laatste ontmoeting kan een onvergetelijke ervaring zijn.


  Kinderen hebben herinneringen voor later nodig.


  Voorbereiding helpt, en je hoort vaak van kinderen: ‘Ik was verrast toen papa stierf, maar ik was voorbereid. Mama vertelde dat het kon gebeuren.’ Als kinderen niet de informatie krijgen die volwassenen wel hebben, wordt hun rouw gecompliceerd door een verlies van vertrouwen in de ouder en door boosheid omdat ze niet waren voorbereid. Kinderen uiten hun verdriet korter dan volwassenen, maar het strekt zich uit over langere tijd.


  Hoe de toekomst eruitziet voor kinderen na het sterven van iemand die heel dicht bij hen stond, wordt bepaald door de opvang die ze kregen. De sleutels die de deuren naar de toekomst voor kinderen kunnen openen, liggen al klaar aan het begin van een levensbedreigende ziekte, maar raken soms verloren in de stress die je ervaart in de laatste periode van het leven. Zowel de zieke als de familie moet echter weten dat er in de opvang van kinderen vier sleutels zijn die deuren naar de toekomst kunnen openen:


  
    1De eerste sleutel is luisteren naar wat kinderen te zeggen hebben. Kinderen weten heel goed wat ze nodig hebben. Je moet niet alleen luisteren naar wat ze zeggen, maar ook naar de woorden die niet worden gesproken, maar die je in hun ogen, gedrag, spel en tekeningen leest. Spelen is de dagelijkse arbeid van kinderen en hierin verwerken ze wat moeilijk is.


    2De tweede sleutel is correcte informatie. Kinderen hebben het recht om alles te weten wat er met een dierbare aan de hand is, hoe de ziekte zich zal ontwikkelen, wat hun te wachten staat… Wuif hun vragen niet weg, maar nodig hen steeds opnieuw uit ze te stellen.


    3De derde sleutel is warmte en genegenheid. Gesloten kinderen nodig je uit zich te openen met warmte en genegenheid, zoals een bloem ontluikt door de warmte van de zonnestralen.


    4De vierde sleutel is herinneringen bewaren. Alle herinneringen die je kunt bewaren aan woorden, gebaren en gebeurtenissen uit deze periode, kunnen een bron van levenskracht zijn voor de toekomst. Deze herinneringen moet je ook levendig houden in de toekomst. Het wordt vaak een bron waaruit je later kunt putten.

  


  Rituelen van herinnering


  In De kleine prins (De Saint-Exupéry, 1951) vroeg de kleine prins aan de vos wat een ritueel eigenlijk is. De vos antwoordde: ‘Dat is iets wat veel te vaak vergeten wordt. Het is dat wat de ene dag anders maakt dan de andere dag, het ene uur heel verschillend van de andere uren.’


  Hier geven we een lijstje van rituelen waarmee je, zowel voor de zieke als voor hen die blijven, de ene dag anders kunt maken dan de andere dag:


  
    •Een brief schrijven voor de kinderen, een bandje inspreken of een schatkistje maken voor je kinderen en kleinkinderen, voor ieder een doos met enkele bijzondere herinneringen. Je kunt ook een brief maken die ze in de toekomst mogen openen op een bijzondere dag, zoals hun trouwdag of zilveren huwelijksfeest. In die brief kun je schrijven wat je zo leuk vond aan hen. Je kunt ook een cadeautje voor de toekomst achterlaten.


    •Ook je laatste wensen bespreken met de mensen die je dierbaar zijn bevordert een sfeer van intimiteit en emotionele betrokkenheid. Het kan een moment zijn om je genegenheid uit te drukken en mensen het gevoel te geven dat ze belangrijk zijn in je leven. We kunnen niet allemaal een fortuin nalaten, maar iedereen kan ‘ik hou van je’ zeggen.


    •Vertel je kinderen over de strijd die je hebt gestreden. Wat kunnen ze leren van wat jij hebt geleerd van tegenslagen en wat zijn de belangrijkste verhalen over je leven die weldadig kunnen zijn voor je kinderen? Als je er fysiek niet meer kunt zijn, kan je levensverhaal er nog wel zijn. Je verhaal kan een deel worden van hun leven. Je kunt daardoor ook nog veel betekenen als je er niet meer bent. Je levensverhaal wordt deel van het leven van hen die blijven.


    •Schrijf een reeks kaartjes met een leuke zin erop voor een dierbare. Vertrouw ze aan iemand toe en laat ze na je overlijden wekelijks op de bus doen. Verstop briefjes met leuke boodschappen voor je kinderen overal in huis.


    •Schrijf stukjes tekst voor je partner en voor je kinderen: herinneringen, gedachten over de toekomst, je liefde voor hen. Je kunt hun laten weten welke belevenissen en herinneringen aan hen speciaal waren. Dat geeft hun een beeld van wie je was. Als het je niet lukt om iets op te schrijven, spreek dan via een opnameapparaat in wat je in gedachten hebt.


    We kunnen niet allemaal een fortuin nalaten, maar iedereen kan zeggen: ‘Ik hou van je’.


    •Je kunt als familie of goede vriend ook aan de stervende vertellen wat je zult doen om hem te herinneren. Dat drukt respect uit en het leert hem ook dat zijn leven volop wordt gewaardeerd en niet voor niets is geweest. Je kunt hem ook voorlezen wat je in de uitvaart zult zeggen. Dat kan een zeer ontroerend moment zijn.


    •Spreek af hoe je na zijn dood belangrijke gebruiken in ere zult houden, want ook dat zijn rituelen waarin de dierbare wordt herinnerd: de paaseieren voor de kleinkinderen op eerste paasdag, de brief op hun huwelijksdag, de bijeenkomsten met kerst en Nieuwjaar… Als hij altijd veel belang hechtte aan zijn verjaardag, vertel dan hoe je zijn verjaardag zult blijven gedenken. Telkens als je zoiets doet, bevestig je wat belangrijk was in zijn leven. Dat is waardering.


    •Vertel de stervende wat je over hem zult vertellen aan je kinderen als je die later zult krijgen. Zo leeft hij voort in de generaties.


    •Stel je de vraag: is gezegd wat gezegd moest worden? Is alles gedaan wat gedaan moest worden?

  


  De zorgvuldigheidsmap


  Leg ook een ‘zorgvuldigheidsmap’ aan met een aantal praktische regelingen, waarmee je de mensen die je dierbaar zijn heel veel narigheid kunt besparen. Vergeet niet te vertellen waar die is opgeborgen. Een aantal aspecten waar je aan kunt denken:


  
    •Je wilsverklaring.


    •Je adressenlijst. Wie moet er worden gewaarschuwd als je sterft? Nabestaanden willen respecteren wat je belangrijk vindt, maar vaak weten ze niet goed hoe. Zorg voor een upto-date lijstje met telefoonnummers. Zorg dat je van alle vrienden en relaties een volledig adres hebt. Het bespaart je nabestaanden veel onnodig opzoekwerk en vervelende situaties als mensen geen overlijdensbericht hebben ontvangen omdat je geen of een verkeerd adres had. Het is ook goed om e-mailadressen te bewaren bij je adressenlijst.


    •Je bankzaken. Zorg in elk geval dat je een overzicht hebt van de verschillende banken waar je rekeningen hebt, de bankrekeningnummers, de spaarrekeningen en de creditcards. Als je een kluis hebt, is het goed dat je nabestaanden weten bij welke bank. Hetzelfde geldt voor eventuele schulden. Na een overlijden moeten de nabestaanden de betrokken bank op de hoogte brengen. De bank blokkeert dan de rekeningen op naam, pinpassen en creditcards. Dat betekent dat niemand nog geld van de rekeningen kan halen en dat ook eventuele volmachten vervallen. De bank vraagt de nabestaanden een akte van overlijden en een verklaring van erfrecht. Met deze verklaring van erfrecht kunnen rekeningen gedeblokkeerd worden, waardoor erfgenamen over de saldi kunnen beschikken. Hoelang dit deblokkeren duurt, verschilt van bank tot bank. Automatische afschrijvingen van bedrijven en instellingen moeten door de nabestaanden worden gestopt. De bank geeft na je overlijden geen overzicht van dergelijke vaste betalingen zodat je nabestaanden pas na verloop van tijd merken om welke vaste verplichtingen het gaat. Het is handig wanneer je daar zelf een lijstje van maakt.


    •Lidmaatschappen en abonnementen. Maak hier een overzicht van zodat je nabestaanden het niet hoeven uit te zoeken aan de hand van binnenkomende post en bankafschriften. Vaak betekent dat ook dat abonnementen en lidmaatschappen onnodig lang doorlopen. Zorg dus voor een lijst met de instellingen, verenigingen en verplichtingen die je bent aangegaan, met zo mogelijk daarbij wat de opzegdatum is.


    •Als je de laatste maanden je auto toch niet meer gebruikt, zorg dan dat de documenten niet meer op je naam staan. Dat is gemakkelijker voor de anderen. Elke keer dat ze een naam op een document moeten veranderen, is dat pijnlijk.


    •Houd voor je nabestaanden bij waar je online mee bezig bent. Het is voor je familie niet prettig om via Facebook een bericht te krijgen met gelukwensen voor je verjaardag als je al maanden overleden bent.

  


  Nawoord


  Dit boek is bedoeld als een gids voor iedereen die tot zijn recht wil komen in de zorg en een goede herinnering wil nalaten voor allen die hem nabij zijn. Je kunt dit nu bedenken voor later. Later begint vandaag.


  Het boek kan ook hulpverleners helpen. In plaats van op een bepaald moment in de ziektegeschiedenis te zeggen dat ze niets meer kunnen doen, vinden ze hierin tal van suggesties om te zorgen voor kwaliteit van leven tot de laatste dag.


  Een boek is zoiets als een ontmoeting tussen de lezer en de auteur. Bedenkingen en reflecties die opkomen tijdens het lezen, mogen altijd aan mij worden toegestuurd. Zolang mijn gezondheid en mijn leven het toestaan, zal ik erop antwoorden.


  Manu Keirse
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  emmanuel.keirse@med.kuleuven.be
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houdt een wilsverklaring concreet in en wat s het verschil met
een euthanasieverklaring? En hoe kun je op en mooie manier
afscheid nemen van je dierbaren?
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