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Voorwoord

In de tweede eeuw voor Christus 
schreef Marcus Aurelius, keizer van 
het Romeinse Rijk, in zijn persoonlij-
ke notities een bijzondere gedachte: 
”Wanneer je ’s morgens vroeg met 
tegenzin opstaat, heb dan deze ge-
dachte bij de hand: ik sta op om de 
taak van een mens te verrichten!” 
Marcus vindt dat hij niet geschapen 
is om zich “te koesteren onder de 
dekens” maar om te handelen, een 
maatschappelijke taak te verrichten. 

Die mentaliteit kenmerkt ook onze 
vele vrijwilligers en professionals die 
zich in het afgelopen jaar zo succes-
vol hebben ingespannen om het de 
gasten van het hospice in de laatste 
fase van hun leven naar de zin te ma-
ken. Hoewel in het voorjaar van 2014 
de vraag naar hospicezorg een dui-
delijke dip kende, niet alleen bij ons 
hospice, maar in de hele regio, kwam 
het gemiddelde bezettingspercen-
tage over het hele jaar toch ongeveer 
uit op de begrote 75 procent. Na het 
lustrumjaar 2013 en alle bouwactivi-
teiten, hebben we voor 2014 besloten 
geen bijzondere gebeurtenissen te 
plannen en ons te richten op de ver-
dere inhoudelijke ontwikkeling van 
de dienstverlening aan de gasten. 
Daarnaast bereikte ons het verzoek 
van Marente mee te gaan denken aan 
de omvorming van de palliatieve unit 
van het Elisabeth Gasthuishof tot een 
hospice. Besloten is om meer uren 
voor leiding en coördinatie ter be-
schikking te stellen, omdat bleek dat 
door de veelheid aan activiteiten de 
belasting van onze manager en coör-
dinatoren erg hoog was. 

Helaas moesten we dit jaar afscheid 
nemen van twee van onze bestuurs-
leden. Frits Schrijver kon om gezond-
heidsredenen zijn activiteiten in het 
bestuur niet continueren. In de twee-
de helft van het voorjaar ging ook de 
gezondheid van onze voorzitter Jan 
Willem Plug snel achteruit, waardoor 
hij vanaf 1 juli de vergaderingen niet 
meer kon bijwonen. Begin september 

bereikte ons het droeve bericht van 
zijn overlijden. De drie overgebleven 
bestuursleden zijn bezig de ontstane 
vacatures te vervullen via een open 
sollicitatieprocedure. We hopen be-
gin 2015 weer een voltallig bestuur 
te hebben.

Een belangrijke ontwikkeling is de ver-
andering van de financiering van het 
professionele werk in het hospice. Tot 
en met 2014 wordt een belangrijk deel 
van het werk betaald uit de AWBZ. 
Vanaf 1 januari gaat dat veranderen en 
vindt deze financiering plaats vanuit 
de zorgverzekeringswet. Deze over-
gang gaat gepaard met een landelijk 
vastgestelde  bezuiniging van 12 pro-
cent. We hopen en verwachten dat 
ondanks deze bezuiniging ons mooie 
werk niet in gevaar zal komen.

Het is dan ook met vertrouwen dat 
we het komende jaar 2015 tegemoet 
blikken. Dat doen we met veel er-
kenning en dankbaarheid voor alle 
inspanningen die onze vrijwilligers 
en medewerkers in 2014 hebben ver-
richt.  En we doen dat in de weten-
schap dat ze ook in het nieuwe jaar 
“weer zullen opstaan om de taken 
van een mens te verrichten”. Graag 
wens ik U allen namens ons bestuur 
goede feestdagen toe en alle goeds 
voor 2015.

Jules de Vries
Toekomstig voorzitter bestuur Stich-
ting Hospice Duin- en Bollenstreek

Bestuur en medewerkers van Hospice Duin - en Bollenstreekwensen u een voorspoedig 2015

Lunchbijeenkomst 
assistentes en 
praktijkondersteuners

In de zomer organiseerde het 
hospice drie lunchbijeenkomsten
voor de doktersassistentes en prak -
tijkondersteuners van alle huisart-
senpraktijken in de Duin- en Bollen-
streek. De assistentes en praktijkon-
dersteuners kennen de verhalen 
achter de patiënten en spelen een 
belangrijke rol in de verwijzing naar 
het hospice. Een mooie gelegenheid 
voor de coördinatoren om de assi-
stentes en praktijkondersteuners uit 
te nodigen in het hospice. 

Tijdens een lunch in het tuinpaviljoen 
werd nader kennis gemaakt met het 
hospice en misschien nog wel belang-
rijker, met de inzet van vrijwilligers in 
de thuissituatie. Want voornamelijk 
deze mogelijkheid bleek voor velen 
nog onbekend terrein. Naast de moge-
lijkheid van opname, kan het hospice 
namelijk ook vrijwilligers inzetten in 
de thuissituatie (VPTZ). Zij kunnen de 
partner of andere mantelzorger thuis 
ontlasten. Gewoon door er te zijn en 
als er behoefte aan is, een luisterend 
oor te bieden.  De inzet is geheel naar 
wens van de familie en is mogelijk tot 
enkele dagdelen per week.  Er zijn 
geen kosten aan verbonden.

De lunches  waren leuke bijeenkom-
sten waar onder het genot van een 
broodje informatie werd gegeven met 
als afsluiting een rondleiding door 
het Hospice. De doktersassistentes en 
praktijkondersteuners kwamen van 
de diverse praktijken in de Duin- en 
Bollenstreek en vonden het leuk om 
elkaar op deze manier te ontmoeten.
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Voor u gezien... “The Diving Bell and the Butterfly”

Le scaphandre et le papillon (inter-
nationaal uitgebracht als The Diving 
Bell and the Butterfly) is een Frans-
Amerikaanse (Franstalige) biografi-
sche dramafilm uit 2007 onder regie 
van Julian Schnabel. Het verhaal is ge-
baseerd op het gelijknamige autobio-
grafische boek van Jean-Dominique 
Bauby. De voormalig Elle-journalist 
‘schreef ’ dit nadat hij door een be-
roerte op 43-jarige leeftijd het locked-
in-syndroom opliep en alleen nog één 
oog kon bewegen.

Het verhaal
Dominique ‘Jean-Do’ Bauby (Mathieu 
Amalric) wordt wakker en ligt tot zijn 
verrassing in een ziekenhuis. Dok-
ter Cocheton (Gérard Watkins) stelt 
zich aan hem voor en vertelt Bauby 
dat hij een beroerte heeft gehad en 
drie weken in coma lag. De beroer-
te was zo zwaar geweest dat Bauby 
het locked-in-syndroom heeft op-
gelopen. Hierdoor zijn in zijn geval 
alle spieren in zijn lichaam verlamd, 
behalve die van zijn lin-
keroog. Daarom wordt zijn 
rechteroog ook nog dicht-
genaaid om hoornvlies-
ontsteking te voorkomen. 
Geestelijk is hij wel nog 
net zo bekwaam als altijd, 
waardoor hij, mentaal vol-
ledig gezond, ‘gevangen’ 
zit in zijn eigen lichaam. 
Het enige dat Lepage aan 
Bauby kan beloven, is goede 
zorg en een beetje hoop dat 
zijn toestand ooit iets be-
ter wordt. Fysiotherapeute 
Marie Lopez (Olatz López 
Garmendia) en logopediste 
Henriette Durand (Marie-Jo-
sée Croze) laten Bauby ken-
nismaken met een systeem 
waarmee hij woorden kan 
vormen middels oogbewe-
gingen: het ‘ESARIN-alfabet’. 
Het eerste dat Bauby met 
behulp van dit alfabet aan 
Durand vertelt, is dat hij 
dood wil. Hij voelt zich alsof 
hij in een ouderwets zwaar 
loden duikpak onder water 
zit, waarin hij alleen kan kij-
ken zonder te bewegen.

De eerste die de voormalig levensge-
nieter bezoekt is Céline Desmoulins 
(Emmanuelle Seigner), met wie hij 
een zoon en een dochter kreeg maar 
nooit trouwde. Volledig aangewezen 
op zijn eigen mentale wereld heeft 
Bauby alle tijd om zijn vroegere en 
huidige leven te overzien. Hij beseft 
hierbij wie er echt om hem geven. 
Desmoulins neemt hem mee naar 
het park samen met hun kinderen en 
voor het eerst in zijn leven voelt Bau-
by zich echt hun vader. Hij besluit dat 
elk beetje leven dat hij nog heeft be-
ter is dan helemaal geen leven. Bau-
by laat Durand naar zijn uitgeefster 
Betty (Anne Alvaro) bellen. Hij had 
een contract om nog één boek voor 
haar te schrijven, maar toen zij hoor-
de van zijn beroerte beschouwde 
zij dat als onmogelijk. Bauby wil dit 
met behulp van het ESARIN-alfabet 
niettemin alsnog doen. Betty stuurt 
daarom haar als extreem geduldig te 
boek staande medewerkster Claude 
Mendibil (Anne Consigny) naar hem 

toe. Vanaf dat moment staat Bauby 
elke morgen om 5.00 uur ‘op’ om te 
bedenken wat hij wil schrijven en 
dicteert dit vanaf 8.00 uur aan Men-
dibil. Het wordt Le scaphandre et le 
papillon (‘het duikpak en de vlinder’). 
Centraal hierin staan zijn leven, ge-
voelens en overdenkingen vanuit het 
standpunt van een persoon met het 
locked-in-syndroom.

Enkele recensies:

“The Diving Bell and the Butterfly is 
een ontroerende en meeslepende 
film die ervoor zorgt dat het publiek 
niet eerst een beroerte hoeft te krij-
gen om het leven te waarderen. Het 
verhaal van Jean-Dominique Bauby 
had best wat uitvoeriger aan bod 
kunnen komen, maar als je meer 
wilt weten kun je altijd nog het boek 
kopen.” Anneke Arentsen - Film1

“Schnabel [...] heeft aan de 
kleinst denkbare opening, 
aan dat ene oog, genoeg 
om een juweel van een film 
te maken die, leunend op 
zorgvuldige acteerpres-
taties en nooit opdringe-
rige mooie muziek van Paul 
Cantelon, een groot publiek 
verdient.” Bas Blokker - NRC 
Handelsblad

 
“The Diving Bell and the 
Butterfly is een aangrijpend 
pleidooi voor de verbeel-
ding én een bijtend relaas 
over isolatie; ontroerend 
maar niet sentimenteel, 
wrang maar niet wreed. Al-
les klopt, alles is verzorgd.”
Jan Pieter Ekker - Volkskrant

“The diving bell and the 
butterfly is een aangrijpen-
de film over het noodlot, 
maar ook een geweldige 
hommage aan menselijke 
geestkracht.”
Jos van de Burg - Het Parool
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Van betekenis tot het einde 

Op vrijdag 10 oktober organiseerde 
Hospice Duin- en Bollenstreek een 
gezamenlijk symposium, in samen-
werking met acht VPTZ- (Vrijwil-
ligers Palliatieve Terminale Zorg) 
organisaties uit de regio en het 
Netwerk Palliatieve Zorg Zuid-
Holland Noord. Dit symposium werd 
georganiseerd in het kader van de 
jaarlijkse Internationale Dag van 
Palliatieve Zorg, waaraan Neder-
land nu alweer tien jaar meedoet. 
Het symposium droeg dezelfde ti-
tel als het thema van de Dag van de 
Palliatieve Zorg: ‘Van betekenis tot 
het einde’. 

Sterven hoort, net als geboren worden, 
bij het leven. Dat is gemakkelijk ge-
zegd. Maar wanneer u zelf of uw dier-
bare te horen heeft gekregen dat het 
einde nabij is, is dat zwaar. U wilt sa-
men het best mogelijke uit die laatste 
periode halen. De goed opgeleide vrij-
willigers van  de Vrijwilligers Palliatieve 
Terminale  Zorg (VPTZ) kunnen daarbij 
helpen. Ze bieden tijd, aandacht en on-
dersteuning aan degene die gaat ster-
ven en diens naasten. 

Met dit symposium hebben 
de organisaties meer inzicht 
willen verschaffen in de mo-
gelijkheden en meerwaarde  
van vrijwilligers in de termi-
nale fase thuis. Het symposi-
um was bedoeld voor ieder-
een die geïnteresseerd is, of 
op de een of andere manier 
te maken heeft, met pallia-
tieve zorg. Het programma was heel 
divers . Gijsbert van Es verzorgde een 
lezing. Als journalist heeft hij diverse 
interviews gehouden met terminaal 
zieke mensen. De interviews hebben 
als column in het NRC gestaan en zijn 
gebundeld in zijn boek “ Het laatste 
woord”. Na de pauze werd een film 
over VPTZ getoond. Diverse zorgver-
leners vertelden hierin over de inzet 
van vrijwilligers in de thuissituatie 
en de samenwerking met huisarts en 
wijkverpleging. Naar aanleiding van 
deze film volgde een paneldiscus-
sie waarin vragen konden worden 
afgevuurd op huisarts Wim Sleeuw, 
wijkverpleegkundige Petra van der 
Bogaard, vrijwilliger Loek Wheeler en 
mantelzorger Jeaneke van der Hulst. 

Tot slot bracht theatermaker Tjerk 
Ridder een mooi verhaal “Trekhaak 
gezocht” waarin hij beeldend ver-
woorde wat “aanhaken”  in diverse 
omstandigheden kan betekenen en 
welke ondersteuning gevoeld kan 
worden. Er kwamen 120 belangstel-
lingen op het symposium af. Onze 
landelijke vereniging VPTZ heeft dit 
regionale initiatief geoormerkt als 
“goed voorbeeld” voor andere orga-
nisaties. 

Heeft u de middag gemist maar wilt 
u wel informatie over wat vrijwilli-
gers voor u in uw thuissituatie kun-
nen betekenen? Dan kunt u contact 
opnemen met het hospice op tele-
foonnummer: 0252-227139.
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Gast aan het woord

Dit keer geven we het woord aan een 
gast die niet uit Nederland afkomstig 
is. Mevrouw Angela Leone werd op 
12 oktober 1950 geboren in Gardone 
Val Trompia, een dorp in het noorden 
van Italië in de buurt van Brescia. Ze 
had daar een fijne jeugd. Omdat haar 
ouders allebei werkten, werd Angela 
Leone na schooltijd door haar oma en 
twee ongetrouwde tantes opgevan-
gen. Ze bleef tot haar elfde jaar enig 
kind en kreeg daarna een broertje: 
Antonio. Mevrouw Leone heeft goe-
de herinneringen aan haar schooltijd. 
In de zomer werden er vakantiekolo-
nies georganiseerd door de parochie 
waar de nonnen de leiding hadden 
en daar denkt zij met veel plezier aan 
terug. Door haar moeder werd zij ge-
stimuleerd om op school de beste te 
zijn, wat aardig lukte. Na de midden-
school (van 11 tot 15- jarige leeftijd) 
volgde zij de PABO, waarna ze enige 
tijd als invalster les gaf op een basis-
school. Toen besloot ze om verder te 
studeren en schreef zich in op de uni-
versiteit waar ze drie jaar lang Frans 
en Engels studeerde. Tijdens een be-
zoek aan haar neef die in Amsterdam 
woonde, ontmoette zij haar Neder-
landse man. Na hun trouwen woon-
de het echtpaar eerst in Nederland, 
waar ook zoon Michael werd gebo-
ren. Toen Michael acht  maanden oud 
was, verhuisde het gezin naar Italië 
waar mevrouw Leone weer verder 
wilde gaan met haar studie en haar 
man een baan gevonden had. Maar 
na twee jaar werd zij ernstig ziek. Het 

bleek de ziekte van Hodgkin te zijn, 
een zeldzame vorm van lymfklierkan-
ker. Hoewel het er aanvankelijk erg 
somber uitzag – de artsen gaven haar 
weinig kans op genezing – sloeg de 
laatste chemokuur aan en werd zij na 
een lang ziekbed toch beter. 

Terug naar Nederland
Toen Michael de schoolgaande leef-
tijd had bereikt, besloot het gezin 
naar Nederland te gaan. Angela Le-
one bleef onder behandeling bij het 
LUMC. Ondertussen zat zij niet stil: 
ze werkte als tolk en gaf italiaanse 
les op de Volksuniversiteit in Hille-
gom. Bij toeval kwam zij in 1985 bij 
de firma Bakker in Hillegom terecht. 
Ze gaf een Pools meisje dat daar ging 
solliciteren een lift en kreeg, na het 
meisje was aangenomen, de vraag: 
“En wanneer kan u beginnen?” Na 
erover nagedacht te hebben besloot 
Mevrouw Leone te gaan werken op 
de afdeling sorteren en inpakken. 
In diverse functies werkte zij ruim 25 
jaar met veel plezier bij de firma Bak-
ker, waarvan de laatste jaren vooral 
op de computer. In 1990 liep haar 
huwelijk stuk en moest mevrouw 
Leone alleen verder. 

Opnieuw ziek
In de zomer van 2013 voelde ze zich 
erg moe. Zo moe dat zij zelfs de moed 
niet had om naar haar familie in 
Italië te gaan: als ze daar was moest 
ze ook altijd voor een oude oom zor-
gen die alleen was en daar had ze 

nu de energie niet voor. Toen ze na 
de zomervakantie weer aan het werk 
ging, schrokken haar collega’s ervan 
dat ze zo veel was afgevallen. Ook 
kreeg ze steeds vaker buikpijn. Aan-
vankelijk werd natuurlijk gedacht 
aan een terugkeer van de ziekte van 
Hodgkin, maar toen op de afdeling 
hematologie niets gevonden werd, 
werden er scans en echo’s van de buik 
gemaakt en bleek dat er sprake was 
van een agressieve darmtumor met 
uitzaaiingen in de hals en hersenen. 
Bestralingen en operaties volgden. 
Mevrouw Leone kon bijna niet meer 
eten, leefde voornamelijk op vloei-
baar voedsel, had geen smaak meer 
en was aan haar linkerzijde gedeel-
telijk verlamd. Een tijd was ze nog 
thuis, maar na weer een opname in 
het ziekenhuis en daarna revalidatie 
in de Bernardus in Sassenheim bleek 
naar huis gaan geen optie meer.

In het hospice
Verdere behandeling bleek niet meer 
mogelijk en dus wees KNO- arts 
dr. Hendriks mevrouw op het 
hospice: dat was volgens hem de 
beste plaats voor haar. “Angela, je 
moet niet schrikken bij het idee van 
een hospice,” had hij gezegd. “Veel 
mensen denken dat ze daar onmid-
dellijk overlijden, maar je zal zien dat 
je daar nog een goede tijd kan heb-
ben.” Dat is ook wel gebleken. Angela 
kwam bij ons zonder eetlust en met 
een grotendeels verlamde arm. Na 
enige tijd is ze voorzichtig weer gaan 
eten en tot haar grote vreugde kwam 
haar smaak terug en ook haar arm 
kan ze weer bewegen. De maaltijden 
zijn, afgezien natuurlijk van de vele 
bezoeken die ze krijgt, voor haar het 
hoogtepunt van de dag. Ze voelt zich 
thuis bij ons en is heel dankbaar voor 
alles wat voor haar wordt gedaan, 
zowel door de verpleegkundigen als 
door de vrijwilligers. Zij vertelt: “Ik 
ben een erg dankbaar mens. In 1975 
dacht ik dat ik mijn zoon niet zou 
zien opgroeien, maar ik heb hem zien 
trouwen, heb een fijne schoondoch-
ter en twee prachtige kleinkinderen. 
Ik had toen nooit gedacht dat ik dat 
nog zou meemaken!”
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Café “Over-Leven”

Op zondag 12 oktober is in Sassen-
heim een tweemaandelijks rouw- en 
verliescafé van start gegaan. Dit 
zondagmiddagcafé is bedoeld om 
een plek te creëren waar mensen 
die rouw- en verlieservaringen heb-
ben steun kunnen vinden in een 
vertrouwde, ontspannen omgeving. 
Het Café biedt de kans om stil te 
staan bij wat rouwen allemaal kan 
betekenen.

Welzijn Teylingen nam het initiatief 
voor het rouw- en verliescafé. De bij-
eenkomsten worden georganiseerd 
door een groep ervaren vrijwilligers 
van Hospice Duin- en Bollenstreek, in 
samenwerking met Stichting Welzijn 
Teylingen, en leveren een inhoude-
lijke bijdrage aan de bijeenkomsten. 
Naast inzicht en informatie wordt 
ook ruimschoots gelegenheid gebo-
den voor contact en het uitwisselen 
van ervaringen. Het gaat om infor-
mele ontmoetingen en herkenning 
van elkaars verhaal. Ook wil de groep 
oog hebben voor de individuele 
bezoekers en waar nodig hen onder-
steuning bieden. 

Het onderwerp van de bijeenkomst 
op 12 oktober was “Dwalen door het 
Rouwlandschap”. Geschetst werd hoe 
je jezelf al zoekende weer probeert te 
hervinden na een ingrijpend verlies. 
Iedere bijeenkomst heeft een eigen 
thema dat wordt behandeld, waarna 
er ruimte is voor ontmoeting. In de-
cember is dat het omgaan met feest-
dagen. Het gehele programma kunt 
u inzien op de website van Welzijn 
Teylingen.

Het Café Over-Leven wordt gehou-
den in de Openbare Bibliotheek Sas-
senheim aan de Kerklaan 42 te Sas-
senheim. De inloop is vanaf 13.00 
uur. Het programma begint om 13.30 
uur en het café sluit rond 15.30 uur. 
De data van de volgende bijeenkom-
sten zijn op de zondagen 8 februari, 
12 april, en 14 juni 2015.

Voor informatie kunt u terecht bij 
Welzijn Teylingen, bereikbaar op 
maandag tot en met donderdag 
van 9.00 uur tot 15.00 uur en op 
vrijdag van 9.00 uur tot 13.00 uur, 
tel.: (0252) 23 18 05.

Hospice Open Dag 2014

Een goede traditie verdient het in 
stand gehouden te worden. En dus 
werd er ook dit jaar op 11 oktober, 
de “Dag van de palliatieve zorg” een 
informatieochtend inclusief rond-
leiding door het hospice gehouden, 
in het bijzonder voor de Vrienden 
van het Hospice.
Een aantal van 26 Vrienden en hun 
introducees had zich aangemeld; de 
helft voor de eerste rondleiding om 
10.00 uur en de andere helft voor die 
van 11.30 uur.
Zij werden in het tuinpaviljoen, ge-
realiseerd met financiële steun van 
de Stichting Vrienden, welkom ge-
heten door Stichtingvoorzitter Gees 
van Eik, bijgestaan door één van de 
(kook)vrijwilligers, Ria Faas. De koffie 
en petit fourtjes met het logo van het 
hospice vonden gretig aftrek. Na een 
korte inleiding werd de dvd “Thuis in 

de Bollenstreek” 
vertoond. Dit gaf 
aanleiding tot di-
verse vragen, on-
der meer over de 
taken en diverse 
diensten van de 
vrijwilligers en 
v e r p l e e g k u n d i -
gen, die werden 
beantwoord door 
Ria, en over de besteding van de fi-
nanciën van de Stichting Vrienden. 
Vervolgens werd de ronde gedaan 
door het hospice, waarbij de bezoe-
kers vol enthousiasme de keuken, 
huiskamer, grote badkamer en mooie 
stilteruimte bekeken. Ook kon er, 
ondanks de volledige bezetting en 
dankzij de welwillende medewerking 
van één van de gasten, de heer On-
derwater, een gastenkamer bekeken 

worden. Met name de ruimte van 
kamer en badkamer, het terras en 
het mooie uitzicht kregen veel lof. 
Diverse vragen kwamen tijdens de 
rondleiding nog aan de orde, waarna 
er met een voldaan gevoel afscheid 
werd genomen en het tijd was voor 
de tweede groep. De Open Dag blijkt 
een traditie te zijn die voldoet aan 
een behoefte en in ere gehouden 
moet worden.

Giften
De stichting Hospice heeft in 2014 
de volgende giften ontvangen:

Van particulieren:  € 4.570,-

Legaat:  € 60.285,-

Van organisaties:
Rabobank Classic  € 3.000,-

Het Hospice Duin- en Bollenstreek is 
u allen zeer dankbaar voor uw gift.

Opnamegegevens

Tweede en derde kwartaal 2014
Opnames  37

Man 18
Vrouw 19
Gemiddelde leeftijd 77,5 jaar

Overleden  33
Ontslag  0
Gemiddelde verblijfsduur 20 dagen

Komende van thuis  16
Komende uit ziekenhuis  19 
Komende uit verpleeghuis  2
Gemiddelde bedbezetting  72 %

Zorginzet VPTZ thuis 6 cliënten
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Euthanasie en sedatie

Wat is het verschil?
Vaak wordt er gesproken over sedatie en 
euthanasie. Deze termen worden veel 
door elkaar gebruikt, waardoor ondui-
delijkheden en misvattingen kunnen 
ontstaan. We spraken met Rob Boxhoorn, 
palliatief verpleegkundige in ons hospice, 
om duidelijkheid te verkrijgen over wat er 
bedoeld wordt met deze termen.

Om de vraag “wat is sederen?” te beant-
woorden,  is het nodig om de drie fa-
ses te beschrijven die een ongeneeslijk 
zieke globaal doorloopt, tot het tijdstip 
van overlijden. Rob Boxhoorn: “De eer-
ste fase wordt vaak beheerst door cha-
os. Dat begint op het moment dat met 
de arts het slechtnieuwsgesprek wordt 
gevoerd en dus de mogelijkheden om 
de ziekte te genezen ontbreken. Dit kan 
leiden tot angst voor het onbekende. 
Ook vragen als ‘hoe lang heb ik nog te 
leven? Kan het ziekteproces nog ge-
remd worden? Ga ik veel pijn krijgen?’ 
maken de situatie op dat moment bijna 
ondraaglijk. De arts zal op deze vragen 
antwoord geven met een  slag om de 
arm, want in de toekomst kijken is voor 
iedereen vrijwel onmogelijk.”

De drie fases van de 
    ongeneeslijk zieke
“De tweede fase wordt vaak geken-
merkt door meer stabiliteit; het aan-
passings- en verwerkingsproces vindt 
plaats. Deze periode kan afhankelijk van 
het ziektebeeld  dagen, maar ook maan-
den of zelfs jaren duren. In de derde en 
laatste fase zien we dat de zorgvrager 
verzwakt. Bestaande symptomen die 
onder controle waren, kunnen verer-
geren. Goede begeleiding van de huis-
arts en eventueel andere professionals 
is hierin van groot belang. In deze fase 
worden zorgvragers vaak in het hospice 
opgenomen. Het comfortabel maken 
en houden, dus het beheersen van de 
palliatieve problemen zoals pijn, be-
nauwdheid, misselijkheid en angst, 
staat dan absoluut voorop. Dit is bui-
ten de liefdevolle verzorging de grote 
kracht van ons hospice.”

Palliatieve sedatie
“Ondanks alle goede zorg, kan het de 
zorgvrager in kwestie toch ondraaglijk 
worden”, vervolgt Rob. “ Men kan of wil 

niet meer of heeft bijvoorbeeld angst 
om te stikken. Dit kan leiden tot de 
vraag naar euthanasie of naar “slapen 
en niet meer wakker worden.” De be-
handelend arts beoordeelt dan in een 
gesprek met de zorgvrager of het ver-
zoek past in de gestelde criteria binnen 
zijn of haar handelen. “

De juiste benaming voor sederen is 
palliatieve sedatie. Palliatieve seda-
tie ligt binnen de competentie van de 
behandelend arts en is niet specifiek 
in de wet vastgelegd. Palliatieve se-
datie is het opzettelijk verlagen van 
het bewustzijn ( slapen ) op nadruk-
kelijk verzoek van een zorgvrager in 
de laatste levensfase en heeft als doel 
om onbehandelbaar lijden te verlichten 
en niet het te verkorten van het leven. 
Rob Boxhoorn: “Sedatie kan oppervlak-
kig zijn of diep. In ons hospice zien we 
vaak dat het gaat om diepe sedatie 
tot moment van overlijden, waarbij de 
zorgvrager een levensverwachting van 
maximaal veertien dagen moet hebben 
hetgeen  de behandelend arts bepaalt. 
Het kan ook op verzoek oppervlakkig 
zijn, zodanig dat de zorgvrager mo-
menten kent van wakker zijn in afwis-
seling van slapen. Door de palliatieve 
sedatie ontstaat er rust. Belangrijk is 
om te weten dat het sterven altijd ten 
gevolge is van de ziekte en niet van de 
behandeling. Daarover bestaan nogal 
eens misvattingen, wat de discussie die 
hierover gevoerd wordt, vertroebelt. 
En dat is jammer.”

Veel aandacht
Het starten van continue palliatieve se-
datie is ingrijpend en dient zeer zorg-
vuldig uitgevoerd te worden. Heel veel 
aandacht voor de zorgvrager is een ver-
eiste, maar ook voor de naasten en ver-
zorgenden. Je kunt immers maar één 
maal afscheid nemen van het leven. 
“Voor palliatieve sedatie zijn bepaalde 
medicijnen nodig”, gaat Rob verder. “In 
bijna alle gevallen een krachtig slaap-
medicijn dat continu wordt toegediend 
middels een pompje dat aangesloten is 
op  een naald die onder de huid wordt 
ingebracht. De verpleegkundigen be-
geleiden de toediening en passen zo-
nodig, in overleg met de arts, de toedie-
ningssnelheid aan. Belangrijk is altijd 

dat de naasten goed geïnformeerd en 
begeleid worden over het verloop. Het 
gaat om een diepe slaap waarbij on-
willekeurige bewegingen voorkomen. 
Soms lijkt het dan of de zorgvrager 
dreigt wakker te worden. Eenieder die 
slaapt maakt vele bewegingen in zijn 
slaap zonder daar iets van te merken. 
De behandelend arts zal dagelijks de 
situatie beoordelen in samenspraak 
met de verpleegkundigen. Tijdens de 
palliatieve sedatie zal zorg besteed 
worden aan de lichamelijke verzorging. 
Vooral mondverzorging is heel belang-
rijk omdat eten en drinken wegvallen. 
In een aantal gevallen zien we dat soms 
enkele uren na start van de sedatie de 
zorgvrager komt te overlijden. Dit heeft 
in mijn optiek te maken met het feit dat 
leven volledig losgelaten kan worden 
tijdens de sedatie. De geest is krachti-
ger dan we denken.”

Euthanasie
Euthanasie is niet hetzelfde als sedatie, 
legt Rob Boxhoorn uit.  “Euthanasie is 
elke vorm van handelen door een an-
der, met als doel een einde te maken 
aan het leven.” Euthanasie kan alleen 
plaatsvinden op uitdrukkelijk verzoek 
van de patiënt. De meeste verzoeken 
om euthanasie komen van mensen die 
een ziekte hebben waaraan ze zullen 
overlijden. In 80 % van de gevallen zijn 
dit kankerpatiënten die zelf het tijdstip 
van hun overlijden willen kiezen, zodat 
hen verder ondraaglijk en uitzichtloos 
lijden bespaard wordt. Daarnaast moet 
de arts aan verschillende zorgvuldig-
heidseisen voldoen.

Deze zorgvuldigheidseisen houden in 
dat de arts: 
  1. De overtuiging moet hebben dat 
er sprake is van een vrijwillig en wel-
overwogen, bij de levensovertuiging 
van patiënt passend en niet onder druk 
van naasten opgetreden verzoek van 
de patiënt.
   2. De overtuiging heeft gekregen dat 
er sprake is van uitzichtloos en on-
draaglijk lijden van de patiënt.
  3. De patiënt heeft voorgelicht over 
de situatie waarin deze zich bevindt en 
over diens vooruitzichten.
  4. Met de patiënt tot de overtuiging is 
gekomen dat er voor de situatie waarin 
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deze zich bevindt geen redelijke ande-
re oplossing is.
   5. Ten minste één andere onafhanke-
lijke arts (SCEN, Steun en Consultatie 
bij Euthanasie in Nederland) heeft ge-
raadpleegd die de patiënt heeft gezien 
en schriftelijk zijn oordeel heeft gege-
ven over de zorgvuldigheidseisen, be-
doeld in de onderdelen 1 t/m 4.
  6. De levensbeëindiging of hulp bij 
zelfdoding uitvoert medisch zorgvuldig 
uitvoert en meldt aan de gemeentelijk 
lijkschouwer. 

Euthanasie en hulp bij zelfdoding zijn 
opgenomen in het Wetboek van Straf-
recht. Hierdoor is euthanasie strafbaar, 
als er niet aan de zorgvuldigheidseisen 
wordt voldaan. De arts moet aan de ge-
meentelijk lijkschouwer melden dat er 
euthanasie is toegepast. Deze bekijkt 
hoe en met welke middelen het leven is 
beëindigd. Vervolgens stuurt hij de ver-
plichte en overige belangrijke stukken 
naar één van de toetsingscommissies. 
Deze commisie beslist of de euthanasie 
op de juiste manier is toegepast.

Verklaring
Wil de patiënt euthanasie, dan kan 
hij/zij een euthanasieverklaring laten 
opstellen. Dit is nog geen garantie dat 
de euthanasie daadwerkelijk wordt uit-
gevoerd. Belangrijk is dat het verzoek 
van tevoren met de huisarts of specia-
list wordt besproken. Het liefst in een 
zo vroeg mogelijk stadium, zodat de 
patiënt nog op zoek kan gaan naar een 
andere arts, mocht de eigen arts tegen 
euthanasie  zijn om welke reden dan 

ook. De tekst van de euthanasieverkla-
ring moet helder en duidelijk zijn en 
maar voor één uitleg vatbaar zijn. Met 
deze verklaring vergroot de patiënt 
wel de kans dat zijn verzoek wordt uit-
gevoerd, omdat dit een belangrijk ge-
deelte is van de zorgvuldigheidseisen, 
maar de garantie heeft de patiënt niet. 
Er bestaat namelijk geen recht op eu-
thanasie. Bovendien moet de patiënt 
tot het laatste moment volledig achter 
zijn besluit kunnen staan en dit duide-
lijk kenbaar kunnen maken aan betref-
fende huisarts.

Uit onderzoek is gebleken dat de na-
bestaanden van iemand die door eu-
thanasie overlijdt, het rouwproces 
beter aankunnen dan nabestaanden 
van iemand die een natuurlijke dood 
sterft. Dit heeft vooral te maken met de 
voorbereiding. De familie kan afscheid 
nemen, omdat er door de hele proce-
dure die gevolgd moet worden bij eu-
thanasie, openlijk over de naderende 
dood gesproken wordt. Daarnaast heet 
iemand die verzoekt om euthanasie 
zich neergelegd bij de situatie en de 
dood, waardoor nabestaanden zich er 
ook makkelijker bij neerleggen. In ons 
hospice komt euthanasie gemiddeld 
twee keer  per jaar voor. Misschien wel 
de helft van de opgenomen gasten 
heeft een wilsverklaring voor euthana-
sie. Maar door onze goede zorg en be-
geleiding en niet te vergeten het ade-
quaat behandelen van de palliatieve 
problemen, is de wilsverklaring bijna 
altijd niet meer nodig.

Handen

Getroffen door 

De schoonheid

En de troost

Van handen

Al jaren

Handen geven 

Handen verzorgen

Handen strelen

Handen vormen

Handen creëren

Handen ontvangen

Handen rusten

Handen troosten

Handen geven houvast

Als je alleen bent

Handen

Peter A.H. Bakker
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In Memoriam  -  Jan Willem Plug

Donderdag 28 augustus 2014 is Jan Willem 
Plug, de voorzitter van het bestuur , overle-
den. Het Hospice Duin- en Bollenstreek was 
één van de grote passies in Jan Willems le-
ven in de laatste twaalf jaar. Hierover willen 
wij U graag  iets vertellen.

“Iemand die niet te koop loopt met zijn ver-
worven kennis, maar er zijn leven naar richt, 
die zijn begeerten kan beheersen en zich 
houdt aan zijn principes.” Zo omschreef 
de Romein Cicero, die leefde in de eerste 
eeuw voor Christus, de ware filosoof. Dit 
is iemand die de grootste van alle kunsten 
beheerst, de kunst om goed te leven. Ie-
mand die niet te koop loopt met zijn ver-
worven kennis, maar zijn leven er naar 
richt, die zijn begeerten kan beheersen en 
zich houdt aan zijn principes: kan er een 
treffender omschrijving van Jan Willems 
levensinstelling worden gemaakt?

Wij, als medebestuursleden, hebben Jan 
Willem twaalf jaar geleden leren kennen, 
toen hij “ja” zei op de vraag of hij mee 
wilde werken aan de totstandkoming van 
een hospice voor de Duin- en Bollenstreek.  
En zijn “ja” betekende dat hij zich vanaf dat 
moment volledig inzette voor de realise-
ring van het hospice. Er moest veel gebeu-
ren. Een complete vrijwilligersgroep moest 
worden geworven en opgeleid. Er moesten 
fondsen geworven worden om huisvesting 
te kunnen realiseren en er moest een plek 
gezocht worden waar het hospice zich kon 
vestigen. En er moest een bedrijfsplan ko-
men om te zien hoe het hospice, eenmaal 
opgericht, draaiende kon blijven. Met al 
deze aspecten heeft Jan Willem zich inten-
sief bemoeid.

Eén van de eerste dingen die Jan Willem 
deed, was het organiseren van een grote 
bijeenkomst waarvoor alle serviceclubs uit 
de Duin- en Bollenstreek werden uitgeno-
digd. Rotaryclubs, Lions Ronde Tafel, Sorop-

timisten. Ze kwamen allemaal en Jan Willem 
wist met zijn unieke ingetogen stijl ieder-
een te motiveren mee te doen. Zo kwam het 
vliegwiel in beweging. Door heel gericht de 
publiciteit te zoeken, zonder effectbejag, 
werd het initiatief in de Duin- en Bollen-
streek steeds bekender en kon het hospice 
in wording op een steeds breder draagvlak 
rekenen. Alle gemeentebesturen besloten 
het initiatief te steunen met één euro per 
inwoner. De statuur en het gewicht dat Jan 
Willem hierbij in de schaal wist te leggen, 
hebben daaraan zeker bijgedragen.

Meer dan één miljoen euro heeft de groep 
onder leiding van Jan Willem bijeenge-
bracht.  Toen bleek dat huisvesting in een 
bestaand pand geen optimaal hospice 
zou kunnen opleveren, werd besloten 
tot nieuwbouw. Opnieuw was Jan Willem 
hierin richtinggevend. Via zijn uitgebreide 
netwerk wist hij waar grond beschikbaar 
was en medewerking van de gemeente 
Teylingen te krijgen. Het gebouw werd 
ontworpen binnen de maatvoering die 
gebruikelijk was in de zorgsector en vol-
deed daarmee aan alle eisen. Maar niet 
aan die van Jan Willem, want: “De mensen 
hebben recht op meer ruimte” vond hij.  En 
zo geschiedde. Opnieuw bleken zijn kwali-
teiten, nu als bouwheer. Er werd gebouwd 
en er is binnen het budget gebleven. En 
in mei 2008 werd het prachtige nieuwe 
hospice in gebruik genomen.

Anatole France schreef: “Om grootse daden 
te verrichten moeten we niet alleen hande-
len, maar ook dromen, niet alleen plannen 
maken maar er ook in geloven.” Toen Jan 
Willem zes jaar daarvoor “ja” zei tegen 
het initiatief geloofde hij daar rotsvast in. 
De droom werd  werkelijkheid in die mei-
maand van 2008.

Ook de bedrijfsvoering werd grondig op-
gezet. Zeer kostenbewust, maar tegelijker-

tijd niet karig. Met oog voor kwaliteit en 
met ruimte voor de vrijwilligers. Jan Wil-
lem bleef benadrukken dat juist de passie 
en betrokkenheid van de vele vrijwilligers 
en een klein kundig en professioneel team 
verpleegkundigen het warm kloppend 
hart vormen van de hospicezorg. Zoals Jan 
Willem zei: “Dat is het kapitaal van de or-
ganisatie en van onschatbare waarde”.

Vorig jaar, in 2013, vierden we het eerste 
lustrum van het hospice. Wij als hospice 
gemeenschap waren trots, Jan Willem was 
trots, want het hospice was een begrip 
geworden. Vele mensen hebben er op een 
waardige manier afscheid van het leven 
genomen en vele familieleden vonden er 
steun in moeilijke momenten. Een van de 
vrijwilligers zei ooit: “Ik vind het een voor-
recht om deel uit te mogen maken van ie-
mands laatste stukje leven.”

Op 28 augustus hebben we afscheid moe-
ten nemen van onze voorzitter, onze ge-
dreven en eminente voorzitter. Het was 
ons als bestuur een voorrecht om deel te 
mogen uitmaken van zijn laatste stuk le-
ven, waarin hij zijn vele kwaliteiten inzette 
voor ons hospice. Jan Willem was iemand 
die niet te koop liep met zijn verworven 
kennis, maar wat hebben we er van gepro-
fiteerd. Hij richtte zijn leven ernaar, en wij 
mochten daarin mee. Hij beheerste zich-
zelf altijd, en dat maakte hem tot een wijs 
bestuurder. Hij hield zich aan zijn princi-
pes, waardoor hij een groot vertrouwen 
genoot; van onschatbare waarde bij de 
fondsenwerving.

Jan Willem, je laat ons een prachtig hospice 
na, en namens de hospicegemeenschap 
bedanken wij je daarvoor. We willen het 
hospice in jouw geest voortzetten. 

Vaarwel.
Bestuur Hospice Duin- en Bollenstreek


