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“Sterven is geen kunst. De dood komt vanzelf. Maar om goed te sterven, dat is de kunst der kunsten”. 
Plato 
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Inleiding
Domein, thema en onderwerp
We leven in een maatschappij die een democratisch karakter heeft en waar vrije meningsuitingen en keuzevrijheid centraal staan. Het domein van deze masterscriptie wordt dan ook gevormd door de hedendaags samenleving. Doch zijn er in onze maatschappij nog steeds enkele delicate en moeilijk bespreekbare onderwerpen aanwezig. Dit betreft vooral taboes rond huiselijk geweld, seksualiteit en verslavingen. Het spreken over de dood omvat eveneens zo’n taboe en zorgt voor bepaalde barrières binnen onze onderlinge communicatie.  
    Het thema van deze masterscriptie richt zich op het laatste stadium van het leven, meer bepaald het menswaardig levenseinde. Het gespreksonderwerp sterven blijft de dag van vandaag in onze maatschappij nog steeds een delicate aangelegenheid maar is toch makkelijker bespreekbaar dan ongeveer vijftien jaar geleden. Er komt stilaan verandering in het taboe omtrent heengaan waardoor praten over de dood van gelijke orde is met praten over het leven. Stilstaan bij de dood doet de mens bewuster leven, men gaat preciezer nadenken over sterven en meerbepaald over zijn eigen menswaardig levenseinde. Niemand had dit ooit mooier kunnen omschrijven dan de Oudgriekse filosoof Plato met zijn citaat ‘Sterven is geen kunst. De dood komt vanzelf. Maar om goed te sterven, dat is de kunst der kunsten’ (www.laudius.be, 2016). 
     Het onderwerp van deze masterscriptie richt zich op een verdere ontwikkeling van de levenseindezorg binnen onze samenleving. Hieraan werd volgende onderzoeksvraag gekoppeld: ‘Welke ontwerpparameters onderbouwen het architecturale ontwerp van een levenseindecentrum in de provincie Limburg?’. Rekening houdend dat de medische wereld volop in evolutie is, is de aanpak van levenseindezorg blijven stilstaan. Niettegenstaande er, binnen de medische sector, een hoop initiatieven bestaan aangaande palliatieve zorgverlening, is men nooit verder geraakt dan een afdeling die georganiseerd wordt binnen de structuur van het ziekenhuis. 
Levenseindezorg draait niet meer om het behandelen maar wel om comfortzorg. Een gespecifieerde manier van zorgverlening die een aangepaste psychische en fysische benadering vraagt.   

Onderzoeksmethode
Deze masterscriptie voert onderzoek naar de parameters die het ontwerp zullen determineren. Parameters kan men omschrijven als karakteriserende variabelen die van ondersteunende aard zijn en door gezamenlijk optreden  het ontwerp zullen bepalen en kenmerken. Aan de hand van een combinatie van literatuuronderzoek en ontwerpend onderzoek werd hoofdstukken gevormd binnen de scriptie. Deze methode zorgde voor een kruisbestuiving tussen de theoretische scriptie en het feitelijke architecturale ontwerp. 
     Het literatuuronderzoek binnen de scriptie was vooral gericht op hedendaagse actuele bronnen, de omschrijving van de huidige situatie, welke  een bepalend kader scheppen rond deze thematiek. De media zoals artikels uit tijdschriften en kranten maar ook actuele documentaires speelde hierbij een importante rol. Evenzeer zorgde, het literatuurwerk geschreven door mensen actief op het werkveld (artsen en vrijwilligers) en interviews met deze personen, voor een belangrijke theoretische maar ook praktisch inzicht.       
     Het ontwerpend onderzoek vervulde, naast het literatuuronderzoek, eveneens een gewichtig onderdeel binnen deze scriptie. Aan de hand van typologisch onderzoek en casestudy’s werd er architecturaal inzicht verworven en praktische toepassing gevormd. Op deze wijze werd er, via terugkoppeling naar de masterscriptie, een brug gevormd tussen de theorie en architecturale praktijk.  
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Hoofdstuk 1  Levenseindezorg in België
Niettegenstaande de maatschappelijke behoefte omtrent levenseindezorg steeds groter wordt, neemt de mogelijkheid tot de ontwikkeling ervan steeds meer af. Men raakt, in onze samenleving, niet verder dan een dienst palliatieve zorgen binnen een ziekenhuisomgeving die zo kleinschalig is dat mensen vaak niet de mogelijkheid hebben zich naar deze dienst te begeven. Deze povere evolutie is mogelijk te verklaren wanneer we de essentie van een ziekenhuis aanschouwen, namelijk de strijd aangaan met de dood, sterven is een falen binnen hun opgave. Bovenstaande kwestie heeft overigens betrekking op mensen met fysisch lijden. Een patiënt met mentaal leed, die zich in een uitzichtloze toestand bevindt, heeft niet eens de mogelijkheid zich naar een aangepaste gespecialiseerde plek te begeven tenzij een psychiatrische instelling. 
[bookmark: _Toc442006700][bookmark: _Toc442006897]1.1 Mogelijkheden betreffende levensbeëindiging
De mens is zijn eigen zingever, men heeft in onze maatschappij de mogelijkheid zelf beslissingen te nemen zonder zich te laten leiden door hoger gezag. Zelf ben ik van oordeel dat elke persoon het individuele recht heeft een vrije keuze te maken over zijn eigen levenseinde. Mensen zijn de dag van vandaag niet genoeg op de hoogte betreffende de mogelijkheden en rechten die men heeft over de zelfbeschikking over het eigen leven(-seinde). Hieronder wordt er een beknopt overzicht gegeven aangaande de mogelijkheden die men heeft in verband met levenseindezorg, al dan niet op korte termijn. Nadien zal er in volgende hoofdstukken dieper ingegaan worden op iedere mogelijkheid op zich (www.h-vv.be, 2015). 
[bookmark: _Toc442006701][bookmark: _Toc442006898]1.1.1 Palliatieve zorg
Het woord palliatief komt van het Latijnse werkwoord palliare en betekent ‘een mantel omdoen’, ‘omringen’, ‘beschermen’, of ‘verzachten’. Palliatieve zorg betekent niet enkel zorgen voor terminale patiënten, het is veel ruimer. Bij palliatieve zorg probeert men zo goed mogelijk de klachten of aandoeningen van ongeneeslijk zieke personen te verlichten. Zo is een diabetespatiënt niet geneesbaar maar kan goed palliatief, met insuline, behandeld worden. Door de foute opvatting die patiënten, familie en zelfs artsen hebben over palliatieve zorg, worden deze teams vaak veel te laat of zelfs niet geraadpleegd. Tegenwoordig spreekt men liever over het begrip supportieve zorg voor opvang van ongeneeslijke zieken, de term terminale zorg wordt gevrijwaard voor de laatste weken, maanden van de patiënt. Door de toenemende vergrijzing van de bevolking en de medische kennis de dag van vandaag zullen meer en meer mensen langer leven met chronische en ongeneeslijke aandoeningen. Het belang van palliatieve zorg zal dus alleen maar toenemen. Supportief advies van het palliatief team kan evenzeer samengaan met de afbouw van zinloos geworden behandelingen, psychosociale opvang of pijncontrole die nodig is bij bijvoorbeeld een levensverlengende chemotherapiekuur. Dit leidt bij velen tot aanvaardbare comfortzorg van het overige leven. Bij andere kan dit leiden tot een niet acceptabele levenskwaliteit en wordt er vaak gekozen voor een zelf overwogen levenseinde of euthanasie (Levenseinde Informatieforum (LEIF), 2014, 28).
[bookmark: _Toc442006702][bookmark: _Toc442006899]1.1.2 Actieve levensbeëindiging, de mogelijkheden
De eerste mogelijkheid betreft het onmiddellijke verzoek tot euthanasie: deze aanvraag kan men opsplitsen in twee gebieden. Enerzijds gaat het over een terminale patiënt (gevorderde kanker, hartfalen, etc.), deze persoon overlegt de vraag met zijn behandelde arts en beaamt dit met een schriftelijk verzoek. De arts contacteert een tweede arts die de voorwaarden van de wet nagaat alsook een verslag maakt. Het tijdstip en de omstandigheden van de euthanasie worden afgesproken waarbij men geen rekening dient te houden met een wachttijd. Anderzijds betreft het een niet-terminale patiënt die wel ongeneeslijk ziek is (neurologische aandoeningen, volledige verlamming, etc.). Deze procedure loopt gelijk aan bovenstaande met als verschil dat men moet rekening houden met een wachttijd van een maand tussen het schriftelijk verzoek en de uitvoering van euthanasie (LEIF, 2014, 15-16).
De tweede optie gaat om euthanasie die later zal plaats vinden, wanneer je zelf niet meer instaat bent het te vragen wegens coma: bij deze aanvraag dient men een wilsverklaring op te maken, deze moet ondertekend worden door twee getuigen en eventueel een vertrouwenspersoon. Wanneer men dan later in een onomkeerbare coma is dient de vertrouwenspersoon de behandelende arts op de hoogt te brengen van het bestaan van deze wilsverklaring of verneemt hij het via het wettelijk registratiesysteem. De behandelende arts gaat na of de patiënt lijdt aan een onomkeerbare coma en raadpleegt een tweede arts die alsmede de onomkeerbare toestand en de voorwaarden van de wet nagaat en een verslag schrijft. Nadien wordt het advies van de tweede arts medegedeeld aan de vertrouwenspersoon (idem, 16).
Tot slot is er de mogelijkheid bepaalde behandelingen en onderzoeken te weigeren wanneer men op dat moment zelf niet meer in staat is dit te doen: via een voorafgaande negatieve wilsverklaring kan men verklaren dat, wanneer men zelf niet meer in staat is, bepaalde of alle onderzoeken en behandelingen niet moet starten, stoppen of afbouwen. In dit geval stelt men een negatieve wilsverklaring op en duidt hierbij een formele vertegenwoordiger aan. Deze zal de arts inlichten wanneer men niet meer wilsbekwaam is, de behandelende arts moet dit respecteren. Bij zulke kwestie kan men geen euthanasie krijgen tenzij men in coma verkeert en vooraf een wilsverklaring betreffende euthanasie opmaakte. Merk op dat de registratie van wilsverklaring niet verplicht is. Van belang is ook dat de wilsverklaring euthanasie vijf jaar geldig is en hierna moet hernieuwd worden. De negatieve wilsverklaring blijft voor onbeperkte duur geldig (idem, 17).
[bookmark: _Toc442006703][bookmark: _Toc442006900]	1.2 Palliatief handelen 
De medische wetenschap is de dag van vandaag tot zeer veel instaat. Als patiënt wil men vaak de best mogelijke behandeling die beschikbaar is. Een arts zal er dan ook alles aan doen u de gepaste therapie voor te schrijven. Nochtans komen mensen vaak tot een punt dat men de kracht niet meer heeft dergelijke behandeling te ondergaan. ‘Velen krijgen in hun laatste week nog pijnlijke, ongepaste behandelingen’ verklaart medisch socioloog Luc Deliens. Men voelt zich dikwijls nog zieker na het doorstaan van een bepaalde, levensverlengende, therapie en neemt in het beste geval dan ook  op dat ogenblik de beslissing zo comfortabel en rustig mogelijk zijn laatste dagen te slijten. Liever dan elke week meerdere keren op en af de kliniek te rijden en zowel fysisch als mentaal leed te ondergaan. Toch is er nood aan een verschuiving in ons zorgsysteem want nu bevindt men zich op een punt dat we patiënten medisch overbehandelen en palliatief onderbehandelen. Palliatieve zorg wordt vaak veel te laat, in de laatste levensfase, betrokken in het zorgproces wanneer men het punt bereikt uitbehandeld te zijn. Waar België in der tijd een koploper was betreffende deze zorg, blijft deze evolutie heden ten dagen stagneren. ‘We blijven steken in de fase van terminale zorg. Die zienswijze is hopeloos achterhaald. We moeten naar een complete hervorming’ volgens professor Deliens (De Stroop, 2015).
Hieronder wordt er ingegaan op het ontstaan van palliatieve zorg, zijn verschillende vormen en tot slot het advies ter verbetering van deze gespecifieerde zorg. 
[bookmark: _Toc442006704][bookmark: _Toc442006901]1.2.1 Historiek palliatieve zorg
Palliatieve zorg is een jong begrip in het eeuwenoude kader van de geneeskunde. Het is pas in de tweede helft van de twintigste eeuw dat de eerste gestructureerde initiatieven betreffende palliatieve zorg ontstonden. Binnen Europa kent palliatieve zorg zijn ontstaan in Engeland. Zo werd vanaf de jaren zestig een eerste zorginstelling opgericht in het Verenigd Koninkrijk onder leiding van Cicely Saunders. De gespecifieerde vorm van zorg werd door haar omschreven als “alles wat nog dient gedaan te worden als men denkt dat er niets meer gedaan kan worden” (www.palliatief.be, 2015). 
Cicely startte in het begin van haar carrière als verpleegkundige en maatschappelijk werker, al snel groeide haar interesse in de geneeskunde en studeerde ze verder als arts. In de periode als dokter kwam ze vaak in contact met terminale patiënten en stootte ze steevast op het gebrek aan aangepaste zorg voor deze personen. Al gauw engageerde ze zich voor het  oprichten van betere begeleiding van terminaal patiënten en werkte ze mee aan een wetenschappelijk onderzoek betreffende pijnbestrijding. Snel werd duidelijk dat het optimaal bestrijden van fysieke pijnen niet volstond. Bij herhaaldelijk contact met terminale patiënten merkte Saunders op dat er nog veel andere facetten waren waar men bij de verzorging van deze patiënten weinig tot geen rekening mee hield. Niettegenstaande men alles deed om fysische pijn te verlichten, vergat men vaak het psychologische leed waar de patiënt mee kampte: de angst om alleen te sterven, het afscheid van alles dat men lief heeft en de moeilijke geestelijke aanvaarding van de fysische aftakeling. Er was voor de patiënt te weinig aandacht en respect voor zijn gevoelsleven en dat van diens familie, daar werd zelfs niet eens bij stil gestaan. Saunders richtte uitsluitend dankzij giften en vrijwilligerswerk in 1967 St Josephs’Hospice op. Daar verzamelde ze bouwstenen voor haar levenswerk ‘Hospice care’ en ontwikkelde haar concept op vier stelregels: 
1. Sterven is een natuurlijk verloop in het menselijke leven daarbinnen is de terminale fase een belangrijk element 
2. Als de patiënt geen geneeskans meer heeft, heeft deze aangepaste zorg nodig die zich richt op fysisch en psychisch vlak en zeker  ook op relationeel en spiritueel vlak
3. Men start geen levensverlengende behandelingen als ook levensverkortende en alles richt zich op het zo groot mogelijk comfort van de patiënt. 
4. Deze zorg wordt geïntensiveerd door een multidisciplinair zorgteam. 
Al snel werd deze instelling gebruik als voorbeeld voor gelijkaardige andere initiatieven in andere delen van Engeland en Ierland en later, in 1975, in Canada. In 1978 volgde Frankrijk als eerste oprichting op het Europese vasteland. Daaropvolgend ontstonden er dan ook in België officiële initiatieven. Eind jaren tachtig ontwikkelde er zich kernen van vrijwillige palliatieve zorgverlening door artsen en verpleegkundigen om het begrip bekend te maken en te organiseren. Uiteindelijk mondde dit uit in de oprichting van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen (FPZV) in 1990. Invloedrijke figuren destijds waren Lisette Custermans en zuster Leontine: de eerste als oprichtster van de vzw Omega die palliatieve dienstverlening voorzag in de regio Brussel en de tweede door het oprichten van de eerste palliatieve eenheid (twaalf bedden) in Ziekenhuis St Jan te Brussel in 1990. Op dat moment, wanneer het aantal organisaties schaars was en er nog niet eens een financieel plan bestond, waren de doelstelling van de FPZV vastberaden en ambitieus. Men zou op termijn alle instanties betreffende palliatieve zorg samenbrengen, vorming en opleiding aanbieden, de belangen van palliatieve zorg benadrukken van Vlaamse en overheidsorganisaties, onderzoek bevorderen en geld inzamelen. De collectieve drijfveer van de Federatie Palliatieve Zorg en de enthousiaste basismedewerkers zorgde al snel voor een positief effect. Men richtte tussen 1995 en 1997 de vijftien netwerken palliatieve zorg op en alle regio’s beschikten intussen over een multidisciplinaire begeleidingsequipe. Sedert 1998-1999 maakte men een grote sprong vooruit en werden deze equipes erkend en financieel ondersteund. Rusthuizen werden voorzien van palliatief verpleegkundigen en uiteindelijk werden ziekenhuizen uitgerust met palliatieve support teams en zelfs, in enkele gevallen, van een palliatieve eenheid voorzien (www.pnat.be, 2015). 
[bookmark: _Toc442006705][bookmark: _Toc442006902]1.2.2 De palliatieve patiënt
Tot dusver werd palliatieve zorg gekenmerkt als de zorg die de patiënt krijgt wanneer deze ongeneeslijk ziek is en een beperkte levensverwachting heeft. Heden ten dagen zijn er echter meer uitgebreide definiëringen betreffende dit onderwerp. Zo tracht het Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg (KCE) op basis van onderzoek naar een nieuwe specificering van palliatieve patiënten in verscheidene stadia: 1 de ongeneeslijke ziekte, 2 de progressieve ziekte, 3 de levensbedreigende ziekte en 4 de ziekte, waar geen mogelijkheid is tot remissie en stabilisatie of bedwingen. Deze wijze van omschrijving richt zich dus niet meer op de zo moeilijk te bepalen periode van levensverwachting van de patiënt. Het is echter, volgens het KCE, de bedoeling zich te concentreren op het bestaan van bepaalde noden (fysisch, psychisch, sociaal en gezondheidsvlak) van de patiënt in plaats van de levensverwachting als pertinente factor te gebruiken. Zo stelt het KCE dat: 
“er vooral nood is aan een stapsgewijze, aangepaste informatie over 
het verloop van de ziekte en aan ondersteuning bij de dagelijkse activiteiten als de patiënt thuis wordt verzorgd. Zo komt men ook bij de stelling dat palliatieve zorg vaak nodig is lang voor de terminale levensfase (www.pnat.be, 2015).”
Deze opvatting is echter maar een voorstel, het valt in tijd af te wachten of voorgaande definiëring algemeen geaccepteerd zal worden. Als er een verschuiving is van het referentiepunt van de levensverwachting van de patiënt naar diens zorgbehoefte komt er heel wat op de helling te staan. Zo zal er een herziening moeten plaatsvinden in de modaliteiten van het toekennen van het palliatieve forfait (een financiële bijdrage gekoppeld aan een uiteindelijke levensverwachting van 3-6 maanden) en in het geheel van multidisciplinaire ondersteuningsvoorzieningen in de palliatieve zorg en zijn financiering (idem, 2015).
[bookmark: _Toc442006706][bookmark: _Toc442006903]1.2.3 Palliatieve zorg in al zijn vormen 
Het verlenen van palliatieve zorg kent verschillende vormen met betrekking tot de plek waar de persoon verblijft. Gaande van een private sfeer in het thuismilieu tot meer publieke omgevingen zoals rustoorden voor bejaarden, rust- en verzorgingstehuizen, dagcentra, ziekenhuizen en palliatieve eenheden. Al deze vormen rekenen op een vakbekwaamheid met betrekking tot de pijn- en symptoomcontrole, socio-relationele aspecten, interdisciplinaire samenwerking en rouwzorg. Voor de ontwikkeling en verspreiding van deze vakkunde over Vlaanderen wordt er gebruik gemaakt van een overkoepelende instantie, het palliatieve samenwerkingsverband (Federale Evaluatiecel Palliatieve Zorg, 2014, 11). 
Onderstaande hoofdstukken gaan dieper in op deze verscheidene vormen.
[bookmark: _Toc442006707][bookmark: _Toc442006904]			De palliatieve samenwerkingsverbanden
Deze samenwerkingsverbanden bedekken geografisch omlijnde gebieden en maken territoriale scheidingen voor het groeperen van een hanteerbaar aantal inwoners gaande van 200.000 tot 1.000.000 personen. Hierbij moet iedere regio over minstens één samenwerkingsverband beschikken. In heel België kan men ondertussen gebruik maken van 25 instanties: 15 in Vlaanderen, 1 in Brussel, 8 in Wallonië en tenslotte 1 in de Duitstalige gemeenschap. Ter organisatie van zulke inrichting wordt er in elk van deze 25 een coördinator alsook een klinische psycholoog voorzien welke op financiële steun van de federale overheid kunnen rekenen. Het doel van het palliatief samenwerkingsverband bestaat uit verschillende aspecten: informeren en sensibiliseren, onderrichten en navorming, het sturen van regionaal beleid en het vormen van samenwerkingsprotocols. Met als belangrijk overkoepelend gegeven steeds de filosofische en religieuze overtuiging waarborgen bij het nastreven van deze doelen (idem, 11-13).
[bookmark: _Toc442006708][bookmark: _Toc442006905]			De palliatieve thuiszorg 
Uit onderzoek van het Federaal Kenniscentrum voor de Gezondheidszorg blijkt dat het merendeel van de terminaal zieke patiënt verkiest om thuis te sterven. Dit duidt op het grote belang van de palliatieve thuiszorg welke volbracht wordt door een multidisciplinaire zorgequipe. Voor de thuiszorger, welke het hele proces meemaakt van op de eerste rij, is er vaak de behoefte aan bijkomende ondersteunende deskundigheid van buitenaf. Deze wordt vervult door een multidisciplinair verzorgingsteam welke een tweedelijnsfunctie heeft en in overleg staat met de zorgverlener van de eerste rij. Op deze wijze zorgt de multidisciplinaire equipe voor concrete bijstand van degene die de palliatieve zorgverlening aanbiedt. Dit team is bovendien verbonden met het samenwerkingsverband voor palliatieve zorg en is op deze wijze dus voldoende verspreid over geheel België. Een belangrijk facet is dat dit zorgteam zich niet enkel richt op huisartsen en medische zorgverleners maar ook op morele dienstverleners, mantelzorgers en vrijwilligers. Hierbij dient men steeds in acht te nemen dat de zorgverlener van de eerste rij volledig zelf verantwoordelijk is voor de verzorging en bijstand van de patiënt maar, mits overleg, hulp kan inschakelen van de equipe voor het vervullen van bepaalde specifieke aspecten ter verzorging van de patiënt (idem, 14-15 ).		
[bookmark: _Toc442006709][bookmark: _Toc442006906]Palliatieve zorg in thuisvervangende centra
Deze zorg kan men opdelen in twee vormen. Enerzijds zijn er de dagcentra voor palliatieve zorg. Zij richten zich op patiënten die de wens hebben om thuis te sterven maar niet de mogelijkheid hebben 24 uur per dag te kunnen rekenen op opvang door het thuismilieu. Dit biedt regelmatig oplossing aan een thuissituatie die niet voorzien is op deze specifieke verzorging en dient eveneens voor verlichting en ondersteuning van de mantelzorger welke toch zeer ernstig fysisch en mentaal belast wordt. Een dagcentra kan de zieke een aangepast en gespecialiseerde zorg bieden die thuis moeilijk tot niet mogelijk is en zo op gepaste wijze de patiënt zijn fysisch en psychologisch comfort vergroten zonder er een ziekenhuisopname aan te moeten koppelen. Anderzijds is er de palliatieve functie in rustoorden voor bejaarden en rust- en verzorgingstehuizen. Deze wordt merendeel vervuld door de coördinerende arts en hoofdverpleegkundige en bestaat uit het ondersteunen, sensibiliseren en bijscholen van het personeel op vlak van palliatieve zorg. Deze functie is dus gericht op het volbrengen van een aanvullende complementaire rol en niet op het overnemen van de palliatieve zorgverlening (idem, 24-28).		
[bookmark: _Toc442006710][bookmark: _Toc442006907]Palliatieve zorg in ziekenhuizen
De laatste vorm van palliatieve zorg betreft deze binnen een ziekenhuis, en kan gelijkaardig aan bovenstaande alinea opgedeeld worden in twee aspecten. Enerzijds omvat het een kleine ziekenhuiseenheid die zich richt op ongeneeslijk zieke patiënten welke niet meer kunnen functioneren thuis. Zij worden 24 uur per dag omringd, verzorgd en bijgestaan door een gespecialiseerd palliatief zorgteam. Deze multidisciplinaire equipe biedt een aangepaste totaalzorg aan iedere patiënt. Het is echter niet in vergelijk te stellen met eender welke andere afdeling in een ziekenhuis want naast het hoogste comfort blijft de vrijheid en zelfstandigheid van de zieke van uiterst belang. Wanneer men de capaciteit van zulke eenheden aanschouwt, minimum 6 bedden en maximum 12, wordt al snel duidelijk dat op deze wijze een grote flexibiliteit aangeboden kan worden aan de desbetreffende patiënten en hun familie. Deze laatstgenoemden zijn niet gebonden aan bezoekuren en hebben de mogelijkheid 24 uur per dag aanwezig te zijn bij hun zieke naaste. Na een interview met mevrouw Lecoque van de palliatieve dienst te Tongeren kan ik constateren dat deze zorgverleners een allesomvattende job hebben waar niet enkel het zorgen voor een hoofdzaak is maar vooral het luisteren naar en gesprekken voeren met de patiënten. Het psychische leed dat vroeger vaak verwaarloosd werd staat heden ten dagen eens zo hoog op het vaandel geschreven. Anderzijds betreft het een palliatieve functie ter ondersteuning van mensen die niet verblijven op een palliatieve eenheid, welke verschillende oorzaken kan hebben zoals te weinig capaciteit e.d., binnen het ziekenhuis maar wel ongeneeslijk ziek zijn. Het betreft hier een pluridisciplinair team, gaande van artsen en medisch verantwoordelijke tot psychologen en maatschappelijke assistenten, dat een tweedelijnsfunctie vervult en een supporterend karakter heeft naar de betrokken zorgverleners toe. De algemene verzorging van de zieke blijft steeds onder de verantwoordelijkheid van de zorgverleners, op dienst waar de terminale patiënt verblijft, vallen  (idem, 30-33).
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1.2.4 Advies ter verbetering van het palliatief 
	zorgaanbod 
Volgend hoofdstuk richt zich op de gebreken die heden ten dagen sterk aanbod komen alsook op de verdere ontwikkeling van palliatieve zorg zoals men deze nu kent door de Federale Evaluatiecel Palliatieve Zorg. 
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Ondanks de sensibilisering rond deze thematiek wordt palliatieve zorg vaak veel te laat betrokken bij het zorgproces. Dit is niet enkel te wijten aan de patiënt zelf maar zeker ook aan artsen die nog steeds te weinig informatie delen betreffende deze gespecifieerde zorg. De overgang van ‘cure’ naar ‘care’ gebeurt veel te laat. De onderliggende oorzaak van deze problematiek bevindt zich bij de essentie van ziekenhuizen en artsen, namelijk zorgverlening gericht op genezing of levensverlenging. Sterven wordt als een falen beschouwd binnen hun opgaven. Toch is het belangrijk dat artsen op een bepaald moment een stapje terug zetten en even objectief oordelen of therapieën nog nuttig en wenselijk zijn ter bevordering van de levenskwaliteit. ‘Er worden soms nog mensen gehospitaliseerd die vrijwel in de stervensfase zijn, totaal ongepast’ zegt Luc Deliens. Mensen hebben vaak op dat moment enkel nood aan rust en comfortzorg binnen een geborgen omgeving. Het objectief oordelen over levenskwaliteit is wel een relatief gegeven aangezien dat zeer sterk verschilt van persoon tot persoon. Misschien is er dan ook de nood zich vanuit medisch standpunt meer te richten op mentale factoren bij patiënten dan enkel op fysisch leed. Zo kan een persoon beslissen dat wanneer hij een bepaalde activiteit niet meer kan vervullen zijn levenskwaliteit niets meer waard is, dit in tegenstelling tot een andere persoon waarbij diezelfde activiteit nooit diens levenskwaliteit bepaald heeft (De Stroop, 2015).
Naast de sensibilisering van deze zorg binnen de medische wereld, bestaat er ook diezelfde behoefte bij de patiënt. Het onderwerp palliatie berust nog steeds op een taboe, deze zorg wordt regelmatig beschouwd als de aanloop naar de dood in plaats van een comfortzorg ter bevordering van de laatste dagen. Deze misvatting wordt tot vandaag ook bevorderd door het financieel gebrek dat deze zorg kent. Een palliatief thuispatiënt heeft pas recht op een tegemoetkoming wanneer diens overlijden binnen een korte periode verwacht wordt, meer bepaald binnen de drie maanden. CD&V Kamerleden Els Van Hoof en Nathalie Muylle opperen er dan ook voor palliatieve zorg een recht te maken van iedere patiënt die zich in een terminaal stadium bevindt, ongeacht diens levensverwachting. Men zou sneller palliatieve zorg moeten kunnen aanbevelen en bespreken met patiënt, familie en arts, i.p.v. steeds therapieën te blijven starten totdat de eerst vernoemde uitbehandeld is en sterk heeft ingeboet op zijn levenskwaliteit. ‘Goede palliatieve verzorging bespaart bovendien ook veel onnodige behandelingen en dito uitgaven’ volgens Van Hoof en Muylle (Abbeloss, 2015). 
Tot slot is er de problematiek van de capaciteit binnen de palliatieve eenheden. Palliatieve zorg is mogelijk voor 40.000 tot 60.000 mensen per jaar in België. Palliatieve teams zijn de dag van vandaag sterk overbelast en de wachtlijsten binnen de eenheden in ziekenhuizen zijn behoorlijk lang. Wanneer men de demografische cijfers van België aanschouwt kan men opmerken dat er een verhoging van de vergrijzing zal plaats vinden. Zo zou het aantal 80-plussers tegen 2060 verdubbelen. Er is nood tot een hervorming van ons palliatief stelsel, een goede mix tussen het Belgisch model en dat van Nederland, waar palliatieve zorg beter geïntegreerd is in het zorgstelsel en waarbij de huisarts de centrale rol vervult. België heeft een goed gespecialiseerd palliatief systeem opgebouwd dat zelfstandig functioneert waardoor huisartsen vaak de neiging hebben dit van zich af te schuiven. Dit terwijl er net een versterking van de eerste lijn nodig is (De Stroop, 2015). 
Atul Gawande beschrijft in zijn boek ‘Sterfelijk zijn’ de huidige situatie goed in onderstaand citaat: 
“Mensen vermijden het natuurlijk liever over hun verval te spreken… Toch kunnen we niet straffeloos onze ogen sluiten voor de realiteit. Als samenleving stellen we noodzakelijke veranderingen uit. En we zijn blind voor de mogelijkheden om de individuele beleving van het ouder worden te verbeteren (Gawande, 2015, 40).” 
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Onderstaand advies werd uitgesproken door de Federale Evaluatiecel Palliatieve zorg en is gebaseerd op een evaluatierapport van maart 2014. Binnen dit rapport richt men zich op alle facetten binnen deze gespecifieerde zorg, gaande van de zorgverleners tot de patiënt. Allereerst is er de nood tot erkenning van de verhoogde werklast van de palliatieve zorgverleners, de fundamenten binnen deze gespecifieerde zorg. Deze is de laatste jaren sterk toegenomen en is te wijten aan verschillende factoren zoals: de verhoogde vergrijzing in België, het ondersteunende karakter van palliatieve teams bij de beslissing van actieve levensbeëindiging en de vergemakkelijkte toegang tot palliatieve zorg door het geslaagd verspreiden van informatie en de sensibilisering rond deze thematiek. Daardoor ontstaat er de nood aan bijkomende middelen op financieel vlak welke van groot belang zijn. Wanneer men het Belgisch model aanschouwt kunnen we spreken van twee categorieën binnen palliatieve zorgverlening. Enerzijds spreekt men over de gespecialiseerde palliatieve zorg welke het samenwerkingsverband, het multidisciplinair verzorgteam, de mobiele palliatieve functie in het ziekenhuis en de palliatieve eenheden omvat. Anderzijds is er de palliatieve basiszorg, deze betreft de dagcentra en interventie van huisartsen, kinesisten en verpleegkundigen in het thuismilieu of het rusthuis. Binnen deze evaluatie besluit men dat dit een goed functionerend model is, maar dat er een probleem ligt binnen de financiering ervan. 
SCHEMA
Uit bovenstaande gegeven kan men besluiten dat de gespecialiseerde palliatieve zorg met alsmaar meer problemen kampt. Het percentage van de jaarlijkse toename van het budget voor gespecialiseerde palliatieve zorg werd met de helft verminderd wanneer men de vergelijking aanschouwt tussen 2005-2008 en 2008-2011. Dit in tegenstelling tot de palliatieve basiszorg welke met een derde verminderd werd. Dit kan te wijten zijn aan de wijze waarop men de financiering voorziet, de basiszorg wordt op verzoek per prestatie bekostigd en is onbegrensd in tijd, de gespecialiseerde zorg daarentegen is forfaitair en wordt dikwijls door de bevoegde overheid beperkt. Dit issue kwam in mijn interview met mevrouw Lecoque ook regelmatig aanbod. Deze cijfers duiden aldus op de behoefte tot een meer evenwichtige ontwikkeling ter financiering binnen deze zorg (Federale Evaluatiecel Palliatieve Zorg, 2014, 50-55). 
Vervolgens dient de definitie van de palliatieve patiënt uitgebreider omvat te worden. Zo is het relevant het ziektekarakter van de patiënt te verruimen. Waar nu het merendeel van deze zieken van oncologische oorsprong is dient men meer en meer niet-oncologische patiënten (chronisch zieken, dementerenden, etc.) te identificeren. Ook toegang tot het ‘palliatief statuut’ dient gesimplificeerd te worden en meer gedetailleerd toegepast te worden naargelang de gesteldheid van de zieke (dit door bijvoorbeeld rekening te houden met zijn noden en omgeving waarin deze zich bevindt). Het aanbod per sector verbreden naar palliatieve zorgen in centra voor gehandicapten en psychiatrische patiënten is zeker ook een vereiste binnen de uitbreiding van de definitie. Als laatste uitbreiding is er de nood aan een nieuwe plek voor palliatieve zorg, dit door middel van het oprichten van een ‘middle care’ afdeling opdat de patiënt, welke geen ziekenhuisopname vereist maar niet verder thuis kan functioneren, een aangepaste plek krijgt binnen een andere context (idem, 2014, 56).
Tenslotte zijn er nog enkele raadgevende adviezen per sector. Wanneer men de thuiszorg bekijkt, is op te merken dat men dringend meer aandacht dient te spenderen aan de ondersteuning van de mobiele begeleidingsequipes. Huisartsen komen te weinig in confrontatie met terminaal zieken en hebben hierdoor vaak de nood aan extra bijstand en expertise van gespecialiseerde teams. Ook dienen deze teams voorzien te worden van extra equipe om zo een aanwezigheid van 24 uur per dag te kunnen vrijwaren. Als men vervolgens de palliatieve zorgeenheden onder de loep neemt, is hier vooral het advies de capaciteit te verruimen. Studies tonen aan dat per eenheid vier patiënten op een wachtlijst staan en deze rond de vijf dagen dienen te wachten om de dienst te betreden. Daarnaast is er de kans dat reeds opgenomen patiënten, wiens toestand gestabiliseerd is, plots de dienst dienen te verlaten om zo plaats te ruimen voor de meer acute zieken. Tot slot is er de behoefte de verzorgingsequipe te verruimen, dit door kinesitherapeuten en psychologen vast op te nemen binnen deze eenheid (idem, 57).
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1.3 Actieve levensbeëindiging
België is, met zijn wet betreffende euthanasie van 28 mei 2002, tot op heden samen met Nederland en Luxemburg koploper binnen deze problematiek. Tezamen zijn ze de enige drie landen ter wereld waar euthanasie gelegaliseerd is. Deze wetmatigheid schept de kans om anders om te gaan met de dood en creëert de mogelijkheid mensen hun levenseinde te laten structureren. Ook in andere landen is er nood aan een gelijkaardige wetgeving zo worden er bijvoorbeeld in Duitsland debatten gevoerd aangaande het probleem van een waardig levenseinde. Niettegenstaande deze discussie omtrent euthanasie al menige jaren woedt in andere landen, met tragische toestanden van hopeloos menselijk leed als vertrekpunt, blijft het een delicate aangelegenheid (Hendrikx, 2014). 
Op 28 mei 2002 werd de euthanasiewet in België ondertekend, deze houdt in dat het opzettelijk beëindigen van het leven mag plaatsvinden zonder dat dit als een misdrijf wordt beschouwd. Doch dertien jaar na het tot stand komen van de euthanasiewetgeving in België zijn de mogelijkheden betreffende dit onderwerp, zoals eerder aangehaald, zeer beperkt. Desondanks de thematiek aangaande levenseindezorg makkelijker bespreekbaar is, neemt dit niet weg dat er danig wat wisselde meningen zijn omtrent dit gegeven. Het is niet omdat er een wettelijke mogelijkheid gecreëerd wordt dat instituten bereid zijn hier gebruik van te maken. Denk maar aan bepaalde ziekenhuizen met een sterke religieuze beheerraad bijvoorbeeld. Zelf ben ik van oordeel dat elke persoon het individuele recht heeft een vrije keuze te maken in verband met zijn eigen levenseinde (Broeck, 2014). 
Naast de mogelijkheid te beschikken over een eigen levenseinde in de Benelux, kan men ook terecht in de Dignitas-kliniek in Zwitserland voor actieve levensbeëindiging. De wetgeving omtrent deze aangelegenheid in Zwitserland verschilt sterk van deze in de Benelux. Zo beschikt men niet over een wet ter legalisering van euthanasie, wel één bepaald zinnetje in hun wetboek dat verklaart dat: mensen die onbaatzuchtig hulp bieden bij zelfdoding, niet vervolgd kunnen worden. Dignitas verleent dus niet de mogelijkheid tot euthanasie, wel hulp bij zelfdoding. In 2010 werd deze instelling over de hele wereld bekend door de documentaire ‘The Suicide Tourist’. Hierin werd verfilmd hoe Brits professor Craig Ewert, die aan een ongeneeslijke zenuw- en spierziekte leed, een einde maakt aan zijn leven in de Dignitas-kliniek. Een zeer realistische beeldvorming van het begin tot het allerlaatste einde, het binnenkomen in de kliniek tot het innemen van het dodelijke drankje en het contacteren van de politie om een zelfmoord aan te geven (Zaritsky, 2010). 
Bovenstaande wijze van levensbeëindiging staat toch in sterk contrast met de mogelijkheid in de Benelux waar men steeds bijgestaan wordt door een arts die hulp biedt. Hieronder wordt er dieper ingegaan op het ontstaan van de euthanasiewetgeving, de cijfers omtrent deze actieve levensbeëindiging, het ethische aspect errond en de toekomstvisie. 
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Zoals eerder aangehaald, is euthanasie reeds sinds jaren een delicaat discussiepunt. Sedert de jaren tachtig werden er herhaaldelijk wetsvoorstellen ingediend, waar toen nooit een gevolg aan kwam. Dit is te wijten aan het feit dat CVP-PSC telkens deel uitmaakte van de coalitie en het wetsvoorstel tot legalisering van euthanasie steeds van tafel veegde. 
In 1997 kwam er een omwenteling, het pas opgerichte Belgische Raadgevende Comité voor de Bio-ethiek kreeg de vraag naar de wenselijkheid van een wettelijke regulering van euthanasie. Maar ook op dat ogenblik kwam men niet tot een overeenkomst. Het Raadgevend Comité, dat pluralistisch samengesteld was, bracht een advies uit dat in vieren gedeeld kon worden. Voorstel 1 omvatte een wetswijziging ter legalisering van euthanasie. Voorstel 2: symbolisch de verbodsbepaling in de strafwet behouden en de mogelijkheid tot plegen van euthanasie met een controle erna. Voorstel 3: symbolisch de verbodsbepaling in de strafwet behouden en de mogelijkheid tot plegen van euthanasie met een beraad vooraf en een nazicht achteraf. Voorstel 4: een absoluut verbod op het plegen van euthanasie. Daar het, sinds de oprichting van het comité in 1996, het meest delicate en complexe onderwerp was dat men toen kreeg aangereikt was het noemenswaardig dat men toch zo snel tot een advies kwam. Aangaande de vier suggesties ging de voorkeur van de meerderheid van de leden uit naar voorstel 3. Hiermee kan men besluiten dat dit de eerste aanzet was tot een volwassen en open dialoog aangaande euthanasie. Uiteindelijk volgde er, in december 1997 als antwoord op het advies, een euthanasiedebat in de Senaat. Ondanks de grootte stap voorwaarts werd het debat weerom afgeremd op het einde van de regeerperiode omdat PSC zich terugtrok. De verkiezingen van 1999 zorgden voor een nieuwe wind in het Belgisch politieke landschap. Na lange tijd belandde de Christen-Democtraten  in de oppositie en de senatoren van regeringspartijen Agalev, SP-PS, VLD en PRL dienden verscheidene wetvoorstellen in. Deze gingen allen uit van het zelfbeschikkingsrecht en beoogde de legalisering van euthanasie. Wanneer, in november 1999, de Senaat aan het politieke debat begon drukten de meerderheidspartijen op de wens om samen met de oppositie tot een overeenkomst te komen. Uiteindelijk werd er op 22 december 1999 een akkoord bekomen door de meerderheid van de liberalen, socialisten en groenen betreffende een wettelijke regeling waarbij euthanasie uit het strafrecht gehaald werd. Eveneens kwamen er nog twee wetsvoorstellen bij. Allereerst één aangaande de oprichting van een federale evaluatiecommissie en ten tweede één inzake palliatieve zorgverlening. De paars-groene meerderheid had de wens dit debat af te ronden eind januari 2000 met een stemming. Maar omdat deze politieke bespreking ook een maatschappelijk debat los maakte, met als gevolg dat het middenveld welk betrokken is bij beslissingen om het levenseinde ook gehoord wilde worden, werd er door de Senaatcommissie besloten een hoorzitting te houden. Hier kwamen geneesheren, ethici, leidinggevende verpleegkundige en juristen aanbod. Daar het ging om het maatschappelijk debat te voeren, was een groot aantal van deze hoorzittingen openbaar. Tenslotte werd op 20 maart 2001 het wetsvoorstel over euthanasie en palliatieve zorgen goed gekeurd voor de Senaat. Het voorstel om euthanasie kreeg 17 stemmen voor, 12 tegen en 1 onthouding. Senaatsvoorzitter Armand De Decker nam op dat moment de beslissing het wetsvoorstel voor te leggen aan de Raad van State, dit om zekerheid te hebben dat de wet geen enkel risico van misbruik bevatte en naar eigenzeggen op deze manier de bevolking gerust wou stellen. Het besluit van de Raad van State was streng maar niet vernietigend, ze concludeerde dat dit voorstel niet in tegenspraak was met het Europees Verdrag voor de rechten van de Mens. In januari 2002 start het euthanasiedebat in de Kamer, zij hanteren een andere aanpak als de Senaat. In plaats van een verenigde commissie van Justitie en Volksgezondheid bij de Senaat wordt het debat gevoerd in de Kamercommissie van Justitie en krijgen de Kamercommissie van Volksgezondheid, Leefmilieu en Maatschappelijke Emancipatie enkel een adviserende stem. Na nog een hoop beraadslagingen wordt op 28 mei 2002 het wetsontwerp door de voltallige Kamer goedgekeurd en wordt finaal op 24 september 2002 euthanasie wettelijk toegelaten (De Vleeschauwer,2005, 1-8).
Gedurende dit hele proces, ter legalisering van de euthanasiewet, speelde één persoon een symbolische rol. Mario Verstraeten, een levendige man met grootse plannen in de fleur van zijn leven, krijgt van de ene op de andere dag van zijn dokter te horen dat hij een agressieve vorm van Multiple Sclerose heeft. Kort erna blijft Mario bij de veronderstelling dat hij met deze ziekte nog een heel eind perfect verder kan leven. Een illusie die hij snel moet bijsturen aangezien het proces van aftakeling zich snel aanmeldt. Zijn levenscomfort neemt drastisch af en al gauw heeft Mario hulp nodig bij elke handeling die hij doet. Zijn huidige levenskwaliteit strookt niet meer met deze die hij voor ogen had als gezond persoon en al gauw ontstaat er twijfel over zijn toekomst en levenskwaliteit die er sterk op achteruit blijft gaan. We bevinden ons ondertussen op het punt van de eeuwenwisseling wanneer Mario besluit zich te engageren voor een campagne ter legalisering van euthanasie, een thematiek die pas op tafel lag in de Kamer. In 2002 ziet men Mario ‘zegevieren’, euthanasie wordt wettelijk vastgelegd in België, en hij maakte er als eerste gebruik van in ons land (Bouckaerten & Balthazar, 2012). 
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Sinds het tot stand komen van de euthanasiewetgeving in België is het aantal aanvragen constant gestegen. Men zou kunnen zeggen dat tien jaar na het tot stand komen van de wetgeving, euthanasie meer gangbaar is geworden in Vlaanderen dan ooit te voren. Opmerkelijk is wel dat deze stijging aanzienlijk vergroot is sinds 2011. Uit een verslag van de Federale Controle- en Evaluatiecommissie Euthanasie blijkt dat het aantal aanvragen in 2013 bijna verdubbeld is in vergelijk met deze van 2012. Deze stijging is mogelijk te wijten aan het feit dat er een betere verspreiding is van informatie over de beslissingen die genomen kan worden in de laatste levensfase voor zowel patiënt als arts. Opmerkelijk is dat vier vijfde van deze aanvragen in het Nederlands zijn en slechts één vijfde in het Frans werd opgesteld, een verklaring omtrent deze verdeling is er nog niet aangezien men hier nog geen onderzoek over gedaan heeft. In de meerderheid van de gevallen (73%) gaat het om euthanasie wegens een kanker of een ernstige verminking waarbij de levensverwachting zeer laag wordt ingeschat. Levensbeëindiging waarbij de dood niet nabij is, vertegenwoordigd 13%. Bij 4% van de aanvragen ligt een neuropsychiatrische aandoening zoals Alzheimer aan de basis en in 5% van de aanvragen gaat het om meerder ziektes tegelijk. Het betreft hier hoofdzakelijk ouderen waarbij niet één aandoening ondragelijk is maar de optelling van meerdere ziektes tezamen zorgt voor onvoldoende levenskwaliteit. 61% van de geëuthanaseerde heeft een leeftijd ouder dan 70 jaar, hierbij is het aantal patiënten ouder dan 79 jaar behoorlijk toegenomen.  In 4% gaat het om veertigers en 12% van de aanvragen betreft vijftigers. Tenslotte werd er 22 maal euthanasie gepleegd op patiënten tussen de 20 en 29 jaar (Boj, 2014). 
Opmerkelijk is ook het feit dat het aantal gevallen van palliatieve sedatie, ondanks dit overal ter wereld sterk in opgang is, daalt in Vlaanderen. Hoogstwaarschijnlijk is dit te wijten aan het feit dat palliatieve sedatie een moeilijk te controleren levensbeëindiging is waar geen juridisch kader om bestaat en men in België beschikt over de euthanasiewetgeving. Hierdoor is Vlaanderen de eerste regio waar dat cijfer daalt (Heyvaert, 2015).  
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Euthanasie blijft een controverse thematiek die logischerwijs zowel op bijstand als tegenstand kan rekenen. Het wettelijk kader dat euthanasie legaliseert in België kent veel positieve benaderingen maar het blijft toch in sommige levensbeschouwende kaders een groot taboe. Zo zijn er bepaalde verenigingen die wereldwijd strijden tegen wetten die instaan ter legalisering van euthanasie. Het merendeel van deze instanties gaat steeds uit van ‘de heiligheid van het leven’. Ze verzetten zich op zowel ethisch, filosofisch als religieus vlak tegen deze wetten en zien het als een immorele verrichting van de mens wanneer deze zich bewust van het leven beroofd. Naast de protesterende organisaties is er de Katholieke kerk wiens idee betreffende euthanasie gelijkstaat aan een handeling die de dood bewerkt en dusdanig beschouwd wordt als een misdaad tegen het leven. Ze beschouwt het ontstaan van de mens tot het sterven van een natuurlijke dood als een fundamenteel mensenrecht. Wel kan men binnen de Katholieke Kerk rekenen op de steun van pijnbestrijding om het lijden van een stervend persoon te verlichten, zelfs wanneer dit van levensverkortende aard is zonder dat het de dood tot gevolg heeft. Het opperste argument van de tegenstanders betreft gebondenheid van de waardigheid van de mens en zijn bestaan. Deze zou bij euthanasie niet meer gekoppeld zijn aan het feit dat men ‘bestaat’ maar echter wel aan ‘de kwaliteit van zijn leven’. Ter beargumentering haalt men vaak het bestaan van palliatieve zorg aan, waarbij niemand ondraaglijk leed hoeft te doorstaan en een natuurlijke dood kan sterven. Hoewel de meerderheid van de bevolking voorstander is, blijft er grote onzekerheid bij religieuze instanties. Zo werd bij de legalisering van de wet door de bisschoppen van de Belgische Kerkprovincies een gezamenlijke verklaring ter afkeuring van euthanasie gepubliceerd waarbij palliatieve zorg steeds als alternatief aangehaald werd. Voorstanders benaderen het lijden dan weer als een subjectief gegeven dat geleid wordt door objectieve parameters. Wie niet zelf kan beschikken over zijn eigen levenseinde laat dat afhangen van anderen waardoor er op een gegeven moment het risico ontstaat dat het leed van patiënten nodeloos lang uitgestrekt zal worden (www.beforeyougo.be,  2015). 
De media worden, zoals geregeld, gebruikt als uitlaatklep door zowel voor- als tegenstanders. Vaak met scherpe replieken ter verdediging van ieders eigen standpunt. Op deze wijze wordt de ethiek omtrent deze thematiek sterk in beeld gebracht, maar wordt ook eveneens duidelijk hoe delicaat en persoonlijk deze aangelegenheid is. Ieder strijdt voor zijn eigen idealen, welke bij de tegenpartij regelmatig confronterend overkomen. Zo voerde Willem Lemmens (hoogleraar ethiek aan de Universiteit Antwerpen) en Etienne Vermeersch (filosoof, scepticus en hoogleraar emeritus) in 2014 een openlijke discussie in De Morgen. Lemmens drukt op het feit dat Vermeersch schande spreekt over de wijze waarop ‘arme dokter’ Wim Distelmans aangeklaagd wordt door tegenstanders binnen zijn vakgebied. Hij verklaart hierbij dat wanneer alles in orde is er niets te vrezen valt maar stelt zich ook de vraag of alles wel degelijk in orde was. Vermeersch biedt vervolgens op gepaste wijze repliek in een artikel waarin hij verklaart dat deze ‘arme dokter’ grondlegger van palliatieve zorg in Vlaanderen én grondlegger van de euthanasiewet is. Hij druk erop dat het hier geen discrete aanklacht betreft maar een gemediatiseerde aanval in de Artsenkrant en later ook in andere persorganen. Een ophitsing die tot gevolg kan hebben dat ‘dokters zich geïntimideerd gaan voelen, waardoor hun bereidheid om op een euthanasieverzoek in te gaan verder in gedrang kan komen’ volgens Vermeersch (Lemmens, 2014; Vermeersch, 2014). 
De hoger vernoemde Wim Distelmans kwam later dat jaar dan weer in opspraak bij de Britse tabloidpers naar aanleiding van de studiereis die hij organiseerde naar Auschwitz. The Daily Mail sprak schande over ‘dokter dood die euthanasiereisjes regelde naar inspirerend Auschwitz’. Terwijl Distelmans’ achterliggende gedachte ging over het feit dat nazi-uitroeiingskamp Auschwitz de ultieme verwijzing is naar een mensonwaardig levenseinde. De zogenoemde ongelukkige keuze van het woord inspirerend sloeg, in zijn opzicht, op de mogelijkheid tot bezinning over een waardig levenseinde en op het zich concentreren op de problematiek waar palliatieve artsen elke dag mee geconfronteerd worden (Beel, 2014).  
Het blijft een bijzonder persoonlijke aangelegenheid wanneer men zich richt op ‘de kwaliteit van het leven’. In het artikel van Suzanne van de Vathorst wordt duidelijk dat lijden iets zeer persoonlijk is. Ze vertelt het verhaal van een blinde vrouw die om euthanasie vroeg en deze ook daadwerkelijk kreeg. Het ging over een slechtziende patiënt tussen de 60 en 70 jaar die nu volledig blind was en haar afhankelijkheid sterk toenam. De vrouw had al meerdere malen mislukte zelfmoordpogingen ondernomen en richtte haar laatste hoop op de euthanasiecommissie. Zij besliste dat deze patiënt aan ondraagbaar mentaal lijden leed en voerde euthanasie uit. Zoals bovenstaande aanhalingen kon ook deze vrouw op behoorlijk wat kritiek rekenen. Ze werd door tegenstander de vraag gesteld of het wel kon dat iemand euthanasie aanvroeg zonder dodelijk ziek te zijn. Van de Vathorst schrijft volgende weerwoord: 
“Het paradoxale is echter dat de blinde mevrouw in feite veel uitzichtlozer lijdt, juist omdat zij niet weet hoe lang zij nog voort moet. Juist een niet-terminale patiënt die ondraaglijk lijdt onder een probleem waar geen oplossing voor is, lijdt ook onder de uitzichtloosheid van haar aandoening. Niet voor alle, maar voor déze blinde vrouw was het leven een kwelling. Een kwelling die nog lang kon voortduren in de afwezigheid van een aandoening die op korte termijn tot de dood zou leiden. Een principieel verschil met een kankerpatiënt die om euthanasie vraagt is er niet. Het gaat dan ook niet om de aard van de aandoening, en ook niet om de vraag of anderen in vergelijkbare omstandigheden ook dood zouden willen – en al helemaal niet om de vraag of de arts in die omstandigheden ook dood zou willen. Het gaat erom of het leven voor déze patiënt ondraaglijk lijden is (Vathorst, 2014).”
De gewetenskwestie bij artsen speelt ook nog steeds een importante rol bij de uitvoering van actieve levensbeëindiging. Het gebeurt herhaaldelijk dat artsen op het laatste ogenblik toch afhaken bij het uitvoeren van euthanasie op diens patiënt. In het boek Voorafgaande wilsverklaringen met betrekking tot het levenseinde schrijft Christophe Lemmens dat ondanks een patiënt vooraf een negatieve wilsverklaring opstelt, heel wat artsen deze persoon toch zullen behandelen en dit zeker tijdens acute situaties. “Nochtans is de hulpverleningsplicht van de arts in zo’n geval niet langer aan de orde. Maar dat lijken veel artsen niet te (willen) weten, ze voelen zich beter geplaatst dan de patiënt om te oordelen over wat er moet gebeuren. In een spoedsituatie moeten beslissingen dikwijls in een vingerknip genomen worden, en daardoor blijkt de keuze voor het leven het dikwijls te halen van de wil van de patiënt” volgens Lemmens. Dit komt onder meer doordat artsen zich steeds verplicht voelen te voldoen aan de eed van Hippocrates. Nochtans dient men geen rekening te houden met deze eed van zodra een negatieve wilsverklaring opgetekend werd (Ruysschaert, 2014).  
En toch wanneer de arts zich engageert voor de uitvoering van euthanasie kan deze zich op het laatste moment, met een simpele ‘nee ik doe het niet’, volledig onttrekken van zijn taak. Het is dan aan de patiënt zelf om op zoek te gaan naar een arts die wel bereid is de euthanasievraag van de patiënt te voltrekken. Net wanneer de zieke helemaal vertrouwt op zijn arts, laat de laatstgenoemde zijn patiënt volledig in de kou staan. Dit is een spijtig voorval dat op zo’n kritiek moment volledig ongewenst is. Dokters hebben de morele plicht patiënten door te verwijzen wanneer ze zelf de vraag naar euthanasie niet inlossen maar dit is niet door wet vastgelegd. Kamerlid Karin Jiroflée ijvert dan ook naar een wettelijke bepaling welke moet vermijden dat de patiënt van hot naar her gestuurd wordt en meerdere malen met een dokter in het vergewissen komt die uiteindelijk besluit de euthanasie niet uit te voeren. De vraag is of deze verplichting ook juridisch standhoudt want wanneer een arts weigert euthanasie uit te voeren op zijn patiënt, is deze dan wel bereid de zieke door te verwijzen naar iemand die dit wel doet? Feit blijft wel dat met het invoeren van een doorverwijsplicht, artsen sneller te kennen gaan geven dat ze een euthanasieaanvraag niet voltrekken en vermijden dat patiënten op het laatste moment voor voldongen feiten staan (Delrue, 2015). 
Tot slot rust er nog steeds een bepaalde negatieve noot op actieve levensbeëindiging bij psychisch leed. Wanneer iemand terminaal ziek is door kanker wordt er door de mensen rondom deze patiënt begrip getoond wanneer deze uit het leven wil stappen. Dit in tegenstelling tot mensen met psychische leed dat zich in een uitzichtloze toestand bevindt. Hiervoor lijkt het voor mensen van buitenaf veel moeilijker begripvol te zijn wanneer de patiënt voor actieve levensbeëindiging kiest. Patiënten met bijvoorbeeld psychotische depressies zien er naar de buitenwereld perfect gezond uit. Maar niets is minder waar, hun lijden bevindt zich niet aan het oppervlak maar zit veel dieper. Dit blijkt ook uit onderstaande verhalen:
De moeder van Jonas, die gedurende 16 jaar, leed aan ondragelijk psychisch lijden koos eind 2013 voor euthanasie. Jonas’ moeder had vermoedelijk de aanleg voor depressies met bijkomend een heel ongelukkige jeugd, een vader die haar nooit aanvaarde, sloeg en haar opvoeding overliet aan kindermeisjes. Een gevoel van een warme thuis had ze nooit gekend. Later na 2 mislukte huwelijken, kende ze nog enkele jaren geluk bij de geboorte van haar zoon maar dit ging bergaf na een derde mislukte relatie. Jonas was hetgene dat haar jarenlang in leven had gehouden, haar liefde voor hem was ontzettend groot maar die liefde kon haar niet voldoende levensvreugde geven om alle dagen door te komen. Nu haar zoon een zekere ouderdom bereikt had, zijn diploma behaald had en een eigen leven ging leiden was het voor zijn moeder, na meer dan zestien jaar chronische depressiviteit en met angststoornissen, het gepaste moment om het tijdelijke voor het eeuwige te wisselen en afscheid te nemen van haar zoon. Dit ondanks ze jaren lang naar verschillende psychiaters en psychologen ging, meerder malen zich begaf naar psychiatrische centra en langdurig medicatie nam met zware bijwerkingen. Niemand kon haar helpen. Ze vond dat de hulpverlening voor psychische ziekten veel tekortschoot, de geneeskunde was nog niet voldoende geëvolueerd. Niemand bood ondersteuning en weinig mensen uit haar naaste omgeving begrepen haar. De meesten zeiden: “doe wat meer uw best, zet er u over, probeer wat opgewekter te zijn”. Dit ergerde haar ongelooflijk, men vroeg haar iets dat in deze ‘perfecte’ wereld onmogelijk was (Vivijs, 2014).
Ook is er het verhaal van Christophe, hij kampte sinds zijn geboorte met mentale problemen.  Wegens zuurstoftekort tijdens de bevalling loopt hij ernstige hersenbeschadiging op. Zijn volledige linkerkant is minder ontwikkeld waardoor hij de rest van zijn leven in een rolstoel komt te zitten. Mentaal is hij licht gehandicapt, rekenen gaat iets moeizamer maar op vlak van verbale communicatie konden velen nog wat van hem leren. Hij praatte iedereen onder tafel die een discussie met hem aanging. Na een gelukkige kindertijd treedt op zijn zestiende zijn eerste depressie op. De zeer ambitieuze Christophe begint te beseffen dat zijn fysische handicap hem beperkingen oplegt in zijn dagdagelijks leven. Wanneer hij op zijn twintigste moet zakken van richting op school overmande een gevoel van nutteloosheid binnen deze samenleving zijn leven. Nadien kende hij nog een hoop dieptepunten en start een lange periode van opnames in verschillende psychiatrische instellingen. Uiteindelijk sterft Christophe’s opa in februari 2009, zijn ware steun en toeverlaat. Dit was de spreekwoordelijke druppel die de emmer deed overlopen teneinde van een helse periode. Christophe kiest uiteindelijk op 2 augustus voor euthanasie als gevolg van een twaalf jaar lange strijd tegen psychotische depressies (Degryse, 2014). 
Naast Jonas’ moeder en Christophe bestaan er nog talrijke gelijkaardige verhalen. Mensen met psychisch leed die geen plaats meer vinden in de samenleving, wiens leven volledig bepaald wordt door mentaal leed, wiens ziekte even levensbepalend is als eender welke terminale fysische ziekte. Ook bij deze mensen bestaat misschien de nood aan euthanasie, waarmee men in deze maatschappij even respectvol dient om te gaan als met alle andere gevallen van levensbeëindiging. 
 
[bookmark: _Toc442006718][bookmark: _Toc442006915]1.3.4 Euthanasie van gisteren en euthanasie van morgen
Om de herkomst van het woord euthanasie ontstaat vaak enige verwarring. Wat men dikwijls niet weet is dat deze term al behoorlijk wat jaren oud is. De Grieken gebruikte dit begrip als eerste, in de betekenis van een leedvrije, zachte dood. Hulp bij zelfdoding bij een ongeneeslijke ziekte werd volgens hun niet meer als normaal aanzien. Een heel aantal jaren later, in de zestiende eeuw, schreef Michel de Montaigne zelfs: ‘Iemand die zichzelf dood is geen moordenaar, net zomin als iemand die zijn eigen hout in brand steekt een brandstichter is’. Maar misschien één van de meest standvastige logica’s kwam van Montesquieu in de achttiende eeuw: ‘Als het leven inderdaad een geschenk is, dan mag ik het ook terruggeven’. Doorheen de jaren van de geschiedenis was het in feite enkel bij het christendom dat er een positieve waardering was van het lijden (Desmet 2014, 2).
Wanneer we ons richten tot de jaren voor de euthanasiewet stuiten we vaak op het ethische issue bij geneerheren. Het was steeds worstelen met een tweestrijd, een leven beschermen of een lijden wegnemen. Om uiteindelijk,  wanneer het leed te erg werd en de tweestrijd vervaagde, op eigen gezag en verantwoordelijkheid toch de spuit naar boven te halen. ‘De situatie van toen is niet te vergelijken met nu. Het is een totaal ander tijdperk’ zeggen Cosyns, Distelmans, de Groot en Vankrunkelsven. Enerzijds was er het gegeven dat wanneer men tegen de lamp liep, men afhing van het subjectieve oordeel van de rechter. Het was aan de geneesheer zelf om zich te verantwoorden over zijn juist handelen. Anderzijds was er het feit dat patiënten veel minder gezegd werd wat hun precieze toestand was. Volgens Vankrunkelsven ging het om: 
‘een combinatie van de onbespreekbaarheid van de dood, een gebrek aan patiëntenrechten en de dominante positie van de arts. Zeker onder invloed van het katholicisme of de heersende moraal, maar evenzeer door het idee bij artsen dat ze patiënten moesten in leven houden, was het resultaat bij terminale patiënten steevast om te blijven behandelen (Debusschere, 2014).’
Naast de ethische kwestie was er ook het verspillen van medicatie. Morfine was het product bij uitstek maar het bleef steeds de vraag hoeveel een patiënt nodig had om zijn dood rustig in te leiden. In merendeel van de gevallen werden er zeer grote dosissen gebruik want men wou het natuurlijk niet meemaken dat wanneer een patiënt, waar de familie zich rond bevond, terug wakker zou worden (idem, 2014). 

Desondanks vele mensen zich nu veiliger voelen met de euthanasiewet in het achterhoofd, staat men vaak niet stil om het gegeven van de wilsbekwaamheid. Er zijn twee mogelijkheden die de wet van vandaag toelaat, enerzijds het onmiddellijk verzoek tot euthanasie anderzijds het voorafgaand euthanasieverzoek welk enkel geldt wanneer men in coma belandt. Dit zorgt ervoor dat wanneer een patiënt een psychische ziekte heeft zoals dementie en zich in een stadium bevindt dat hij niet meer bij volledig bewust zijn is, de mogelijkheid tot euthanasie vervalt ondanks deze vooraf ondertekend werd. Vreemd genoeg is er wel de wet betreffende een negatieve wilsverklaring, waarmee men kan bepalen dat, eenmaal men dement is, men geen levensverlengende therapie meer wil, geen operaties en zelfs geen sondevoeding. Men heeft dus ironisch genoeg niet het recht op euthanasie maar wel de mogelijkheid zichzelf langzaam te laten verhongeren. En dit door één zinnetje in de wet welk voortvloeit uit een politiek compromis in 2002, ‘dat sommige mensen dwingt om té vroeg te gaan’ volgens Distelmans. Deze problematiek wordt vaak omschreven als het Hugo Claus-dilemma, de schrijver gleed steeds dieper weg in alzheimer en heeft in vroegtijdig stadium gekozen voor euthanasie, wanneer hij zou wachten tot de dementie volledig was, verviel zijn recht op zelfgekozen levensbeëindiging.
Het is dus hoog tijd voor een uitbreiding van de wet. ‘Kwam er vorig jaar een uitbreiding van de wet voor minderjarigen, dan is dit de volgende stap binnen de euthanasieregelgeving’ vertelt palliatief expert Wim Distelmans (Desmet 2015; Delrue 2015).
Naast de problematiek betreffende de wilsbekwaamheid van een patiënt is er nog de kwestie gericht op baby’s wiens leven van korte duur is door complicaties of ziekten. De pijn van deze kleintjes wordt verlicht met morfinepleisters en vaak kiest men ervoor geen eten en drinken meer toe te dienen. Dit is zeer controversieel, men kan beslissen een kind niet meer te voeden maar het is onmogelijk om het actief uit zijn lijden te verlossen. Artsen die openlijk voor een dodelijke dosis morfine kiezen, dreigen opgepakt te worden voor moord. Toch is dit issue niet onoverkomelijk als men weet dat er in Nederland het Groningen-protocol bestaat. Een besluit dat ontstaan is uit schaamte (Carpantier & Antonnisen, 2015).
“Nedelandse kinderartsen hadden hulp geweigerd aan ouders wier baby aan een pijnlijke en ongeneeslijke huidaandoening leed. Drie maanden heeft de doodsstrijd geduurd. Daarna hebben de artsen met Justitie het protocol uitgewerkt: ze weigerden in de toekomst hun kop nog langer in het zand te steken. Dankzij het Groningen-protocol kunnen kinderartsen beslissen het leven te beëindigen van ongeneeslijk pasgeborenen die ondraaglijk lijden, op voorwaarde dat het gebeurt in samenspraak met de ouders. De arts meldt zichzelf daarna bij het parket, dat nagaat of aan alle zorgvuldigheidsvoorwaarden is voldaan. Indien dat het geval is, wordt de zaak geseponeerd. Op die manier vermijdt het veel onnodige miserie” volgens Distelmans” (Carpantier & Antonnisen, 2015).” 
Ook deze problematiek dient in de toekomst aangepakt te worden, om zo onnodige leed voor patiënt en diens naasten te vermijden. 

[bookmark: _Toc442006719][bookmark: _Toc442006916]1.4 Nood aan ruimte voor het levenseinde
Het juridische kader omtrent levensbeëindiging in de Benelux zorgde voor een wereldwijde primeur. Het tot stand brengen van de euthanasiewetgeving was revolutionair en voor vele landen ondenkbaar binnen hun ethiek van een menswaardig bestaan. Een wetgeving die mensen toelaat een persoonlijke keuze te maken betreffende diens eigen levenseinde en die steeds blijft evolueren en uitbreiden. Een recht dat steevast te maken zal hebben met voor- en tegenstanders maar vooral een keuzevrijheid benadrukt in deze democratische samenleving. Naast het juridische kader is er op medisch vlak, in de jaren negentig, een sterke ontwikkeling geweest voor het uitbouwen van een netwerk voor palliatieve verzorging met als grondlegster Cicley Saunders. Haar studie betreffende Hospice Care zorgde voor een ommekeer in de medische wereld. Een nieuwe opvatting met vooruitstrevende gevolgen: de oprichting van verscheidenen palliatieve initiatieven in heel Europa. Na onderzoek van de mogelijkheden betreffende levenseindezorg kan men besluiten dat deze verdeelt kan worden in 2 groepen. Enerzijds is er de zorg die toegepast wordt in een ‘relatief aangepaste’ omgeving. Deze vorm maakt gebruik van teams die zich naar zulke omgevingen begeven zoals palliatieve thuiszorg, palliatieve teams in ziekenhuizen die naar een afdeling gaan zoals geriatrie en tot slot palliatieve teams in thuisvervangende centra zoals rusthuizen. Het gaat hier om verzorging die zo goed mogelijk aangepast wordt aan de patiënt maar waarbij men steeds rekening dient te houden dat dit gebeurt in een omgeving die hier niet voor bestemd is. Zo komt het regelmatig voor dat een patiënt die thuis wenst te sterven, zijn woonkamer omgevormd wordt tot slaapkamer met ziekenhuisbed. In zulke situatie kunnen de naasten steeds beroep doen op gespecialiseerde teams die ondersteuning bieden bij de verzorging van de zieke. Wanneer de verzorging toch in een medische context plaats vindt zoals in een rusthuis of op de afdeling geriatrie dient men steeds rekening te houden met bepaalde vaste ‘huisregels’. Zo hangt men vast aan een bepaald ritme, men heeft dus niet de volledige vrijheid ter indeling van de dag en naasten dienen steeds rekening te houden met bezoekuren. Anderzijds is er een tweede groep die toegepast wordt in een ‘volledig afgestemde’ omgeving. Dit is de allesomvattende vorm van een team dat zich bevindt in een palliatieve eenheid welke zich toespitst op deze specifieke verzorgingsvorm. Een plek die geen belemmering zal veroorzaken op het levensritme van de patiënt maar wel steeds verbonden blijft met het ziekenhuis. Beide groepen vallen dan weer onder het overkoepelde palliatief samenwerkingsverband, dat de gemeenschappelijke noemer is van de twee voorgaande types. Men kan concluderen dat er behoorlijk wat instanties zijn die steunen op menselijke equipes maar dat er een gebrek is aan ‘fysieke ruimtes’ om te sterven. 
Naast het evolueren van onze manier van denken over de dood, is het ontwikkelen van een aangepaste ruimte ervoor blijven stagneren na het ontstaan van de dienst palliatieve zorgen. Dit terwijl deze afdeling toch met een probleem van capaciteit kampt, zo is het aantal dagen van verblijven sinds 2007 met een vierde verminderd ten opzicht van het aantal verblijfsdagen in 2011. Deze cijfers geven weer dat de nood aan een aangepast plek onontbeerlijk is. Naast voorgaande problematiek is er ook het feit dat zulke eenheid steeds verbonden is met een ziekenhuis. Een gebouw dat men kan opvatten als een zeer functionalistisch element in het landschap. Een soort van goed werkende fabriek, mensen komen ziek binnen en verlaten weer gezond het gebouw. Sterven is een falen binnen hun opgaven, binnen de goed geoliede machine. Er moet rond deze bijzondere vorm van verzorging als vanzelfsprekend een functioneel kader zijn, dit valt niet weg te denken. Maar men moet erop toezien dat dit niet de overhand zal nemen ten opzichte van de levenskwaliteit van de patiënt in zijn terminale levensfase. Er is nood aan een plek die zich neutraal zal opstellen en de wensen van elke terminaal zieke patiënt zal inlossen. Ruimte voor een huislijk comfort met mogelijkheid tot personalisering. Een plek die gevoelsmatig veel sterker aanleunt bij iemands eigen vertrouwde woonomgeving dan bij een ziekenhuis. Een kleine woning waar plaats is voor het verblijf van een patiënt maar zeker ook voor diens naasten en  voorzien is van een allesomvattende verzorging die permanent aanwezig is. Naast de aangepaste ruimte voor patiënten is er ook nood aan een informerend aspect, dit is tweezijdig. Enerzijds is er het informeren van de patiënt. Waar men nu verzorging en informatie op verschillende plekken dient te bekomen, lijkt het mij een bruikbaar idee dit samen te brengen in een allesomvattend centrum. Op deze manier verloopt administratie en verzorging op gelijk niveau en hoeft de zieke zich niet tot verschillende instanties te wenden. Anderzijds is er het belang van een informerend orgaan naar artsen, verpleegkundigen, vrijwilligers en zorginstelling toe. Een expertisecentrum dat zich kan richten op het informeren, sensibiliseren en opleiden van mensen uit de medische wereld. Zodat dit hopelijk kan leiden tot een vast gegeven binnen de geneeskunde en zijn studie. Zoals reeds werd aangehaald weten huisartsen, dertien jaar na de totstandkoming van de euthanasiewet, vaak geen raad wanneer men geconfronteerd wordt met situatie aangaande levenseindezorg of een wens tot actieve levensbeëindiging. Dit is betreurenswaardig, zeker wanneer men weet dat dit een gegeerd onderwerp is in de media, een belangrijk gespreksonderwerp in onze samenleving. Sterven is evenzeer een stadium in het leven, net zoals geboren worden. Het vereist een aangepaste gespecialiseerde vorm van verzorging, waarom dan geen aangepaste plek? 



[bookmark: _Toc442006720][bookmark: _Toc442006917]Hoofdstuk 2  Parameters voor een levenseindecentrum in de provincie Limburg
[bookmark: _Toc442006721][bookmark: _Toc442006918]Binnen dit hoofdstuk worden parameters behandeld die van bepalend karakter zijn aangaande het ontwerpen van een levenseindecentrum. Ze worden binnen drie thema gevormd. Als eerst wordt de sociologische parameter aangehaald, deze gaat enerzijds over de integratie van een levenseindecentrum in een stedelijk weefsel en anderzijds over het doelpubliek dat zich begeeft naar zo’n instelling. Vervolgens wordt de functionele parameter besproken welke zich richt op functioneringsgroepen aangaande fysische en psychische support van de patiënt en zijn familie. Tot slot vormt de conviviale parameter het einde van dit hoofdstuk, deze beschrijft aspecten als multiculturaliteit en bezinning. Hierbij wordt vooral het afscheid alsook het rouwproces van familie en vrienden van de overledene besproken.  

2.1 De sociologische parameter van een 
levenseindecentrum
De levenseindezorg vormt een belangrijk en hedendaags aspect binnen onze maatschappij. Het taboe rond sterven is nog steeds, weliswaar in kleinere mate, aanwezig in onze samenleving. Het is dan ook belangrijk dat, na het ontstaan van verscheidene gespecialiseerde initiatieven betreffende palliatieve verzorging en de euthanasiewetgeving, we ons gaan richten op een integratie van levenseindezorg binnen onze maatschappij en zo de communicatie errond gaan vergemakkelijken. In dit hoofdstuk worden sociologische parameters aangehaald welke een bijdrage kunnen leveren bij het ontwerpen van een levenseindecentrum. Deze handelen over het ruimtelijk voorkomen in het stedelijk weefsel en richten zich op het belangrijkste aspect ter werking van het centrum namelijk de verschillende doelgroepen. Tot slot worden deze samengebracht in een conclusie op architecturaal vlak. 

[bookmark: _Toc442006722][bookmark: _Toc442006919]2.1.1 Sterven de dag van vandaag, maakt het een deel van het dagelijks leven
Sterven, een proces dat de dood inleidt. De periode waar alle mogelijke levensfuncties wegvallen totdat het onvermijdelijke zich aanmeldt, de dood. Wanneer men het sterven doorheen de geschiedenis analyseert, valt er op te merken dat er een verschuiving van omgang plaatsvindt voor zowel de stervende als diens naasten. Tijdens de volle middeleeuwen stond de mens dicht in contact met de natuur, hij was er ‘één’ mee. Men had er nog geen vat op, zoals men dat nu heeft, waardoor de werking van het natuurlijke van overheersende aard was. De dood stond als logisch gevolg in contact met de natuur waardoor dit beschouwd werd als het noodlot dat men aanvaardde. Men sloot vrede met de dood als gevolg van het vooruitzicht op het hiernamaals, dat voortkwam uit het christelijk geloof dat toen algemeen verspreid was. Later, tijdens de late middeleeuwen, kreeg men steeds meer invloed op de natuur door de technische vooruitgang. Hierdoor ontstond er een ommekeer in de houding naar het sterven toe. De dood werd meer en meer beschouwd als onaanvaardbaar, een onnatuurlijke breuk, een angstwekkende gebeurtenis. Wanneer men dan een sprong maakt naar de negentiende eeuw, komt tot uiting dat de naasten steeds meer moeite krijgen met het aanvaarden van de dood van een overledene dan voorheen in de geschiedenis. Het rouwen is meer en heviger aanwezig dan ooit tevoren. Dit is het kantelmoment waarbij men meer de dood van een dierbare vreest dan zijn eigen dood. Graven staan symbool voor de aanwezigheid van de gestorvenen na diens dood en zo ontstaat en dan ook het gegeven van het herdenken. Vanaf het midden van de negentiende eeuw tot op heden treden er steeds nieuwe gewoontes en gebruiken op. Dit mede door de industrialisatie en verzakelijking waardoor verhoudingen tussen mensen onderling wijzigen en individualisering steeds meer aanbod komt. Men gaat meer zijn gevoelens onder controle houden en deze eveneens minder openlijk tonen. Uit deze houding vloeit onder anderen voort dat naasten vaak de neiging hebben de ernst van de toestand van stervende de verzwijgen. Men schaadt de waarheid, ter  bescherming naar de overlijdende, om deze te ontzien en de last van zijn lijden op eigen schouders te nemen. Tegelijkertijd ontstaat er ook een verschuiving in de plaats waar mensen sterven. Eerder gebeurde dit in een geborgen thuissituatie in het bijzijn van familie, nu veelal in het ziekenhuis regelmatig in een eenzame sfeer. Ook bij het stervensproces verschijnen er veranderingen, dit wordt regelmatig langer gerokken door bijdragen van medici en de vergrote kennis op vlak van geneeskunde de dag van vandaag. Men kan dus constateren dat bij aanvang het initiatief lag bij de stervende en dat dit geleidelijk meer opgeschoven is naar de naasten en tot slot eindigde bij artsen en medische instanties. De aanvaarding van de dood slaat niet meer op de overlijdende maar meer op de overlevende. Ook emoties zijn een privé aangelegenheid die enkel binnenshuis plaatsvinden. Waar het vroeger gebruikelijk was dat men klokken luiden om op die manier de hele buurt op te roepen de begrafenis bij te wonen wordt dit meer en meer een privé aangelegenheid, waarbij de begrafenis in stilte heeft plaatsgevonden (Munnichs, 2010, 50-54). 
Desondanks iedereen ooit in de stervensfase terecht zal komen, net zoals men geboren wordt, blijft het een ongemakkelijk onderwerp. Een fase waarover men niet wil nadenken, waar men misschien angstig tegenover staat. Zoals eerder aangehaald werd kennen we in België, in tegenstelling tot vele andere landen, enkele initiatieven die dagelijks bezig zijn met het laatste stadium in een mensenleven. Men wilt of durft net iets verder te denken dan de gebruikelijke comfortzone en voorziet oplossingen ten einde een menswaardig levenseinde. Een stap in de goede richting ter afzwakking van het taboe, dat voor velen nog aanwezig is, omtrent sterven. Afscheid nemen van dierbaren zal steeds een zware opgave blijven, voor de stervende maar zeker ook voor zijn familie. Ondanks men nog steeds niet graag spreekt over de dood, wordt het heden ten dagen toch sterker opgenomen in onze sociaal-maatschappelijke leefwereld. Het is dan ook belangrijk dat we deze thematiek met nieuwe ogen en een open geest gaan bekijken. Er is geen nood meer aan isolement maar net aan integratie binnen onze samenleving op vlak van voorkomen en denken. 
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2.1.2 Het doelpubliek van een levenseindecentrum
Binnen dit hoofdstuk worden drie doelgroepen aangehaald welke determinerend zijn binnen het bestaan van een levenseindecentrum. De terminale zieken die zich begeven naar het levenseindecentrum fungeert als hoofdpubliek binnen deze instelling. Zij hebben reeds het stadium bereikt waarbij men behandelingen stop zet, omdat deze niet zinvol meer zijn, men is als het ware uitbehandeld. We spreken in deze context dus niet meer over patiënten aangezien de medische bijdragen zeer beperkt is, wel over bewoners van het levenseindecentrum. Daarnaast vormt de bezoeker, gericht naar de bewoner van het levenseindecentrum, een tweede doelgroep. Deze omvat de familie en vrienden van de bewoner. Tot slot wordt de informatiezoeker, de derde en laatste doelgroep van het levenseindecentrum, besproken . Deze is vooral gericht is op de vorming en scholing van mensen binnen de thematiek van levenseindezorg. 
De bewoner
De doelgroep, bewoner, kan men verdelen in twee categoriën. Enerzijds de tijdelijke bewoner, deze verblijft voltijds in het hospice. Hij is de eindgebruiker en zal zijn laatste dagen doorbrengen binnen deze afdeling. Het is van allergrootst belang dat hij zich meteen zal thuisvoelen, dat wil zeggen dat alle nodige zorg aanwezig is, dat hij geen aandacht hoeft te besteden aan praktische of administratieve zaken, kortom dat alles voor hem geregeld is. Anderzijds is er de ambulante bewoner, deze bewoner begeeft zich naar de dagafdeling van het levenseindecentrum waar men overdag opvang en verzorging voorziet waarna hij ’s avonds terug naar huis keert. Men zorgt op deze wijze ervoor dat hij zo lang mogelijk in zijn thuisomgeving kan verblijven in plaats van zich noodgedwongen in een ziekenhuis of woonzorgcentrum te moeten laten opnemen. De dagafdeling kan met zijn aangepaste zorg zo ook de wens inwilligen van vele zieken om thuis te sterven. 
Beide diensten, bieden eveneens de mogelijkheid een stuk van de zware belasting van de mantelzorger over te nemen. Het is een plek waar mensen die ongeneeslijk ziek zijn rust kunnen vinden, plezier kunnen vinden en een luisterend oor. Men kan tot zichzelf komen en zich verbinden met anderen om terug mentale kracht op te doen. De gebruiker krijgt gespecialiseerde aangepaste zorg om zo zijn fysiek maar ook zijn psychisch comfort te vergroten. Een palliatief proces gaat vaak over hoe men mensen gaat omkaderen, zodat ze constant het gevoel hebben dat er voor hen gezorgd wordt en ze er niet alleen voor staan. Het omvat meer dan puur medische zorg, palliatieve zorg wordt dan ook niet meer aanschouwd als het wachten op het einde, wel als het bieden van levenskwaliteit en comfortzorg tijdnes de laatste dagen van het leven. Het is een plek waar men leert aanvaarden en omgaan met de dood. Een plek waar mensen, zieken maar zeker ook diens naasten, het leven breder leren bekijken, de moeilijke dingen aanschouwen meer zekere ook oprechte vreugde halen uit de plezante zaken (Decostere,  J. & Decostere, D. 2015).
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Wanneer men zich in een terminale fase bevindt van een ziekte, is dat eveneens een zeer moeilijke periode voor familieleden of naasten. Een familie functioneert als een systeem waar alle onderdelen onzichtbaar met elkaar in verband staan, wanneer nu één onderdeel het begeeft zullen alle overblijvende zich moeten aanpassen om zo verder te functioneren. Daarnaast staat de pijn die een terminale patiënt ervaart onlosmakelijke in verbinding met het emotionele leed en de stress die hij ervaart in zijn entourage. Een palliatieve situatie levert enorme druk op een familie. Men is niet vertrouwd met deze aangelegenheid en heeft doorgaans geen ervaring met sterven. Bovendien rust er de grote verantwoordelijkheid op hen om alles van de eerste maal ‘juist’ te doen, er is tenslotte maar één kans om dit afscheidsproces tot een gepast einde te brengen. De psychosociale belasting van familieleden valt, zo blijkt uit onderzoek, niet te onderschatten. Dikwijls zijn angst, vermoeidheid, eenzaamheid, machteloosheid en wisselende emoties in hogere mate aanwezig bij familieleden, vaak zelfs in hoger mate dan bij de terminale patiënt zelf. Familie en naasten omschrijven als ‘the hidden patient’ is dan ook een zeer gepaste benadering, hierbij is het begeleiden van de familieleden geen optie maar een essentieel onderdeel binnen de hulpverlening. De aard en intensiviteit zal uiteraard afhangen van familie tot familie. Het is als hulpverleners belangrijk inzicht te krijgen in de desbetreffende familie en zijn, eerder aangehaald, ‘systeem’. Aspecten die hierbij van belang zijn, zijn: de verliesgeschiedenis, de omgang- en communicatiestijl en het eigen verwerkingsproces. De verliesgeschiedenis is bepalend voor de manier voorop men omgaat met de situatie. Het verleden en misschien eerdere verliezen geven hen een bepaalde kijk op het gebeuren. Vaak komen deze verhalen uit het verleden spontaan naar boven tijdens gesprekken, een familie die duidelijke aangeeft niet te starten met morfine doet dit op basis van ervaringen uit het verleden. Wanneer hulpverleners op dat ogenblik proberen te achterhalen waar zulke weerstand uit voortvloeit krijgen ze vaak het achterliggende verhaal te horen, bvb. ‘bij ons vader betekende het opstarten van de morfine ook duidelijk een versnelde dood’. Vanuit deze verhalen wordt de weerstand op bepaalde zaken dan ook makkelijker bespreekbaar. De omgang- en communicatiestijl is een parameter die erop druk ieder persoon op zich te behandelen met zijn eigen persoonlijke omgangsvormen. Zo zal de ene zeer actief betrokken zijn binnen het proces waar de andere dan weer (over-)beschermend op zal treden. Ieder familie heeft dan ook zijn eigenheid betreffende de manier van omgang met elkaar. Families die zeer open over gevoelens praten en deze makkelijk met elkaar uitwisselen worden al te vaak bestempeld als goed. Maar ook het gezin dat eerder stil met elkaar omgaat en zijn gevoelens wat verbergt verdient zeker evenveel respect. Tot slot is het eigen verwerkingsproces van uiterst belang voor een juiste omgang met de familieleden. De manier en het tempo waarop mensen een terminale ziekte verwerken is zeer divers. Deze verschillen stuiten dan ook regelmatig op onbegrip of verwijten. De ene persoon kan juist veel behoefte hebben aan informatie en het uiten van zijn emotie waarbij de andere net helemaal niet te veel wil weten en de hele problematiek eerder ontkent. Het is natuurlijk geen probleem dat ieder zijn eigen omgangsvorm heeft zolang men het onderling herkent en erkent. Ongemakkelijker wordt het wanneer er onbegrip getoond wordt en men verwijten begint te maken. Zo kan de persoon die eerder passief en wat angstig met de situatie omgaat vaak door naasten bestempeld worden als iemand die zich niets aantrekt van het gebeuren en er zich liever van wil distantiëren. Het is dan ook aan de hulpverlener om aan de ene duidelijk te maken dat ieder zijn eigen stijl van verwerking heeft en dat dit zeker niet hoeft te betekenen dat de andere dit per definitie fout doet. Samen met elkaar wordt er dan ook gezocht hoe men elkaar kan respecteren in zijn eigenheid en hoe men daarnaast toch nog steun kan vinden bij elkaar (Willems en Demeulenaere, 2008, 2-4). 
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Sterven omvat het stadium in het leven waarnaar men vaak argwanend en angstig toe kijk. In tegenstelling tot de groep die zo weinig mogelijk confrontatie zoekt met de dood, is er ook een tegengestelde tendens. De groep die zich bewust actief wil bezig houden met sterven en de dood, namelijk medici, hulpverleners en vrijwilligers.
[bookmark: pz2][bookmark: pz4]De equipe van vrijwilligers vormt naast de functionele medische groep de ruggengraat van een palliatieve afdeling. Zij vervullen het takenpakket dat handelingen omvat die binnen de mogelijkheden van de familie vallen. Bijvoorbeeld herpositioneren, helpen bij een toiletbezoek of iets koken voor de patiënt. Ze staan in voor alles wat buiten de medische context valt en nog belangrijker alles waar ze zichzelf goed bij voelen. De vrijwilligers staan in nauw verband met de palliatief deskundige medici en vervullen een eerder sociaal maatschappelijke rol binnen het geheel. Het ontvangen van bezoekers, praten en luisteren naar de noden van patiënt en familie en het helpen creëren van een huiselijke sfeer zijn de belangrijkste taken voor een vrijwilliger. Ze werken als het ware samen met een multidisciplinair team waarbij men vast hang aan een vast uurrooster met vaste aanwezigheid. Het is dus zeker geen vrijblijvende activiteit, wel een geplande inspanning die een degelijke inzet en motivatie vereist. Vrijwilligerswerk is niet iedereen gegeven, men zal herhaaldelijk te maken krijgen met overlijden, sterven en afscheid nemen, situaties die behoorlijk emotioneel kunnen zijn. Daar tegenover staat wel een enorm gevoel van voldoening, wanner men als deelgenot echt iets heeft kunnen betekenen en een verschil heeft kunnen maken bij de getroffen familie (www.palliatieve.org, 2016). 
In het boek ‘Hoe mensen sterven’ geeft Michael De Cock een mooi beeld van het sociale aspect van vrijwilligers werk. Na het, volgens hem, mensonwaardig sterven van zijn schoonmoeder besluit hij zich te verdiepen in de wereld van de stervenbegeleiding. Maandenlang werkt hij als vrijwilliger op enkele palliatieve diensten, waaronder het Stuivenbergziekenhuis. In elk deel beschrijft hij het stervensverhaal van de persoon naar wie het hoofdstuk vernoemd werd. Men kan zich via dit boek een beetje de gevoelswereld van de vrijwilliger inbeelden, alsook een kijk krijgen op de emotionele gevoelens van iedere partij op zich, de patiënt, de familie en vrienden.  (De Cock, 2006). 
Deze vorm van sociaal engagement vraagt uiteraard een bepaald vooropleiding betreffende rouw- en stervensbegeleiding gericht op zowel patiënt als familie. Momenteel verlopen deze opleidingen via verschillende methodes. Men kan cursussen volgen in gespecialiseerde centra of gewoon doen aan thuisstudie. 
Naast de vrijwilligers zijn er ook, zoals eerder aangehaald, een aantal medische groepen. Ze omvatten de instanties als woonzorgcentra, psychiatrische centra maar zeker ook de individuele arts en verpleegkundigen. Palliatieve medische verzorging, vraagt een gespecialiseerde aangepast opleiding binnen een medisch kader. Men dient een bepaald psychologisch inzicht te vergaren in de mens alsook kennis te hebben van comfortzorg, aangepaste pijnbestrijding en rouwzorg. Deze kennis is de dag van vandaag vaak als uitbreidingsmodule voorzien in een opleidingspakket. Waar men momenteel weinig tot geen opleiding over geeft is de wens tot actieve levensbeëindiging. Dertien jaar na de totstandkoming van de euthanasiewet weten, bijvoorbeeld, huisartsen nog steeds geen antwoord te bieden op vragen rond levensbeëindiging. Vaak moeten men eerst raad vragen aan derden eer men de patiënt kan verder helpen. Het is dan ook belangrijk deze thematiek gangbaarder te maken binnen de medische wereld om zo de kennis van individuen te vergroten, dit in de vorm van een aangepast kennis- en expertisecentrum.     
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2.1.3 Architecturale implicaties
De sociologische parameters staan onlosmakend in verband met de architecturale implicaties welke het ontwerpen van een levenseindecentrum zullen bepalen. Deze zijn hoofdzakelijk en logischer wijze afgestemd op de verscheidenen gebruikers. Zo zullen er gespecifieerde aanpassingen vereist zijn voor elke gebruiker op zich en dit binnen de algemene verschijning van het gebouw. 
			Stedelijke integratie, een vereiste
Zoals eerder werd aangehaald is integratie in het stedelijk weefsel van groot belang. Wanneer men de huidige locatie van zorginstellingen zoals ziekenhuizen analyseert, liggen deze vaak buiten of aan de rand van het stedelijk weefsel. Deze inplanting heeft twee van elkaar onafhankelijke redenen. Enerzijds heeft er doorheen de geschiedenis een verplaatsing plaats gevonden van de stad naar de randen. Dit om in tijden van pestepidemieën de zieke buiten de leefgemeenschap te houden. Ook de zorgplaats voor geesteszieken bevond zich buiten de poorten van de stad. Anderzijds is er heden ten dagen de ontwikkeling van ziekenhuiscampussen. Grote zorggebieden die door hun omvang niet meer passen in het stadscentrum. Het blijkt dus dat deze verschuiving enkel uit historische problematieken ontstaan is en dat deze door de huidige samenleving gewoon overgenomen wordt. Aangezien de omvang van een levenseindecentrum eerder kleinschalig is in vergelijking met dat van een ziekenhuiscampus is om diverse redenen een herintegratie naar het stadcentrum te verantwoorden. 
Als eerste is er het gevoelsmatig ethisch aspect, sterven de dag van vandaag deel laten uitmaken van het dagelijkse leven, er is geen behoefte meer aan isolement. Wanneer men een palliatieve eenheid loskoppelt van een ziekenhuis, kan deze zelfs beter fungeren in een stedelijk weefsel, een centrale plek in ieders leefomgeving. 
Dit brengt ons tevens naar een tweede, functionele, aspect. Deze valt te verdelen over twee noemers. Enerzijds is er de grootste nood aan voorzieningen ter functioneren van deze zorginstelling, die naderhand een beïnvloeding kunnen vormen bij de ontwikkeling van het stedelijk weefsel of stedelijke landschap. Anderzijds vormt bereikbaarheid in functie van de bezoeker een cruciaal punt. De statistische gegeven aangaande palliatieve zorg betreffen vooral mensen van hogere leeftijd, zeventigplussers. Voor het bezoekend publiek, welke zeer verschillend van leeftijd zullen zijn (kleinkinderen, kinderen maar ook leeftijdsgenoten) is een goede bereikbaarheid dan ook belangrijk. Het zal tevens de ‘drempelvrees’ van het bezoek aan een zieke verkleinen, dit door een opname in een vertrouwde context, de stad. Wanneer men dit kan koppelen aan dagdagelijkse activiteiten vormt het een minder grote stap om een bezoek te brengen aan de terminale patiënt. Hoe leuk is het om je kind/kleinkind naar school te zien vertrekken of terug keren? Hoe fijn is het je vrienden te zien binnenspringen na hun wekelijkse boodschap? Het belang van dagelijkse gewoontes te betrekken in dit centrum is dan ook belangrijk en zorgt dat de ‘reis’ naar het levenseindecentrum gevoelsmatig vertrouwder en eenvoudiger overkomt dan wanneer men zich moet begeven naar bijvoorbeeld een grootse ziekenhuiscampus. 
Tot slot is er nog het emotionele aspect bij de bewoners. Uit het boek ‘Hoe mensen sterven’ van Michael De Cock, worden regelmatig de gewoontes van verschillende terminaal zieken beschreven. Een vast gegeven is het turen door het raam naar de omgeving. Er wordt dan ook maar al te vaak gesproken over eenzelfde boom of bushalte. Een stedelijk weefsel zal hier verandering in brengen, de levendigheid en continue verscheidenheid van voorkomen zorgt elke dag voor nieuwe waarnemingen en vormt op zijn eigen manier een interessant kader voor de bewoner (De Cock, 2006).
Peter Swinnen wist dit mooi te verwoorden in de bundel ‘Pilootprojecten, onzichtbare zorg’ waarin enkele vernieuwende projecten dieper aangehaald worden: 
“Zorg is vandaag onttrokken aan stad en samenleving. Zorgbehoevenden –zieken, ouderen, dementerenden, gehandicapten, geesteszieken – zijn weggestopt in daartoe gespecialiseerde instellingen. Dat zijn vaak grootschalige voorzieningen aan de rand van de stad die ontworpen zijn om de zorg zo efficiënt mogelijk te organiseren. Het zijn fabrieken van zorg. Vaak bestaan de gebouwen uit een centrale logistieke kern, van waaruit gangen vertrekken die lange rijen van identieke kamers bedienen. Het ziekenhuiscomplex aan de rand van de stad is het prototype van de industrialisering van de zorg. Dit zorgmodel botst op zijn limieten. De zorgsector is de voorbije jaren immers sterk geëvolueerd. De zorgbehoevende is niet langer patiënt maar klant. Centraal staan de kwaliteit van de dienstverlening en het welbevinden van de zorgbehoevende. … Ouderen worden gestimuleerd om zo lang als mogelijk in hun vertrouwde omgeving te blijven wonen. De ontwikkeling van woonzorgzones en het faciliteren van thuiszorg en mantelzorg passen in dit perspectief. De nieuwe visie in de zorgsector heeft echter nog geen adequate ruimtelijke vertaling gevonden. De zorginfrastructuur hinkt achterop op de maatschappelijke gevoeligheden en praktijken. Daarom hebben wij van zorg een van de speerpunten van ons beleid gemaakt. Wij pleiten voor een ‘onzichtbare zorg’. Onzichtbare zorg is zorg die niet meer afgezonderd maar geïntegreerd is in het maatschappelijke en stedelijke leven. Een zorg die ingebed is in ons dagelijks bestaan verkrijgt normaliteit, vanzelfsprekendheid en onzichtbaarheid (Swinnen, 2014, 6).”

			De aangepaste ruimte van bewoner en bezoeker
Doorheen de geschiedenis valt op dat de ‘semi private’ ruimte van de patiënt, zijn kamer, steeds persoonlijker werd. Vanaf de vroeg christelijk periode leerde men de eerste vormen van verpleging kennen die het dichtst overeenstemmen met de benaderingen van ziekenzorg van heden. Vrouwen kregen vanaf dan een functie binnen het openbaar leven en mochten voor het eerst verzorging toedienen die verder reikte dan die van directe naasten. Verpleging stond in teken van naastenliefde, en vormde één van de zeven werken van barmhartigheid. Hierbij was liefdevolle omgang de grootste vereiste ter bestrijding van pijn. Later tijdens de vroege middeleeuwen ontstonden de eerste ruimtelijke initiatieven betreffende zorg. Het kloostergebouw speelde hierin een belangrijke rol en vormde zo het centrum van de gezondheidszorg, dit in het bijgebouw aan het klooster, het hospitium. Het christelijke geloof vormde een grote invloed op de ontwikkeling van de verpleegkunde, zo werden de ideeën van Hippocrates regelmatig overschaduwd door bijgeloof. Na 1100 ontstonden de eerste verpleegordes. Lepra en pest vormden een grote bedreiging tijdens deze periode maar speelden eveneens een rol binnen de ontwikkeling van gezondheidszorg. In tegenstelling tot eerder vermelde periodes kwam er een verbod op verzorging door geestelijken. Dit als gevolg van machtsmisbruik, waarbij men regelmatig behandeling weigerde zolang het testament van zieken niet in het voordeel van het klooster werd opgetekend. Dit verbod zorgde voor een evolutie in de verschijningsvorm van de zorg en er ontstonden de eerste gasthuizen in de stad. Daaropvolgend belandt men in de renaissance wat ook de opkomst betekende van het humanisme. De mens werd vanaf nu als individu aanschouwd en men kreeg oog voor verschillende patiënten categorieën. Zo ontstond er een verschuiving van algemene zorg naar meer gedifferentieerde zorg. De periode van het rationalisme kan men opvatten als een donkere tijd. De verzorging in gasthuizen ging er sterk op achteruit als gevolg van slechte financiering en hygiëne. Wel ontstonden er de eerste vormen van thuiszorg voor welgestelde zieken waarbij men zelfs in huis opereerde. De medische ontdekkingen van de negentiende eeuw vormden een ommekeer in de voorgaande donkere periode. Men vond werktuigen als de thermometer uit en hygiëne werd vanaf dan beschouwd als een hoofdzaak bij verzorging. Hierdoor verplaatste men de eerste initiatieven van thuiszorg, zoals hoger vermeld, terug naar de aangepaste gasthuizen. Opmerkelijk is wel dat verpleegkunde of verzorging tot op dit punt beschouwd werd als een ‘roeping’ daar komt bij het volgend later tijdperk verandering in. Verpleegkunde wordt tijdens de moderne tijd, vanaf 1950 tot heden, een functioneel beroep met aandacht voor verpleegtechnieken. Er ontstond de ontwikkeling van de ziekenhuizen zoals nu bekend en de afstand tussen verpleging en patiënt vergroot en wordt als uiterst zakelijk aanschouwd. Dit zowel op mentaal als op fysiek vlak. Verzorgers krijgen vanaf dan een eigen verplegerspost in tegenstelling tot vroeger waarbij deze zich in de verzorgingszaal bevond. Binnen het voorkomen van de ruimte waar verzorging plaatsvond kreeg men doorheen de tijd een evolutie van gezamenlijk lijden, soms met vier personen in een bed in een slaapzaal, naar individuele verzorging zoals men deze de dag van vandaag kent waarbij een kamer beschikt over één tot vier bedden (OCMW Gent, z.d.).
In het levenseindecentrum dient het individuele verblijf over de nodige privacy te beschikken maar tevens ook gekoppeld te worden aan zowel de binnenwereld van het centrum als aan de buitenwereld van de omgeving. Zo zullen er spontane impulsen ontstaan om het sociale contact te verbreden. Belangrijk hierbij is dat deze impulsen volledig zelf door de bewoner bepaald kunnen worden en dat er zo op zijn gemoedstoestand kan worden ingespeeld. 
Ook de omvang van de verblijfsruimte zal aangepast worden aan de noden van de bewoner en dus logische wijze verschillend zijn van deze in een ziekenhuis, waarbinnen de grens tussen de theoretische functioneel benodigde ruimte en de werkelijke praktische wensen vrij sec bleef. Zoals eerder vermeld kan de benadering korter liggen bij de vertrouwde woonomgeving dan een kamer met medisch karakter. Het is de finale verblijfsruimte waar men  het laatste stadium van een stervensproces zal doorbrengen, alle handelingen die men dan nog kan verrichten gebeuren op deze plek. noAarchitecten is met het ontwerp van het Coda project ook gestart met deze handelingen van de patiënt, zoals liggen, zitten, etc., waarbij deze van bepalende aard waren tijdens het ontwerpproces van de individuele verblijven. 
In de individuele verblijfsplek moet er ook ruimte zijn voor de bezoekers, welke een bijna even belangrijke rol spelen als de bewoner. Er moet een fijn vertoeven kunnen plaatsvinden alsook de mogelijkheid tot comfortabel verblijven. Dit brengt met zich mee dat de omvang van de kamer van grotere orde zal zijn dan voordien. Hierbij zorgen enkele subtiele ingrepen of toevoeging voor een wereld van verschil bij het gebruik van het levenseindecentrum. Een goed voorbeeld hiervan is elke verblijfskamer te voorzien van een eigen voordeur en zo de bezoeker zijn eigen keuze te geven in benadering van het centrum. Op deze manier kan hij zelf de graad van sociaal contact bepalen gaande van een sociale entree via de hoofdingang van het centrum of toch eerder een intieme directe rustige toegang tot het verblijf van de zieke.
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2.2 Functionele parameter van een 
levenseindecentrum 
[bookmark: _Toc442006731][bookmark: _Toc442006928]Het levenseindecentrum heeft nood aan een functioneel aspect dat in evenwicht staat met de persoonlijke wil en comfortzorg van de patiënt. Hierbij is het belangrijk zich te onderscheiden van een ziekenhuis. Waar in een hospitaal het functionele aspect de overhand nemen en primeert, is het binnen een levenseindecentrum belangrijk de bewoner, bezoeker en informatiezoeker centraal te plaatsen en daarrond een functioneel kader op te bouwen. Onderstaand hoofdstuk haalt de verschillende functioneringsgroepen aan die van belang zijn binnen het levenseindecentrum. Gaande van de groepen voor psychische en fysische support van de patiënt tot de omkaderende groepen voor het algemeen functioneren van het centrum. Tot slot worden deze groepen samengebracht om architecturale besluiten te vormen. 

2.2.1 Psychische support
De manier van omgang met zijn situatie is voor iedere terminale patiënt verschillend en zeer persoonlijk. Een vast gegeven dat de mentale toestand van de zieken bepaald is door de voorstelling die hij heeft van de dood en wat sterven in zijn opzicht betekend. Daarnaast is zijn fysisch comfort ook zeer bepalend voor zijn mentale toestand. De persoonlijke geschiedenis van de patiënt is een cruciaal facet binnen de manier waarop hij zijn eigen levenseinde zal ervaren, deze zijn sterk afhankelijk van zijn familiale historie en banden, zijn geloofsovertuiging en zijn cultuur. Daarnaast hangt zijn alledaags comfort onafscheidelijk samen met de subjectieve perceptie die de patiënt heeft aangaande verschillende elementen zoals de graad van pijn, het belang van storende symptomen, de slaapkwaliteit, etc. Deze factoren hangen dan ook onlosmakend met elkaar in verband, wanneer een zieke een onrustige nacht doorbreng waarbij hij herhaaldelijk wakker werd, zal hij de volgende dag veel meer moeite hebben om de dag door te komen op zowel mentaal als fysisch vlak. Wanneer iemands omgeving algemeen betrokken en attentvol ten aanzien van zijn situatie is zal hij zijn laatste dagen op een meer aangename manier doorbrengen. Dit in tegenstelling tot de situatie waar familievetes of testamentkwestie de overhand nemen. De ongeneeslijke zieke zal te kampen hebben met een carrousel van emotionele gevoelen die van uur tot uur kunnen verschillen. Elke negatieve emotionele beïnvloeding kan zeer bepalend zijn voor de termijn en het comfort van zijn stervensproces. De emotionele gevoelens komen in fases, zo zal er een fase zijn van schuldgevoelens waarbij de dood gezien wordt als een verplichting om de naasten van men hij houdt ‘te verlaten’. Daarnaast is er ook een periode van woede en onrechtvaardigheid. Kwaadheid naar de familie toe, zij hebben immers wel de mogelijkheid om verder te kunnen leven, een soort van jaloezie dus. En onrechtvaardigheid ten aanzien van de ziekte, die toekomstige levensprojecten komt kapot maken. Tot slot is er een stadium van immens verdriet en schaamte. Een stijgend verlies van autonomie, beperking van sociale contacten en de degradatie van het lichaam zorgen voor een gevoel van gene ten aanzien van zijn eigen voorkomen en lichaam. Zeer contrasterend zijn periodes van euforie die te stelselmatig voorkomen tussen al de voorgaande emotionele benaderingen. Al deze uiteenlopende gevoelens en psychische attitudes van omgaan met dagdagelijkse zaken uiten zich in de relatie met de omgeving en kunnen van de ene op de andere minuut veranderen en volledig tegengesteld zijn. Het gaat dan om abrupte opvliegende bewegingen, het plots stoppen van een conversatie, afstand nemen van alles en iedereen rondom hem en het onverschillig overkomen naar alles wat aangeboden wordt (eten, aanwezigheid, …). Het gebeurt zelfs dat de zieke plots ordes begint te geven waarbij hij alles zelf onder controle wil houden, en projecten wil opstarten van ongewone proporties, dit is een moment van overreageren (www.palliabru.be, 2016). 
Naast support van de patiënt is die van zijn naasten zeker niet weg te denken. Emotionele bijstand is voor deze groep zeker van even groot belang als dat van de patiënt zelf. Het vorm een behoorlijk zware confrontatie op met een ongeneeslijk geliefd persoon samen te leven. Het gevoel van de naderende dood en het onvermijdelijk afscheid van een dierbare. Vooral angst neemt de overhand bij de familie en vrienden van de patiënt. Angst voor wat komen gaat en over hoe men de dood en het sterven proces voorstelt. Een gedwongen en snel naderend afscheid in een stadium waarbij de band tussen de patiënt en diens dierbare uiterst sterk is. Deze sterke emotionele ervaringen nemen de overhand en ongekende gevoelens voor een geliefde komen naar boven, gevoelens die men vooraf nooit als zo sterk heeft ervaren (idem). 
Professionele bijstand bij hoger vernoemde emotionele carrousel is dan ook een noodzaak in het stervensproces voor zowel patiënt als familie en vrienden. Psychologen zullen een vast gegeven zijn binnen het levenseindecentrum en vanop de eerste rij instaan voor de geestelijke toestand van de zieken en hun familie. Zij zorgen voor therapeutische ondersteuning en kaarten op professionele wijze de naderende dood aan. Dit doormiddel van verwerkingsprocessen, bijvoorbeeld door het maken van een herinneringsboek ter nagedachtenis bij familie en vrienden. Dit vormt een brug naar het leren loslaten, angsten voor het onbekende te verkleinen en een verbondenheid te creëren over de dood heen. Ook na het overlijden van een patiënt kan de psychologe een belangrijke rol vervullen in het rouwproces bij vriendne en familie. Naast De professionele rol bij bewoner en bezoeker zullen psychologen ook hun individuele kennis overbrengen bij de vrijwilligers, verpleging en binnen het expertise centrum. 
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Palliatieve verzorging draait niet meer om het behandelen van een patiënt, wel om deze een zo’n groot mogelijk comfort te bieden. Hierbij is het belangrijk zo veel mogelijk kleine kwaaltje te onderdrukken maar vooral het zich richten op het bestrijden van pijn. Het comfort van een terminaal patiënt hang vaak of van zeer kleine zaken. Het is dan ook van groots belang dat ze ondersteund worden door een zeer gevarieerde equipe aangaande de verzorging en het verblijf.
Het medisch team
Zoals reeds werd aangehaald is de kennis betreffend levenseindezorg en euthanasie niet altijd even best bij de medische hulpverleners de dag van vandaag. Men is als dokter niet altijd even goed op de hoogt van de wettelijke mogelijkheden betreffende een zelf gekozen levenseinde gericht op de wet patiëntenrechten, de wet palliatieve zorg en de euthanasiewet. In 2003 is de organisatie LEIF (Leveneinde Informatie Forum) gestart met een korte maar intensieven opleiding van artsen die zich wouden specialiseren binnen deze problematiek. De opleiding richt zich zowel op huisartsen als ziekenhuisartsen en biedt informatie over: de mogelijkheden van palliatieve zorg binnen Vlaanderen en Brussel, beslissingen bij het levenseinde en issues rond euthanasie. Naast advies naar patiënten toe worden LEIFartsen ook vaak door hun collega-artsen gevraagd ter raadgeving bij beslissingen bij het levenseinde. Tot slot fungeren LEIFartsen regelmatig als bevoegde en onafhankelijke tweede arts (of derde arts bij niet-terminale patiënt) ter advies bij een euthanasie aanvraag. Dit werd bij wet, in de euthanasiewetgeving, vastgelegd. Wanneer een LEIFarts als onafhankelijke arts aangesteld wordt geeft dit een bepaalde garantie naar de behandelende art en zijn patiënt toe en geeft het weer dat men getrouw met de problematiek van het actief levenseindeverzoek omgegaan is. Ondertussen, dertien jaar na de totstandkoming van de euthanasiewet, bedraagt het LEIFartsen Forum reeds meer dan driehonderd artsen over heel Vlaanderen die deze opleiding volgden. LEIF vormde dus een belangrijke factor in de sensibilisering van levenseindezorg bij zowel patiënt als diens medische entourage (www.leif.be, 2016). 
Binnen het ontwerp van een levenseinde centrum dient er, logischer wijze, steeds een LEIFarts permanent verbonden te zijn aan het instituut. Zo kan men toekomstige bewoners op professionele wijze benaderen aangaande de vragen over het levenseinde maar zeker ook voldoen aan diens specifieke noden en gespecialiseerde verzorging. Huisartsen blijven natuurlijk ook een belangrijke maar wel ambulante groep in het centrum. Zij hebben de meeste persoonlijke kennis en een vertrouwenspositie naar patiënt toe. Daarom is een overkoepelende samenwerking met de LEIFarts van grootst belang. 
Naast de dokters vormen de verpleegkundigen en kinesisten de fundamenten van deze gespecifieerde verzorging, zij fungeren vaak binnen het levenseindecentrum als vertrouwenspersoon van de patiënt, dit door het veelvuldig en persoonlijke contact met elkaar. Hun rol omvat niet enkel de verzorging, zeker ook het luisteren en eerlijk communiceren met de zieken wordt vaak in dank afgenomen. Het is dan ook van uiterst belang dat de medische functionering en de sociale functie, van de verpleging, goed op elkaar afgesteld worden. Zodat naast alle individuele aandacht voor iedere patiënt de uitvoerbaarheid van de taken niet in gedrang komt maar zeker ook andersom. Hieromtrent is de capaciteit van een verplegingsequipe ook sterk gestegen ten opzicht van deze van een normale verplegingsequipe. Waar men op een ziekenhuisafdeling ± één verpleegkundige heeft voor vier patiënt per 24 uur, stijgt dit op een palliatieve afdeling naar anderhalve verpleegkundige voor één patiënt per 24 uur. Door dit stijgend aantal blijft het evenwicht tussen het sociale aspect en de functionaliteit stabiel. Naast de verzorging van de terminaal zieke staat de verpleging ook in voor het wassen van de overledenen en het opruimen van diens kamer om deze klaar te maken voor een volgende bewoner. Zoals bleek uit de reportage ‘Via Annemie’ op Een, vormt dit voor de verpleegkundige die een hecht band had met de patiënt, als een therapeutisch afscheid en afsluiten van een stervensproces (Struyf, 2016).  
			Het omkaderend team 
Naast het medisch team, dat centraal staat binnen het levenseindecentrum, waarborgt het omkaderende team de algemene functionering van het centrum. Ze omvatten de teams die gericht zijn op administratie, bereiden van maaltijden, hygiëne en onderhoud. Het is vooral belangrijk een zo allesomvattend mogelijk aanbod te bieden in het centrum. Alle functie ter regeling van het levenseindecentrum te koppelen aan elkaar zodat de patiënt zorgeloos zijn laatste dag kan spenderen in volledige rust. 
Belangrijk blijven de vrijwilligers binnen het levenseindecentrum, zij zijn actief op alle gebieden en vormen als het ware de rode draad doorheen de verschillende functioneringsgroepen of zowel fysisch als mentaal vlak.  

2.2.3 Architecturale implicaties
			Diversiteit aan circulatie
Zoals hoger aangehaald is stroming van en naar het levenseindecentrum aanzienlijk groot en zeer variabel. Men moet rekening houden dat dit in een stedelijk karakter dient te gebeuren maar zeker ook dat men toegangen van verschillende aard dient te voorzien binnen het gebouw. Zo zal men naast een zeer publieke hoofdingang ook een private toegang dienen te creëren voor het ophalen van de overledenen met de lijkwagen waarbij privacy primeert en de kist wettelijk niet door derden gezien mag worden. Men kan concluderen dat er twee verschillende bewegingen zullen plaats vinden van en naar het centrum. Enerzijds is er de ‘wisselde beweging’, deze richt zich op verschillende doelgroepen die zowel van een in- als uitstroom gebruik maken. Binnen deze wisselde beweging kan men een onderscheidt maken tussen bezoeker en functionele groepen. Voor de bezoeker dient er zowel een publieke hoofdingang voorzien te worden alsook een zeer persoonlijke, private ingang aan de verblijfsruimte van diens naasten. Dit is belangrijk om de keuzevrijheid, ter benadering van de patiënt, te vrijwaren en zo drempelvrees bij de bezoeker te verminderen. Daarnaast is er enkele een private, praktische toegang vereist voor de functionele groepen. Anderzijds is er de ‘permanente beweging’, deze omvat de instroom van de bewoners, welke een eenrichtingsstroom is aangezien de zieke zal overlijden in het centrum. Het is belangrijk een persoonlijke, praktische  toegang te voorzien voor de bewoner om zo vanaf het eerste contact met het centrum het grootste comfort aan te kunnen bieden. Deze twee stromen brengen een interessant dialoog tussen publiek en privaat en open- en geslotenheid met zich mee waaruit de uitdagen bestaat dit te integreren in het stedelijk weefsel.
			
			Functioneel kader en sociaal contact
De ruimtes ter voorziening van de functionaliteit van het levenseindecentrum zullen afhangen van een aantal aspecten zoals capaciteit van de equipe, centraliteit ter overzicht en vermenging als bindmiddel. 
Zoals hierboven werd aangehaald zijn psychologen en (LEIF)artsen belangrijk binnen de psychische en fysische support van de patiënt. Ter functionering zullen zij zich vooral op het werkveld bevinden in de verblijfsruimtes van de zieken. Zij hebben enkel een individuele ruimte nodig voor persoonlijk, administratief werk en persoonlijke gesprekken met patiënt, familie of vrijwilligers. Voor de verpleegkundigen daarentegen zullen er wel enkele verschillen zijn met deze zoals men ze nu kent. Overeenkomstig met de situatie nu is de positie van de verpleegpost, hierbij is het van groots belang deze zo centraal mogelijk te plaatsen tussen de verblijven om zo een goed overzicht te waarborgen. Door het vereiste hogere aantal verpleegkundigen zal de omvang van de verpleegpost aangepast dienen te worden. Het is zelfs interessant, met oog op een goede functionalisering, de afdeling van de bewoners te voorzien van verschillende verpleegposten om zo een menging te creëren waarbij afstanden naar de kamers verkleinen en het algemene overzicht verbeterd wordt. 
De uitdaging bestaat eruit iedere afdeling, het dagcentrum, de verblijven van de patiënt en het expertisecentrum, met elkaar in verband te brengen om zo, in plaats van ze van elkaar te scheiden, een wisselwerking te creëren tussen de verschillende doelpublieken. Het is belangrijk sociaal contact te creëren en stimuleren binnen het centrum. Aangezien de bewoner, de terminaal zieke, weinig tot niet meer in contact zal staan met de buitenwereld is het van essentieel belang een levendige en sociale binnenwereld te vormen. Het mixen van de diverse functies kan gebeuren op verschillende niveaus. Dit door bijvoorbeeld de circulatie op te vatten als  een wandeling of interessante looplijn doorheen het gebouw en er zo voor zorgt dat gangen gaan aanvoelen als publieke ruimtes net zoals een straat in de stad. Daarnaast kan het samenbrengen van overkoepelende functies, zoals eetruimtes, eveneens het sociale aspect bevorderen. Waar het eerder gebruikelijk is iedere doelgroep te voorzien van zijn eigen individuele eetruimte is het binnen het levenseindecentrum net interessant deze samen te brengen tot één plek. Hierdoor zal er een stimulans ontstaan om met elkaar in dialoog te treden. Op deze wijze wordt er een sociale, synergetisch middelpunt gecreëerd binnen het centrum. 

2.3 De conviviale parameter van een 
levenseindecentrum 
Convivialisme is de pijler die de vrijheid van keuze weerspiegeld in het levenseindecentrum. Het gaat erom ieder zijn ding te laten doen zonder rond elke punt dat zich aanmeldt heibel te maken. Mensen een eigen keuze te laten maken betreffende hun eigen levenseinde zonder ze hierbij te beïnvloeden of hier een confronterend oordeel over te vellen. Het woordenboek ‘Le Petit Robert’ omschrijft de term conviviaal, volgens het frans gedachtegoed, zeer mooi als: de positieve verhouding tussen personen in de boezem van de samenleving. Vandaar dat multiculturaliteit en de individuele verwerking van het verlies een plaats vinden in dit hoofdstuk. Tot slot worden er architecturale implicaties gevormd ter afsluiting van het hoofdstuk. 
2.3.1 Multiculturaliteit
In een pluralistische samenleving als de onze valt multiculturaliteit niet weg te denken. Elke religie hanteert een eigen omgangsvorm met zijn hogere en zijn naasten. Ook omgaan met de dood vormt voor al deze religies een andere manier van afscheid nemen. Naast de stijgende vergrijzing van onze Westerse populatie, is er ook een stijging in de culturele diversiteit van onze bevolking. Ook binnen de zorgsector komen steeds meer patiënten met allochtonen achtergrond aanbod die nu en dan een andere zorgvraag met zich meebrengen (’t Goed Levenseinde (TGLE), 2005, 3). 
Zoals eerder werd aangehaald omvat palliatieve zorg, het vergroten van levenskwaliteit van de patiënt en dat van zijn of haar familie. De zienswijze aangaande de kwaliteit van het leven verschilt echter sterk van persoon tot persoon waarbij cultuur een invloedrijke factor is. Hetgeen men beschouwt als kwalitatief aan het einde van zijn leven wordt dus beïnvloed door cultuur. Voorts betreft het, op een palliatieve afdeling, niet enkel de culturele achtergrond van de patiënt die bepalend is maar zeker ook deze van de hulpverleners, de artsen en  de instelling zelf. Zo zijn er, in het verleden, enkele gevallen bekend waarbij een patiënt’s vraag om euthanasie geweigerd werd als gevolg van de religieuze attitude van de kliniek waarbinnen hij verbleef. Hieruit blijkt de nood en het belang van een zo neutraal mogelijke gedachtengoed en houding van het levenseindecentrum waardoor iedere patiënt, ongeacht diens religie of denkwijze, zich welkom zal voelen (Idem, 22).
België erkent naast de rooms-katholieke godsdienst ook het jodendom, de islam, het protestantisme, de orthodoxe godsdienst, het anglicanisme en de vrijzinnigheid. Deze zeven ideologieën zijn bepalend voor onze samenleving en vormen de basis van onze maatschappij. Iedere religie hanteert een eigen manier van omgang met het sterven en de dood, waarbij het sterven van een natuurlijke dood als een fundamenteel mensenrecht wordt aanschouwd. De toepassing van euthanasie wordt enkel aangewend en geaccepteerd binnen de vrijzinnigheid waar ieder persoon zijn eigen zingever is. 
Binnen bovenstaande zes religies (op uitzondering van de vrijzinnigheid) is het verzorgen door de familie van een zieke naasten een belangrijk onderdeel van het leven. Wanneer men dit aanschouwt op het diagram (Afb. 10) valt op te merken dat palliatieve verzorging een plek vindt binnen deze religieuze denkwijzen. Het eerste segment omvat de individuele religieuze opvatting van ieder persoon welke gestuurd wordt door de sociale aspecten binnen de maatschappij. Het tweede segment omvat de bewustwording van de vergankelijkheid waarbij het individuele lijden door ieder patiënt persoonlijk ervaren wordt. Het derde segment impliceert de stervenskeuze, de plek waar het menswaardig sterven toe behoort. Het levenseindecentrum bevindt zich in de derde zone, deze gaat vooraf door een twijfelzone die gestuurd wordt door het ervaren van pijn en de nood aan comfortzorg. In sommige religies, zoals het christendom, kan men rekenen op de bestrijding van pijn welke van levensverkortende aard is zonder dat het de dood tot direct gevolg heeft. Andere geloofsovertuigingen, zoals de islam, laten dit echter niet toe, voor hen wordt het leven en de dood bepaald door Allah. Palliatieve comfortzorg is echter wel een mogelijkheid voor hun allen, waarbij de patiënt zo allesomvattend mogelijk wordt verzorgd. Het vergt enkel wat meer informatie en sensibilisatie binnen de twijfelzones om de overstap te maken naar zulk centrum. Wanneer het levenseindecentrum zich zo neutraal mogelijk zal opstellen is het belangrijk dat men inzicht krijgt in de verschillende rituelen aangaande de laatste uren van het sterven en deze van na het overlijden waarbij er steeds overleg plaatsvindt met de patiënt en/of familie. Op deze wijze zal het centrum een waardig levenseinde aan iedere persoon kunnen aanbieden. 
2.3.2 De zingeving
Het overlijden van de terminaal zieke en het rouwproces van zijn of haar familie dat daarop volg is het laatste stadium binnen het stervensproces. Zelfs wanneer het overlijden van een dierbare verwacht wordt door de familie, dringt het op dat gewezen moment niet meteen door. Men wordt overvallen door een gevoel van leegte, verdoving en onwerkelijkheid ondanks men zich had voorbereidt op de naderende dood. Het vraagt een geruime tijd om de dood laten door te dringen waarbij iedere persoon hier op zijn eigen individuele manier mee zal omgaan. Men wordt overvallen door emoties van verschillende aard, gaande van ontkenning en hevig protest tot intens verdriet en een gevoel van radeloosheid. Een periode waarin het verstand weet dat men voor eeuwig afscheid heeft genomen van een dierbare maar het hart nog steeds verlangt naar contact. Het uit zich in dromen over de dierbare of deze plots zien opduiken in een menigte van mensen. Dit is volkomen normaal in de rouwperiode waarbij het deel uitmaakt van de diepere erkenning van het verlies. Via de schommeling tussen het erkennen van het verlies en het intens hopen op hereniging, neemt men stilaan afscheid van het leven zoals het voorheen was (UZ Gent, 2013, 8). 
Het verlies van een dierbare raakt ons diep vanbinnen. Het raakt mensen in hun denken en hun voelen. Men kan twee realiteiten onderscheiden binnen het omgaan met de dood. Enerzijds is er de realiteit van het verlies, anderzijds de realiteit van het leven. Het voortzetten van het leven ondanks het gemis en de herinneringen aan de dierbare overkoepelen beide realiteiten. Via herinneringen probeert men terug te grijpen naar de periodes toen de zieke er nog was en via het leren leven met het gemis tracht men zich aan te passen aan de situatie en verder te gaan zonder de geliefde persoon. Rouwen omvat een evenwicht tussen deze twee realiteiten, waarbij herinneren en herdenken belangrijk zijn om zowel afscheid te nemen  alsook opnieuw verbondenheid te creëren met de overledene. Personen met religieuze gevoelens zullen door gebeden, rituelen of een uitvaartdienst sterkte en steun vinden om het verdriet te verwerken. Dit hoeft echter niet van religieuze aard te zijn, ook mensen die niet gebonden zijn aan een godsdienst kunnen uit een bepaald ritueel troost halen. Met gaat op zoek naar een symbool ter herdenking van zijn geliefde zoals een bloem, een kaars, een brief aan de overledene of een foto. Het behoort dan niet tot een bepaalde godsdienst waar men iets zal offreren om de dode te eren, wel tot het verwerken van verdriet doormiddel van symbolisch herdenken (idem, 13-14). 



2.3.3 Architecturale implicaties 
			Thuis
Het belangrijkste concept binnen de vorming van een levenseindecentrum is het creëren van een zo huiselijk mogelijke sfeer voor iedere bewoner en bezoeker. Palliatieve zorgverlening houdt een totaalzorg in voor de patiënt en zijn familie,  het aanbieden van een zo groot mogelijk comfort en dit in een geborgen omgeving. Hierbij is het vanzelfsprekend onmogelijk een ‘thuis’ identiek na te botsen. Wat wel de bedoeling is, is het vormen van een intieme, huislijke sfeer die voor iedere bezoeker, zij het nu familie of de bewoner zelf, kan functioneren. Dit kan aan de hand van architecturale vormgeving of de voorziening van zeer soepele ‘huisregels’. Zo zal de verblijfsruimte van de bewoner opgevat worden als een kleine woning binnen de grote groep van verblijvers, het eigenhuis in het beeld van de straat. De kamer wordt dan ook opgevat in verschillende segmenten om zo het gevoel te creëren van afzonderlijke ruimtes voor slapen, eten en logeren. De mogelijkheid voorzien om iedere patiënt zijn verblijfsruimte te laten personaliseren en eigen spullen mee te brengen. Zo hebben bijvoorbeeld patiënten met een religieuze ingesteldheid de mogelijkheid een eigen plek van bezinning te creëren en die op deze wijze kan zorgen voor versterking van de innerlijke rust.  
Daarnaast is het voorzien van een keuzevrijheid inzake sociale contact ook zeer belangrijk. Het mogelijk maken zich volledig af te zonderen of net tegenovergesteld sociaal contact op te zoeken. Het creëren van een ongedwongen sfeer waar iedereen zijn eigen zin kan doen en men dagdagelijkse persoonlijke gewoontes kan voortzetten. Dat alles in de geruststellende aanwezigheid van een professioneel medisch team. Zoals noAarchitecten het omschrijven binnen hun voorstel ter renovatie van het palliatief zorgcentrum Coda te Wuustwezel: ‘Het gaat om een buitengewone vorm van collectief wonen met aandacht voor privacy. Sterven is immers een uiterst intieme gebeurtenis.’(bron, vlaams bouwmeester).

			De plek van afscheid en herdenking			
Na het overlijden dient de familie tezamen met de overledene zich naar een aangepaste ruimte te begeven waarna men begeleid wordt naar het funerarium. Deze ruimte van afscheid zal fungeren als functionele schakel tussen de verblijfsruimte van de patiënt vóór zijn dood en de verplaatsing van de overledene naar de lijkwagen. Belangrijk hierbij is dat deze verplaatsing in zeer private anonieme sfeer dient te gebeuren, dit door het ontwerpen van een afzonderlijke circulatie om zo contact met derden te vermijden. Zulke ruimte vormt de laatste mogelijkheid tot afscheid binnen het levenseindecentrum en is tevens de laatste fysische plek ter afronding van het stervensproces van de overledenen. 
Naast het hoger vermelde functionele aspect is het belangrijk, binnen het rouwproces van de naasten, een element van herdenking te voorzien aan het levenseindecentrum. Net zoals bij het Heidehuis een herinneringsboek werd meegegeven aan de familie ter nagedachtenis van een geliefde en jaarlijks tweemaal een herdenken werd georganiseerd waarbij men ter nagedachtenis ‘een keitje’ naar de gedenksteen bracht. Het is belangrijk een plek te creëren die symbolisch verwijst naar de overledene en waar men steeds kan naar wederkeren om zijn geliefde te herdenken en troost te vinden bij zijn of haar gemis. Het ontwerpen van ‘een plek van herinnering’, waar men met zijn eigen aandenken zal terugblikken naar het verleden. 
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