
Groep Emmaüs

Christelijke vereniging voor gezondheids- en welzijnszorg maandag 16 maart 2009

volgende

vorige

Eigenzinnige palliatieve zorg

Zorg voor ongeneeslijk zieken met een 
verstandelijke beperking

Bart Hansen
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Casus

• J is een vrouw van 45 met een ernstige verstandelijke
beperking. Moeilijkheid om met omgeving te
communiceren. Verhaal van J wordt gekenmerkt door 
jarenlange onrust. Onrust gaat steeds meer gepaard met 
toenemende gedragsproblematiek. Om uit te sluiten dat
onrust veroorzaakt wordt door fysieke klachten, beslist men 
tot ziekenhuisopname. Diagnose: kwaadaardige tumor in 
de buik. Operatie is niet meer mogelijk. Gezien de te
verwachten zorgbehoefte wordt geopperd om J te laten
opnemen in palliatieve zorgeenheid. Haar 80-jarige 
moeder wil dit niet. Moeder heeft echter zelf reeds 
thuishulp nodig.

• WIE beslist over WAT er met J. gebeurt?
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Definitie

• Palliatieve zorg is een benadering die de kwaliteit van het leven 
verbetert van patiënten en hun naasten die te maken hebben 
met de gevolgen van een levensbedreigende aandoening, 
door het voorkomen en het verlichten van lijden door middel 
van vroegtijdige signalering en zorgvuldige beoordeling en 
behandeling van pijn en andere symptomen of problemen van 
fysieke, psychische, sociale en spirituele aard

– Cliënt centraal
– Welzijn van cliënt
– Aandacht voor familie en naasten
– Vooruitdenken
– samenwerking
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Knelpunten

cliënt

• Persoonlijke beperking

– Moeilijk aangeven wat kachten
zijn

– Minder inzicht in ziekte en 
behandeling

– Begrijpen sterfelijkheid op eigen 
ontwikkelingsniveau

– Wilsbekwaamheid beperkt

• Lichamelijke en psychosociale 
factoren

– Ouderdomsverschijnselen op 
jongere leeftijd

– Lagere levensverwachting met 
meer bijkomende aandoeningen

– Averechtse reacties op 
medicatie

– Zintuigstoornissen
– Overbeschermend handelen
– Weinig nieuwe relaties na 

wegvallen familie
– Symptomen vaak toegeschreven 

aan gedragsproblematiek
– Nood aan extra tijd
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Knelpunten

Personeel
• Belasting

– Psychische belasting door jarenlange inzet

• Inzet
– Flexibele inzet moeilijk
– Voldoende vpk personeel?

• Deskundigheid
– Pijnregistratie
– Andere symptomen?

eerder mantelzorgers dan palliatieve zorgprofessionals?
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Knelpunten

voorziening

• Visie
– Ontbreken van schriftelijk instellingsbeleid
– Geen structurele nazorg

• Samenwerking
– Ontbreken van coördinator
– Samenwerking andere zorgverleners

• Woonomgeving
– Kleine kamer / tweepersoonskamer
– Ruimte opvang familie
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Vroegtijdige zorgplanning

• Wensenboek ipv wilsverklaring
– Wensen cliënt, naasten, begeleiders
– Over de jaren heen
– Medisch-ethische werkgroep

• Arts
• Vpk
• Opvoeder
• Directielid
• Maatschappelijk werker

– Persoonlijke gegevens clïent
• vertegenwoordiger

– Wensen tijdens leven
• 3B’s (bed, bad, brood)
• 3R’s (rust reinheid, regelmaat)
• Medische beslissingen

– Wensen laatste levensfase
• Levensbeschouwing, religie
• Wie en wanneer contacteren
• Uitvaart
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Vroegtijdige zorgplanning

• Pijn

– Opmerkzaamheid
• Fysiologische veranderingen
• Gedragsveranderingen

– Boos of vermijdingsgedrag

• Meetinstrumenten
– Cfr. Kinderen, dementerende ouderen

– Bestijding
• Pijnervaringen in verleden
• Communicatie
• Multidisciplinair
• Pijnveroorzakende ingrepen clusteren
• Preventie
• Toediening oraal of pleister
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Erasmus MC-Sophia Kinderziekenhuis
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Vroegtijdige zorgplanning

• Zorgvuldige medische beslissingen
– Verklaren
– Nemen

• Versterven
• Kunstmatige voedsel en vochttoediening
• Reanimatie
• Sedatie

– Onderzoek
• ouders wil document vroeg invullen
• Samen met arts, vaste opvoeder
• In overleg
• Regelmatige herziening
• Hoofdzakelijk pijnbehandeling
• Optie levensbeëindiging openhouden
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geestelijke zorg

• Levens- en geloofsvragen
– 25% aandacht (<-> informatief/emotioneel: 75%)
– Bevorderen van geetelijk welzijn, zodat het leven niet 

eindigt in een ervaring van bitterheid, wanhoop, 
zinloosheid, maar zoveel mogelijk in geborgenheid en 
afronding

– Geestelijke zorg als zorgaspect
• Taak voor alle zorgverleners

– Geestelijke zorg als zorgpraktijk
• Taak van gekwalificeerde geestelijke 

verzorgers


