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EDITORIAAL

Ongeveer een jaar geleden werd ik lid van het Vast Bureau van PHA. Zoals het een goede
verpleegkundige betaamt, ben ik aan deze opdracht begonnen als een oplettende observator.
In mijn voormalige functies als verpleegkundige en hoofd zorg van Wit-Gele Kruisafdeling
Kalmthout had ik al vaak samengewerkt met collega’s van de palliatieve equipe Noorderkempen.
Op die manier had ik al wel een zicht op de ondersteuning die een palliatieve equipe biedt,
maar ik vond het toch belangrijk om de tijd te nemen om de interne werking van PHA eerst
goed te leren kennen. Geleidelijk aan ben ik actiever gaan deelnemen aan het overleg. Het
doet me veel plezier om met gelijkgestemde zielen, mensen met een hart voor palliatieve
hulpverlening, rond tafel te zitten. De overlegmomenten geven me veel voldoening aangezien
we in nauw overleg aan een verdere professionalisering van palliatieve zorgverlening in onze
regio werken.

Binnen het Wit-Gele Kruis van Antwerpen werken we continu aan een kwalitatieve, uniforme
thuisverpleging voor al onze patiénten, met natuurlijk een speciale plaats voor onze palliatieve
patiénten. Sinds enkele jaren heeft elke Wit-Gele Kruisafdeling een referentieverpleegkundige
palliatieve zorg. Vanuit hun expertise ondersteunen zij hun collega-verpleegkundigen van
de lokale teams bij de zorgverlening van palliatieve patiénten in hun wijk. In deze situaties
werken we ook vaak samen met de palliatieve netwerken zoals PHA: zij zijn steeds bereid om
onze verpleegkundigen te ondersteunen daar waar nodig. Deze hulp wordt erg gewaardeerd,
zowel door onze patiénten en hun omgeving als door onze verpleegkundigen.

Zowel bij PHA als bij het Wit-Gele Kruis zijn we ervan overtuigd dat de patiént nooit voldoende
centraal kan staan en dat we samen met de patiént en zijn omgeving moeten zoeken naar de
best mogelijke omkadering. Het belang van een goede samenwerking wordt nog duidelijker
nu ook de vroegtijdige identificatie van de palliatieve patiént steeds belangrijker wordt. Door
hier samen verder op in te zetten, zullen we de palliatieve hulpverlening in onze regio op een
steeds hoger niveau kunnen tillen. We moeten onszelf continu in vraag blijven stellen en de
lat voor palliatieve hulpverlening steeds hoger durven leggen.

Het is als verpleegkundige zo waardevol en verrijkend dat je je steentje kan bijdragen om
patiénten te begeleiden op hun laatste reis. Het is zoals mijn collega Anita het verwoordde
tijdens het terugblikken op de zorg voor Mia, een van haar palliatieve patiénten: “Ik hoop dat
ik genoeg heb kunnen betekenen voor Mia. Zowel op verpleegkundig, maar ook op menselijk
vlak. Ik heb alvast veel van Mia geleerd, levenslessen zoals genieten van het leven, je familie
koesteren. Maar uit zo'n situatie leer je ook dat thuisverpleging een mooi beroep is, eentje dat
je met je hart uitoefent.” (verhalenbundel ‘Verplegen. Over de drempel heen’).

Laat ons samen verder blijven groeien ten behoeve van onze patiénten.

Anja Van Tichelen
Regioverantwoordelijke Wit-Gele Kruis van Antwerpen

Lid Vast Bureau PHA
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Pijn en pijnbestrijding

Matige tot ernstige pijn komt voor bij 64% van de patiénten met vergevorderde stadia van
kanker. Het optreden van pijn is afhankelijk van de soort kanker. Ongeveer een derde van de
patiénten met kanker en pijn heeft pijn op één plaats, een derde heeft pijn op twee plaatsen
en een derde heeft pijn op drie of meer plaatsen. Pijn treedt ook vaak op in de palliatieve fase
van andere ziekten zoals: AIDS, ALS, MS, hartfalen, COPD, terminale nierinsufficiéntie. We
zetten dan ook graag nog een aantal basisbegrippen en -principes op een rijtje.

1. Definitie

Pijn is een onplezierige, sensorische en emotionele ervaring die gepaard gaat met feitelijke
of mogelijke weefselbeschadiging, of die beschreven wordt in termen van een dergelijke
beschadiging.

Pijn is wat de patiént zegt wat het is en treedt op wanneer de patiént zegt dat het optreedt.

2. Soorten pijn
21. Acute pijn

¢ Ontstaat plots

¢ zinvolle, soms levensreddende functie

¢ duidelijk verband tussen weefselbeschadiging en pijn
¢ als waarschuwingsteken

¢ pijn leidt tot een beschermende reactie

¢ eenvoudig te diagnosticeren

* betrekkelijk eenvoudige psychologische begeleiding
* gemakkelijk aanvaard door de omgeving

—> Nuttig biologisch signaal

2.2. Chronische pijn

* ontstaat geleidelijk

¢ pijn die langer aanhoudt dan de normaal verwachte periode

* weefselbeschadiging niet altijd aantoonbaar

¢ geen waarschuwende, beschermende of helende functie

+ moeilijker te diagnosticeren

< wordt een onafhankelijke, pijnlijke aandoening met fysieke, psychologische en




sociale uitputting
+ moeilijk aanvaard door de omgeving

— Beinvloedt het leven negatief
2.3. Nociceptieve pijn: pijn door weefselbeschadiging

2.4. Neuropathische pijn: zenuwpijn
Vb. uitstralingspijn bij hernia

Vb. fantoompijn na amputatie
2.5. Inflammatoire pijn: pijn door ontsteking
2.6. Psychogene pijn: pijn van ongekende oorzaak

2.7. Ideopathische pijn: functionele pijn

3. Pijnmedicatie

3.1. Algemeen
¢ Pijnmedicatie is nooit een doel op zich
¢ Pijnmedicatie moet als doel hebben bepaalde activiteiten of bezigheden mogelijk te
maken (comfort vergroten)
¢ Voor- en nadelen (pijnvermindering en bijwerkingen) moeten steeds afgewogen
worden

3.2. Aandachtspunten

¢ Start nooit medicatie op eigen initiatief

+ Combineer nooit medicatie op eigen initiatief

* Wijzig nooit de voorgeschreven hoeveelheid op eigen initiatief

¢ Informatie is louter informatief

Met alle vragen over of problemen met pijn- (medicatie) wend je je tot je huisarts

3.3. Termen

* Analgeticum: pijnstiller

* Co-analgeticum: geneesmiddelen die op de pijn inwerken zonder dat dit hun
oorspronkelijke doel is (antidepressivum, anti-epilepticum,...)

¢ Adjuvantia: bestrijden mogelijke bijwerkingen




3.4. Het trappenmodel van de Wereldgezondheidsorganisatie (WHO)

analgeticum voorbeeld

sterk opioid S DROC® O nrpe
+/- niet-opioid analgeticum gest
+/- co-analgeticum / adjuvans S
+i- niet-opioid analgeticum sl Dz Tride
+/- co-analgeticum / adjuvans e i

zwak opioid

niet-opioid analgeticum

+/- co-analgeticum / adjuvans

TRAP (1)

paracetamol en ontstekingsremmers (NSAID’s)

¢ bij milde pijn

* werken perifeer

« plafondeffect

¢ NSAID’s best in combinatie met een maagbeschermer. Ze verminderen ook de
werking van diuretica en versterken de werking van bloedverdunners.

TRAP (2)

*codeine en tramadol
« bij matige pijn
« werken centraal
plafondeffect
* bijwerkingen onaanvaardbaar bij hoge dosissen
TRAP (1) blijft behouden!




TRAP (3)

« opioiden (morfine-achtigen) fentanyl, buprenorfine

« bij matige of hevige pijn

» werken centraal

» géén plafondeffect

* TRAP (1) eventueel behouden
e TRAP (2) stopzetten

Mogelijke combinaties

* TRAP 1 + TRAP 2
« TRAP 1 + TRAP 3

Nooit: TRAP 2 + TRAP 3

3.5.

Co-analgetica

Antidepressiva en anti-epileptica

= beinvloeden de prikkelgeleiding in het centrale zenuwstelsel en hebben dus tijd nodig

vooraleer ze werken.

3.6.

3.7.

Adjuvantia

¢ laxativa (steeds starten bij gebruik van morfine)
¢ anti-emetica (tegen braken en misselijkheid)

¢ amfetamines

e corticoiden

Mogelijke toedieningswegen

¢ oraal (via de mond)

¢ Sublinguaal (onder de tong)

¢ Transdermaal (via de huid ovv klevers)

¢ Rectaal (via de anus)

¢ Subcutaan (via onderhuidse inspuiting)

¢ Intraveneus (via een bloedvat)

¢ Epiduraal / Intrathecaal (tussen / doorheen de ruggenmergvliezen)




4. Basisprincipes bij pijnbestrijding

¢ op vaste tijden, de klok rond, dus ook s nachts (by the clock)
¢ voorzien van doorbraakmedicatie (rescue)
« effect controleren op het juiste moment
» snelwerkende vorm > snel resultaat
» traagwerkende vorm > geleidelijke afgifte over langere periode
¢ orale opname geniet de voorkeur (by the mouth)
¢ pijnmedicatie is geen doel op zich, het moet andere dingen mogelijk maken
* mogelijke bijwerkingen die zich bij het opstarten kunnen voordoen: braken,
misselijkheid, duizeligheid, slaperigheid....
« verdwijnen meestal na een week tot 10 dagen
¢ pijnevaluatie op het juiste moment
¢ analgeticum na enkele innames
* co-analgeticum na 2 a 3 weken

5. Nevenwerkingen

¢ Obstipatie

¢ Nausea en braken

¢ Sedatie

¢ Verwardheid en delier
* Urineretentie

¢ Jeuk

¢ Ademhalingsdepressie

Voor optimale pijnbestrijding is het belangrijk de pijn van de patiént systematisch in kaart
te brengen. Methoden die hierbij gehanteerd kunnen worden zijn observatie, signalering en
het afnemen van een pijnanamnese en -evaluatie. De pijnanamnese is een hulpmiddel dat
gebruikt wordt om samen met de patiént het pijnprobleem te concretiseren. Met behulp
van de pijnanamnese worden een aantal faktoren bekeken die mogelijk een rol spelen in het
probleem pijn. Tevens worden gegevens verzameld met betrekking tot het pijnprobleem van
de patiént.

Om een beeld te krijgen van het effect van de pijnreducerende interventie zal er geévalueerd
moeten worden. Aan de hand van de gegevens van deze evaluatie kunnen zowel de hulpverlener
als de patiént meer inzicht krijgen in de dagelijkse schommelingen in de pijn(beleving).
Tevens kan beter worden beoordeeld in hoeverre de pijnrecducerende interventie voldoet en
eventueel moet worden bijgesteld.

Yves Van den Broeck

Deskundige palliatieve zorg/verpleegkundige PHA




ZORGPAD PALLIATIEVE ZORG

Palliatieve zorg is een uitdaging voor iedereen, en misschien nog het meest voor de huisarts.
Zeker in tijden van toenemende vergrijzing ligt er een grote verantwoordelijkheid bij de
huisarts in het zorgen voor palliatieve patiénten - in de thuissituatie, of in het woon- en
zorgcentrum.

De WHO definitie palliatieve zorg uit 2002 luidt: ‘Palliatieve zorg is een benadering die
de kwaliteit van leven verbetert van patiénten en hun naasten die te maken hebben met
problemen die gerelateerd zijn aan een levensbedreigende aandoening, door het voorkomen
en verlichten van lijden, door middel van vroegtijdige signalering en zorgvuldige beoordeling
en behandeling van pijn en andere problemen van lichamelijke, psychosociale en spirituele
aard.

Toch blijkt internationaal dat huisartsen de neiging hebben om patiénten eerder laat dan
vroeg te identificeren als ‘palliatief’. In ziekenhuizen bestaat die tendens eveneens. Nog
steeds blijft palliatieve zorg veelal beperkt tot de terminale fase. Het door de WHO verspreide
zorgmodel waarin een vroegere inzet van palliatieve zorg wordt nagestreefd, heeft nog maar
weinig navolging in de praktijk gehad.

Om die tendens te doorbreken startte in 2009, op initiatief van de Vlaamse Overheid en
van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen, een project om een geheel van hulpmiddelen
te ontwikkelen dat aan dit probleem tegemoet komt. Het doel van dit project is ervoor te
zorgen dat patiénten met een beperkte levensverwachting op tijd de juiste zorg krijgen van
een professioneel en multidisciplinair team.

Zo werd het “Zorgpad Palliatieve Zorg” ontwikkeld. Dit zorgpad wil het gemakkelijker maken
voor eerstelijnsgezondheidswerkers (huisartsen, thuisverpleegkundigen, ..) om goede
palliatieve zorg te bieden aan hun patiénten met een beperkte levensverwachting.

Het Zorgpad bevat een aantal klinische schalen die helpen om de levensverwachting beter in
te schatten, een flow-chart die de noodzakelijke stappen in palliatieve zorg beschrijft en een
zorgdossier dat een team kan helpen om alles goed en duidelijk met elkaar te communiceren.

Uiteindelijk wil dit Zorgpad de palliatieve patiénten vroegtijdig identificeren en volgens een
zekere systematiek opvolgen - in de hoop dat dit beter is voor de patiénten en hun familie.
Als palliatieve zorg op tijd ingezet wordt en niet pas in de terminale fase, kan dit mogelijk
crisiszorg, zoals spoedopnames of consulten buiten kantooruren, voorkomen. Ook kunnen
weinig effectieve en belastende behandelingen dan achterwege blijven.

Pro-Spinoza is een Belgisch onderzoeksproject met steun van het RIZIV dat de implementatie
van dit Zorgpad Palliatieve Zorg ondersteunt. Pro-Spinoza staat voor “Soins Palliatifs en
InNOvatieve Zorg - Antwerpen”.

Het project wordt uitgevoerd door de Onderzoeksgroep Palliatieve Zorg van de Universiteit
Antwerpen en loopt van 2013 tot 2016. In dit project wordt nagegaan hoe de implementatie
verloopt van dit zorgpad in 5 Belgische regio’s. Ook wordt er nagegaan of dit zorgpad de
kwaliteit van de geleverde zorg kan helpen verbeteren.

Wij hebben huisartsen, patiénten en hun mantelzorgers nodig om dit mogelijk te maken.




PHA werkt mee aan dit project om palliatieve zorg in de eerste lijn beter op de kaart te zetten.
Wil u graag meer informatie over het Zorgpad? Surf dan naar www.pro-spinoza.be en bekijk de
informatie op de pagina ‘Zorgpad’. Bent u huisarts en wil u graag mee het Zorgpad evalueren?
Surf dan naar www.pro-spinoza.be en volg het ‘Stappenplan’.

Alvast heel erg bedankt voor uw medewerking!

Silvia Peeters
Klinisch psycholoog-systeempsychotherapeut
Multidisciplinair Oncologisch Centrum Antwerpen UZA

Facilitator project Pro-Spinoza

Dr. Bert Leysen
Huisarts in opleiding / Doctorandus

Faculteit Geneeskunde en Gezondheidswetenschappen
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Medisch-ethische vragen rondom een
dialysepatiéntje - Deel 1

1. Inleiding

Dit artikel* wil de casus ‘Medisch- ethische vragen rondom een dialysepatiént’ uit het Tijdschrift
voor Gezondheidszorg en Ethiek? bespreken. De casus valt strikt genomen niet onder het
label ‘palliatieve zorg’; veeleer gaat het om ‘chronische zorg’. Maar er zijn vele facetten die
evenzeer gelden voor een casus waar het beleid wel (uitsluitend) op het optimaliseren van
levenskwaliteit en comfort focust. En verschillende van de aanwezige problemen vinden
we ook terug bij zulke palliatieve en terminale patiénten. Daarom willen we hem ook hier
presenteren. Het gegeven zelf arts te zijn is uiteraard niet onbelangrijk: mijn visie zal voor
een deel ook ingegeven en gekleurd worden door mijn achtergrond en werk als huisarts en
consulent palliatieve zorg.

Na een situering wordt de casus eerst bekeken met een zorgethische bril en dit perspectief
dan vergeleken met de commentaar die in het tijdschrift zelf geleverd wordt op deze casus 3 4.

2. Voorstelling Casus

2.1. Samenvatting van de casus

Layla, 4 jaar, is het achtste kind en een nakomertje in een Marokkaans gezin. Zij is heel erg ziek:
omwille van een ernstige nierinsufficiéntie is zij aangewezen op peritoneale dialyse, streng
dieet en medicatie; verder lijdt zij aan epilepsie en hypothyreoidie. Layla wordt thuis verzorgd
door haar moeder en een zus van 17 jaar. Het gezin verblijft reeds 30 jaar in Nederland.
De moeder spreekt geen Nederlands, de vader wel en hij is dan ook dé contactpersoon en
spreekbuis. Layla is al vele keren in het ziekenhuis opgenomen omwille van ontregeling en
complicaties (zoals sterk verhoogde bloeddruk). Er bestaat een sterk vermoeden dat deze
ontregeling te wijten is aan therapieontrouw (dieet niet gevolgd, wisselende compliance voor
de medicatie, overslaan van dialysebeurten). Oorzaken voor deze houding lijken: medelijden
met en verwennen van Layla naast het onvermogen om de ernst van de situatie in te schatten.
Heelkundige interventies die de toestand van Layla zouden kunnen verbeteren (zoals het
verwijderen van beide nieren) worden door de ouders geweigerd. Ook het plaatsen van een
PEG-sonde - die een inname van de medicatie beter zou kunnen waarborgen - willen de
ouders niet: zij ontkennen enig probleem hieromtrent. Uitgebreide initiatieven om een en
ander te optimaliseren leiden niet tot het gewenst resultaat.

2.2. Probleemstelling

Een vierjarig Marokkaans meisje met meerdere ernstige lichamelijke problemen krijgt een

1 Het originele artikel was een werkstuk voor de eindopdracht om de kennis verworven tijdens de
colleges van de cursus 'Zorg, Ethiek en Beleid Intercultureel” als onderdeel van de Masteropleiding ‘Zorg,
Ethiek en Beleid’ te Tilburg (Prof.Carlo Leget) te verwerken in een zorgethische commentaar.

2 van de Vathorst S, Cransberg K,2004
3 Huysmans F, Cornelissen M, 2004
4 Falkenburg N, 2004
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inadequate behandeling thuis, waardoor complicaties optreden. De ouders lijken het probleem
niet juist in te schatten en staan verder behandelen in de weg. Vele pogingen tot hulp zijn
mislukt, men vindt geen doorbraak: steeds opnieuw lopen initiatieven spaak omdat de ouders
er niet in slagen zich aan afspraken te houden. Er ontstaat ook twijfel of de ouders in staat
zullen zijn het strikte behandelschema na een noodzakelijke niertransplantatie, te kunnen/
willen volgen

2.3. Vraagstellingen

De (on)mogelijkheden in de behandeling van Layla door haar ouders roepen de volgende
vragen op:

1. Mag Layla gezien de te verwachten postoperatieve problemen als gevolg van gebrekkig
ziekte-inzicht en de therapieontrouw van de ouders, van de Eurotransplantwachtlijst
voor een niertransplantatie worden verwijderd?

2. Moet de relatief eenvoudige peritoneale dialyse thuis vervangen worden voor een
medisch gezien minder optimale en meer complexe hemodialyse in het ziekenhuis, om
toch een betere outcome te garanderen?

3. Is uithuisplaatsing een optie? Is het in het belang van Layla haar bij haar familie weg
te halen?

3. Begrippen en kaders vooraf

We willen vooraf enkele theoretische kaders, perspectieven en concepten in het licht stellen
die nadien bij de bespreking van de eigenlijke casus concrete invulling zullen krijgen.

3.1. Medische ethiek (medisch-ethische benadering)

De medische ethiek heeft vooral tijdens de laatste jaren een belangrijke evolutie gekend®.
Op dit ogenblik kan men toch stellen dat medisch-ethische benadering in hoofdzaak een
principebenadering is, met ‘goed doen’, ‘niet kwaad doen’, ‘autonomie’ en ‘rechtvaardigheid’
als voornaamste regels.

3.2. Zorgethiek - Zorgethische benadering
Het spreekt vanzelf dat het binnen het bestek van deze paper niet de bedoeling is hier een
lange theoretische uiteenzetting rond zorgethiek te geven. We willen enkel kort enkele

centrale themata die een zorgethische benadering karakteriseren, stellen tegenover de
principebenadering van de medische ethiek.

5 Widdershoven, 2000, p.7-15
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Principe-ethiek

e Autonomie

e Weldoen

¢ Geen kwaad doen

e Rechtvaardigheid

e Autonoom individu

¢ Wensen, keuzes

¢ Rationeel belang

e Individueel

e Contract,respect

¢ Onafhankelijk

* Redelijk overleg

e Spelregels

Zorg-ethiek

zorgzaamheid

Mededogen

Zorgvuldigheid

Verantwoordelijkheid

Mensbeeld

Zelf-in-relatie

Beleving

Afhankelijkheid

Contextueel

Zorgrelatie

Binding

Betrokkenheid

Communicatie

Situatie

De zorgethiek gaat dus uit van een praktische betrokkenheid en engagement. Zij plaatst
tegenover een zich richten op algemene regels en principes van de (medische) regel- of
principebenadering een perspectief dat zich bezighoudt met de concrete onderlinge relaties
binnen de zorgpraktijk. Tegenover de nadruk op autonomie als onafhankelijkheid stelt men een
mensbeeld dat uitgaat van verbondenheid. De nadruk ligt bij de zorgethische benadering op
praktische rationaliteit, niet alleen als specifieke deskundigheid van individuele zorgverleners
(zorgrationaliteit-Benner) maar ook en vooral als procesmatige wijze van vormgeven aan een
gezamenlijke praktijk (zorgpraktijken — Tronto)®. Centraal in de zorgethiek staat de vraag hoe
men ‘het gezamenlijke leven zo goed mogelijk in stand kan houden’ (Tronto definieert zorg

6 Widdershoven G, 2000, p.156
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in ‘Moral Boundaries’ als ‘een activiteit van de soort die alles insluit wat we doen om onze
“wereld” in stand te houden, te continueren en te repareren, zodat we er zo goed mogelijk
in kunnen leven”). Dit vergt aandacht, verantwoordelijkheid, competentie en responsiviteit.
Zorg is ook altijd materieel en wordt gedragen door technologische middelen. De vraag naar
de normatieve aanvaardbaarheid wordt vanuit het zorgethisch perspectief beantwoord door
in te gaan op de consequenties voor het zorgproces, m.a.w. techniek hoeft niet a-priori
problematisch te zijn, maar men dient na te gaan of en hoe deze een belangrijke rol spelen bij
het in stand houden van het gezamenlijke leven. Dit kan enkel wanneer zij gedragen worden
door onderlinge betrokkenheid en zorg®.

We willen hier toch even aanstippen dat het bij de casus waarvan we vertrekken om een
geschreven casus gaat, kort en bondig weergegeven, berustend op een werkelijk verhaal
uit de praktijk, maar ontdaan van alle details en franjes die een reéle casus, met levende
patiénten en cliénten ons zou bieden. Veel blijft ongeschreven, onduidelijk soms (zoals:
waarom is de vader de go-between tussen gezin- en zorgverleners, en niet de oudere dochter
die daadwerkelijk bij de zorg is betrokken: van haar zouden we kunnen onderstellen dat zij
toch behoorlijk Nederlands kan of minstens beter dan haar vader? Of nog: we weten zeer
weinig over de rol van de andere kinderen in het gezin? Ook over de rol en de impact van het
religieuze hebben we geen expliciete gegevens?) In die zin heeft deze casus toch wat van
de casus Heinz® die zo wat aan de oorsprong ligt van de ontwikkeling van het zorgethisch
denken, door dat men zich afzet tegen de veralgemening en standaardisering die men binnen
het principe- en regeldenken beoogt.

3.3. Cultuur - Culturele waarden

Welke ethische benadering ook gehanteerd wordt, het gaat steeds om een afweging van
waarden, goede waarden versus minder goede. Het (al dan niet) rekening houden met
culturele aspecten lijkt mij een waarde op zich. Ook dit thema kunnen we hier maar heel
kort even aanraken, maar is wel belangrijk omdat de casus toch gaat over een kindje in een
Marokkaans gezin, met een andere cultuur, algemeen en vermoedelijk ook religieus.

Laten we even het begrip cultuur ter sprake brengen, cultuur als elke omvorming van de
natuur door de mens (in descriptieve zin), maar ook cultuur als creator van standaarden?°,
Op die manier is cultuur een sociaal construct door mensen gecreéerd, maar tegelijkertijd
vormt cultuur ook mensen. Ze zet de standaard voor waarden, normen, kunsten, wetenschap,
waarheid , geloof en religie. Ook de ethiek, het afwegen van wat goed en slecht is, wordt
dus voor een groot deel mede bepaald door cultuur. Paul Ricoeur, zo werd gesteld, zegt in dit
verband: ' het goede leven, met en voor anderen, in rechtvaardige instituties’, dus de mens
in relatie met zichzelf, tot anderen en tot verschillende instituties zoals het gerecht of de
gezondheidszorg .

Hans Verrept stelt in een artikel rond ‘Interculturaliteit in de gezondheidszorg’ ‘dat men cultuur
als begrip tot de jaren zestig vooral gebruikte om te verwijzen naar waarden en normen, naar
instituties en andere producten van menselijk handelen’ 2. Culturen komen in antropologisch

7 Tronto J,1993

8 Widdershoven G,p.157

9 Ppt prof. Vosman, College Zorgethiek, een inleiding

10 College 1 ‘Zorg, ethiek en beleid-intercultureel’ Prof. C.Leget 30/08/2010
11 College 1 ‘Zorg, ethiek en beleid-intercultureel’ Prof.C.Leget 30/08/2010
12 Verrept H, 2010, p.2
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onderzoek uit die tijd naar voren, zo citeert hij Bisschoff 13,'als intern consistent en homogeen,
bestaand naast en onderscheiden van andere culturen, en bestand tegen de tand des tijds.
Cultuur is de collectieve erfenis van een groep mensen die bepalend is voor hun handelen en
denken. Mensen hebben een cultuur en maken daar deel van uit’ 4.

Deze benadering is vanuit historisch oogpunt te verklaren maar is achterhaald: er is weinig
of geen 00g voor sociale en culturele verandering, noch voor variatie binnen culturen > 16,

‘In de moderne medische antropologie’, zo stelt Verrept, ‘gaat men ervan uit dat zulk een
benadering van de cultuur ondeugdelijk gereedschap is voor de hulpverlening. In de huidige
globaliserende wereld zijn alle culturen immers op elkaar betrokken en zonder uitzondering
hybride, heterogeen en uitermate gedifferentieerd. Binnen deze visie is de nadruk komen
te liggen op de constructie van betekenissen in het sociale verkeer tussen mensen. Mensen
hebben geen cultuur maar maken voortdurend hun cultuur, ook in de interactie met
gezondheidswerkers' 7. De Nederlandse antropoloog Tennekes beschouwt cultuur ‘als een
programma van actie, dat duidelijk maakt waar het in het menselijk bestaan op aankomt, wat
nastrevenswaardig is en hoe van een gegeven situatie het beste te maken is’ 18,

Patton citeert de visie van Goodenough op cultuur: 'Culture is that collection of behaviour
patterns and beliefs that constitutes standards for deciding what is , standards for deciding
what can be, standards for deciding how one feels about It, standards for deciding what to
do about it, and standards for deciding how to go about doing it’ *°. Cultuur is dus in continue
beweging en ontstaat in relatie met en tot anderen.

En zo komen we bij de visie van Evelien van Asperen uitgebreid beschreven in haar artikel
‘De Interculturele Paradox'?. Zij stelt dat het denken over cultuur en diversiteit in de huidige
tijd een nieuwe betekenis nodig heeft en oppert dat er veel meer diversiteit bestaat dan
culturele diversiteit; voor haar staat de unieke mens centraal. Ook zij ziet een gelijkaardige
historische verschuiving in de invulling van het begrip cultuur. Maar het belangrijkste is haar
‘analysekader diversiteit’ waarin zij 3 reactietypen of houdingen beschrijft: het monisme
- dat uitgaat vanuit het eigen wereldbeeld (WIJ versus zij)-, het cultuurrelativisme - dat
gedrag wil begrijpen vanuit een wereldbeeld vol gelijkwaardige culturen (wij versus zij -),
en_het communicatief moreel universalisme - dat uitgaat van unieke mensen, ontmoeting en
dialoog en universele waarden. Zij pleit toch duidelijk in de richting van een communicatief
moreel universalistische voorkeurshouding omdat zo iemand’ het opnieuw probeert, want
hij realiseert zich dat samenleven een kwestie is van sdmen proberen, sdmen uitvinden en
samen opbouwen. Met een communicatief moreel universalistische houding is iemand in staat
naar een ander te kijken als iemand die anders in elkaar zit dan hijzelf en zich te realiseren
nooit precies te weten hoe die ander denkt en voelt. Daarin schuilt zijn respect voor de ander:
de acceptatie van het anders-zijn, zonder dat hij alles tolereert... Juist het ‘niet weten’ en
samen zoeken, maakt een echte ontmoeting mogelijk. Het lijkt mij dat deze houding (ook)
vanuit normatief zorgethisch perspectief de ‘beste’ is 2!.

13 Bisschoff, 2003, geciteerd door Verrept, 2010, p.2

14 Verrept H, 2010, p.2

15 Barth, 2002, geciteerd door Verrept, 2010, p.2

16 Verrept H, 2010, p.2

17 Verrept H, 2010, p.2

18 Verrept H, 2010, p.2

19 Goudenough, geciteerd door Patton MQ, 2002, p.81

20 Van Asperen E, 2005, De Interculturele Paradox p.10-11
21 Van Asperen E. 2005. De Interculturele Paradox. p.13-15
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4. Zorgethische benadering van de casus Layla
41. Inleiding — Diverse modellen

We willen dus nu naar de casus Layla kijken met een zorgethische bril. Hierbij laten we
ons inspireren door enkele van de visies of modellen die zorgethici tijdens de ontwikkeling
van deze nog jonge ethische discipline hebben ontwikkeld. Maar we lijsten eerst kort de
zorgrelaties op — centraal element in de zorgethiek - die in deze casus een rol spelen.

4.2. Zorgrelaties

Er zijn heel wat mensen betrokken bij deze casus met een patiéntje dat een ernstig en
complex ziektebeeld vertoont.

Layla zelf: zij heeft dus een chronische en bedreigende ziekte en dient hiervoor intens behandeld
te worden. Dit loopt niet goed: ze werd reeds enkele keren dringend opgenomen met ernstig
verhoogde bloeddruk, wat het vermoeden doet rijzen op onvoldoende therapietrouw. Layla
wordt, zo luidt de casus, door haar familie verwend. Hier speelt ongetwijfeld dat de ouders
de ernst van de situatie niet écht door hebben en hun dochter verwennen omdat zij heel
de situatie voor haar zielig vinden: het is voor alle ouders moeilijk om hun kind het gevoel
te moeten ontzeggen kind te zijn en plezier te mogen hebben. In de onderstelling dat zij
gelovige islamieten zijn - we weten weinig over de religieuze beleving binnen dit gezin en
kunnen hierover dus ook geen formele uitspraken doen - geldt dat ‘voedsel behoort tot de
grootste zegeningen die de mens heeft ontvangen’??; voor de ouders zou dit dus een reden
kunnen zijn om hun dochter met lekker eten te verwennen maar het zou tevens een uiting
kunnen zijn van het spanningsveld dat binnen de islam bestaat ten aanzien van ziekte en
dood (ziekte als uiting van Gods wil versus de ontwikkelingen op medisch vlak)?* of van het
blijvend koesteren van hoop bij ziekte en lijden?*.

Layla’s vader: hij lijkt toch een heel centrale rol in deze casus te spelen. Hij is de contactpersoon
met alle hulpverleners. Hij is dus degene die de moeder en de 17-jarige zus informeert
en instrueert wat behandeling en zorg voor Layla betreft, op de eerste plaats omdat hij
Nederlands praat maar mogelijks spelen hier ook culturele factoren mee: de vader is binnen
de Marokkaanse cultuur heel belangrijk, hij heeft vooral een beschermende taak, zeker naar
zijn dochter(s) toe. Dit kan dus bijdragen tot het verwennen: als beschermer wil hij zijn
dochter door deze moeilijke periode heen helpen. Bovendien wil de vader mogelijks de hoop
niet ontnemen en zwakt hij de ernst van de situatie af naar zijn familie toe.

Layla’s moeder en zus: zij nemen daadwerkelijk de zorg voor Layla op zich. De moeder (en
mogelijks ook de zus, hoewel ons dit merkwaardig lijkt) spreken geen Nederlands en zijn dus
op informatie rond behandeling en zorg aangewezen op de informatie die vader doorspeelt.
Ook voor hen geldt dat zij Layla verwennen omdat ze haar ziek-zijn zielig vinden, waarbij ze
de ernst van de situatie toch onvoldoende (kunnen) inschatten (misschien dus ook omdat
de vader juist deze informatie onthoudt of afzwakt). Men zou bovendien de verwennerij
door lekker (maar verboden) eten te geven of het laten wegvallen of opschuiven van ‘vieze’
medicaties ook juist als een uiting van liefde kunnen zien vanwege moeder en zus.

22 Beck H, Wiegers Gerard. 2008, p.99
23 Beck H, Wiegers Gerard. 2008, p.187-188
24 Documentaire getoond tijdens de colleges Zorg, Ethiek en Beleid Intercultureel 2010-2011
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Zes andere broers en zussen: over hen weten we weinig meer, maar we kunnen ons wel
voorstellen dat de zorg en de aandacht die Layla door haar ziekte krijgt een heel groot
impact heeft op gans dit gezin; aandacht en tijd voor die andere kinderen zullen er zeker bij
inboeten.

Ziekenhuispersoneel: vooreerst moeten we ons realiseren dat de casus geschreven is vanuit
het perspectief van de medische staf. We voelen toch een zeker gevoel van frustratie, wanhoop,
radeloosheid zelfs: er is heel veel geprobeerd (wijkverpleging inschakelen, thuishulp, Layla
naar een medisch kleuterdagverblijf, Nederlandse les voor de moeder), maar het haalt
allemaal weinig uit.

Andere zorgverleners (thuisverpleging, thuishulp, medisch kleuterdagverblijf): zij werden
dus, zoals gesteld in de casus, ingezet om de reikwijdte van de ondersteuning te vergroten
en zo de kans op betere therapietrouw te vergroten. Maar ook hier worden de afspraken
onvoldoende nagekomen, en is er vermoedelijk behoorlijk wat frustratie.

4.3. Het belang van de (erkenning van de) familie

Een patiént maakt bijna steeds deel uit van een familie, die al dan niet een stuk zorg opneemt.
Vanuit zorgethisch standpunt is erkenning van de familie door de professionele hulpverleners
erg belangrijk. Dit gebeurt wanneer deze familieleden erkend worden als dat wat ze ook
effectief zijn: privé-betrokkenen en geen professionals 2°. Er kan te weinig, te veel erkenning
zijn of erkenning op een verkeerde manier (miskenning) zijn. Volgens Annelies Van Heijst
betekent juiste erkenning dat men iemand in zijn juiste hoedanigheid ziet staan, m.a.w.
familie wil als familie erkend te worden. De familie bombarderen tot halve professional of de
familie zelf tot object van professionele bemoeienis maken betekent geen erkenning. Deze
‘onwenselijke grensoverschrijdingen tussen het professionele en het private domein’ worden
door Van Heijst als een subtiele vorm van ‘therapeutische ongewenste intimiteit' beschouwd.
Zij stelt dat er wel erkenning is van de familie ‘in al die gevallen waar het soepel loopt en
professionals samen met de naaste proberen bij te dragen aan wat het beste is voor degenen
die zorg nodig heeft?¢. Een voorbeeld hiervan bij deze casus zou kunnen zijn om te bekijken,
eventueel samen met de diétiste, hoe binnen de strenge dieetregels thuis toch lekkere dingen
bereid kunnen worden waarmee Layla ‘verwend’ kan worden.

Prof. dr. Bart Van den Eynden

Leerstoel palliatieve zorg Universiteit Antwerpen

25 Van Heijst A, 2008, p.122
26 Van Heijst A, 2008, p.122
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STAGE LOPEN OP PHA

Hedwige Hofmans is een verpleegkundige en volgt momenteel een opleiding. Ze liep stage op
PHA van 12 tot en met 15 januari 2015. Dit is haar reflectieverslag.

Momenteel volg ik het tweede jaar van de banaba-opleiding ‘Palliatieve Zorg’ voor
verpleegkundigen, aan de onderwijsinstelling Odisee in Brussel. Tijdens dit academiejaar is het
de bedoeling dat we in een vijftal verschillende palliatieve setting een korte stage volbrengen
om zodoende kennis te maken met de verschillende werkterreinen binnen palliatieve zorg.

Een anekdote:

‘..maandag 12/01/2015 om 9u, aanmelden aan de lokalen van PHA Edegemsesteenweg
100/2 in Wilrijk, gebouw Fc, lunchpakket meebrengen...” mailde de stageplaats me, een paar
dagen voor de aanvang.

Aangezien ik niet graag te laat kom, zeker niet de eerste dag, was ik ruimschoots op tijd
vertrokken. Spijtig genoeg heeft Mister Tom Tom geen kennis van palliatieve zaken, noch
van de fortengordel rond Antwerpen. Rondom Fort VI gezocht naar gebouw Fc, zonder
veel resultaat... En dan op de hoek van de Fort VI baan en de Edegemsesteenweg, toch
een wegwijzer naar gebouw Fc. Het was nog donker en dan kan je vanuit de wagen de
huisnummerbordjes niet lezen.... Dan maar terug naar de Fort VI baan voor een rondje
rondom alle universiteitsgebouwen en parkings van de Campus Drie Eiken (het zijn er
overigens veel meer dan drie). Intussen was het al wat lichter geworden en vond ik op de
Edegemsesteenweg het nummer 100. Hoera! Maar dat bleek de oprit van de topsportschool
te zijn! Wie denkt er nu bij palliatieve zorg aan topsport? Bij gebrek aan alternatief dat
toch maar dat ‘topsport-tennisschool-terrein’ opgereden... en jawel, hoor! In het originele
Fort VI-gebouw is het palliatief netwerk PHA gehuisvest. Al bij al was ik nog net op tijd en
verpleegkundige Vital verwelkomde me met een kop verse koffie.

Deze stage bij PHA is mijn voorlaatste stage van dit banaba-traject en het is de meteen ook
de stage waar ik het meest heb van opgestoken. De werking van een palliatief netwerk en
een MBE was me tot dan toe wat vaag gebleven. Dankzij de uitmuntende manier waarop ik
ben opgevangen door mijn stagementor, mevrouw Ina Gryp, heb ik een meer dan royale kijk
gekregen op de werking van PHA.

Vanaf het eerste moment voelde ik me werkelijk welkom als ‘lerend’ element en voelde ik me
ook gewaardeerd als stagiaire. Mijn stagementor heeft zich ingezet om mij, op de beperkte
28 uur stage (het zijn er ‘gelukkig’ 36 geworden), zo veel mogelijk te laten kennismaken
met de diverse werkterreinen van het netwerk. Daarin is ze dan ook ruimschoots geslaagd,
waarvoor mijn warme dank. Zij hield zelfs rekening met het thema van mijn bachelorproef bij
het sturen van mijn werkzaamheden, alhoewel dat niet specifiek de bedoeling was van deze
stage op zich.

Mijn erkentelijkheid gaat ook uit naar mevrouw De Vlieger, algemeen codérdinator, en naar
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alle andere medewerkers van PHA die me elk op hun manier hebben bijgestaan bij het
volbrengen van deze stage. Ik kon zonder meer putten uit hun gedegen kennis van zaken en
hun doorleefde ervaringsdeskundigheid.

Wat ik na deze stage zeker meedraag in mijn verdere loopbaan, is onder meer:

e Het emancipatorisch concept van PHA: het ondersteunen van de zorgverleners
van de eerste lijn en niet het uit handen nemen van taken.

e De voortdurende aandacht voor vorming en uitbreiding van kennis van de
medewerkers.

e De centrale plaats van de noden en verwachtingen van de palliatieve patiént en
zijn directe omgeving in het geheel van de palliatieve omkadering aangeboden
door PHA.

e De unieke positie van de verpleegkundige in het palliatief netwerk, niet alleen
als deel van een multidisciplinaire equipe, maar de specifieke rol als raadgever
aan diverse partners in de zorg voor de palliatieve en/of terminaal zieke patiént.

Kennismaken met de adviserende en codrdinerende invulling van de functie
(tegenover meestal een uitvoerende rol) was voor mij zeer verrijkend en boeiend.

. De betrokkenheid, de warmte, de deskundigheid van alle medewerkers.

Voor mij was deze stage ‘een voltreffer’, meer dan de moeite waard.

En om weer aan te sluiten bij de hierboven vermelde anekdote:

Ja, dus: hier wordt inderdaad ‘palliatieve topsport’ bedreven!

Mijn welgemeende dank aan alle medewerkers van PHA!

Hedwige Hofmans
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VORMINGSAGENDA

25 maart 2015

27 maart 2015

28 april 2015

20 mei 2015

Studiedag van NVKVV
Voeding en vocht in de palliatieve zorg

Zie www.nvkvv.be/agenda

9de Nederlands - Vlaams Onderzoeksforum Palliatieve Zorg

Zie http://www.onderzoeksforumpalliatievezorg.eu

Themanamiddag PHA:
De Wet op de Patiéntenrechten en de vertegenwoordiging
van wilsonbekwame patiénten

-valkuilen en recente wijzigingen

Palliatieve sedatie in de praktijk voor artsen en verpleegkundigen
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VOOR MEER INFORMATIE:
RAADPLEEG ONZE WEBSITE WWW.PHA.BE
(DOORKLIKKEN NAAR “"AGENDA")

BEKIJK ONZE VORMINGSBROCHURE 2015

OF MAIL NAAR
VORMING@UANTWERPEN.BE
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PERSVOORSTELLING ‘brood en bomen’

Op donderdag 26 maart gaat een persvoorstelling door van

het boek en dvd ‘brood & bomen’ dementie uitgelicht, tot stand
gekomen door Sel Amberes vzw.

SEL Amberes vzw is het samenwerkingsverband van de eerstelijnsgezondheids in
de zorgregio Antwerpen. In dat kader gaven zij Eric Du Meunier en Hugo Goedemé
de opdracht om een boek en dvd samen te stellen, uitgegeven door EPO.

Het boek ‘Brood & Bomen’ - dementie uitgelicht, is een samenvatting van een 70-tal
interviews met personen met dementie, hun mantelzorgers, professionelen. Naast de zeer
persoonlijke getuigenissen komen allerlei vernieuwende projecten rond dementie aan bod,
zoals kunst&dementie, fietsbuddy’s, vakantie met personen met dementie, enz.

Het is een zeer ‘warm’ boek geworden, waar mensen hun zoeken, lukken en mislukken prijs
geven. Eric Du Meunier slaagde er ook in om een aantal diverse levensvisies in verband
met dementie te bevragen. Het boek sluit af met een interview met Jurn Verschraegen van
expertisecentrum dementie Vlaanderen en een aantal nuttige adressen.

SEL Amberes vzw biedt langs dit boek ook een uitgebreide sociale kaart dementiezorg
aan, via een link naar hun website.

De begeleidende DVD, een productie van © Promotime en SEL Amberes vzw met de
gelijknamige titel Brood&Bomen brengt in 3 x 20 minuten de diagnosestelling, de sociale
kaart en tips over '‘Anders omgaan met dementie’ in beeld.

SEL Amberes vzw wil met dit initiatief een bijdrage leveren aan een dementievriendelijke
samenleving. Zo maakt het SEL ook werk van overleg en samenwerking tussen de zorgpartners
op dit terrein.

U vindt Brood&Bomen, dementie uitgelicht, in de betere boekhandel. Richtprijs 18
euro. U kan het boek met dvd ook bij SEL Amberes vzw bestellen. Voor 20euro
sturen wij uw boek op, na overschrijving van 20euro op rekening BE 22 0688 9094
7047 van SEL Amberes VZW met vermelding B&Bomen

Voor meer info:

Liane De Boeck

Hoofdcoodrdinator SEL Amberes vzw
St Jacobsmarkt 49

2000 Antwerpen

Tel. 03/203 52 32 - GSM 0476557905
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DE VRAGEN VAN MARCEL PROUST
- AAN MARTINE VANDERVLIET,
| SECRETARIAATSMEDEWERKER PHA

; MARCEL PROUST Auteuil 10.07.1871 - Paris 18.11.1922

Wat is het grootste ongeluk dat u zou kunnen overkomen?
Geen, in elk ongeluk zit er ook iets positiefs verscholen zeker ?
Waar zou je het liefst wonen?

Een landelijk huis, midden in de natuur, met een mooie tuin, veel licht en warmte
en waar iedereen zich welkom voelt.

Wat is het volkomen geluk hier op aarde?
Al het pure, het kleine, het zorgen voor elkaar.

Voor welke misstappen kunt u begrip opbrengen?
Voor al die waar je durft voor uitkomen.

Welke personages uit de geschiedenis bewondert u het meest?
Zovelen, de daadwerkelijke wereldverbeteraars, de vechters voor hun idealen, de
creatievelingen, de stille wroeters, de moeders en vaders die vechten voor het
welzijn van hun kinderen,...

Voor welke vrouwen van vroeger of nu koestert u bewondering?

Moedige, gepassioneerde vrouwen die tot hun grenzen voor iets durven gaan zoals
bv. Camille Claudel.

Wie is uw lievelingsschilder?
Monet, Frida Kahlo, ...
Wie is uw lievelingscomponist?
Astor Piazzolla, Sioen, Enya, Chopin, Yael Naim, Kate Bush,...
Welke eigenschappen waardeert u het meest in een man?
Humor, intelligentie, kwestbaarheid
Welke eigenschappen waardeert u het meest in een vrouw?

Intuitie, kracht, warmte
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Wat is uw lievelingsdeugd?
Positieve ingesteldheid
Wat doet u het liefst?
Genieten van het leven
Wat is uw grootste karakterfout?
Eigenzinnig
Wat is uw lievelingskleur?
Blauw
Wie is uw lievelingsdichter?
Voor zover ik er iets van ken, Pablo Neruda
Wie zijn de helden van vandaag?
Mijn dierbaren: mijn dochters, echtgenoot, mijn moeder
Welke namen hoort u het liefst?
Eenvoudige, korte namen
Wat verafschuwt u het meest?
Arrogantie
Wat was de belangrijkste omwenteling in de geschiedenis?
De computerrevolutie
Welk talent zou u het liefst hebben?
Creatief zijn
Hoe zou u het liefste willen sterven?
Voor mijzelf kort en goed, voor mijn naasten een liefdevol afscheid
Welke hervorming zou u het liefst willen doorvoeren?
Gelijkheid voor iedereen
Wat is uw motto?

Blijf je geluk vinden in kleine dingen
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Stz

PHA realiseert haar werking met beperkte middelen.
Schenkingen zijn van harte welkom op
IBAN BE 90 7350 0799 7232 BIC KREDBEBB
MET DE VERMELDING ‘GIFT PHA’

PHA mag een fiscaal attest afleveren voor
elke gift van minimum € 40,00
of de som van minimum € 40,00 op jaarbasis.

Het attest geeft het recht om het gestorte bedrag in te
brengen op de jaarlijkse belastingsaangifte.

Het attest wordt begin
april van elk jaar toegezonden.

HARTELIJK DANK




(

PHA DANKT VOLGENDE SPONSORS

ST

LIONS CLUB INTERNATIONAL WOMENS'’S
ANTWERP

VLK Vlaamse Liga tegen Kanker
De organisatie achter Kom op tegen Kanker

www.tegenkanker.be j

*6 OMA van het Sint Jozefinstituut
in Kontich

* Claessens Christiaene
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