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VROEG(ER) NADENKEN OVER LATER

Zolang je gezond bent, ben je geneigd om in ‘het hier en nu’ te leven. En als je dan toch
stilstaat bij de toekomst, dan is dat meestal iets voor ‘later als ik groot ben’ of ‘later als ik op
pensioen ben’.

Maar wanneer jij of iemand dichtbij met een ziekte en/of een beperking wordt geconfronteerd,
speelt er vroeg of laat in je gedachten al eens:

e de verwerking van een verlies (gezondheid, functionaliteit ...)
e angst voor (verdere) achteruitgang

e angst om niet meer zelfredzaam te kunnen zijn

e angst voor bijkomende problemen (job, centjes, woonst ...)

e angst voor pijn

e angst voor de dood

e zorgen om geliefden te belasten of te moeten ‘achterlaten’

De ene persoon denkt hier heel bewust over na, de andere probeert deze onderwerpen juist
te verdringen en nog anderen liggen er soms van wakker... Allemaal normale reacties als
er zorg(en) opduikt. En toch praten we meestal niet over wat ons wakker houdt. Misschien
om de anderen te ontzien (‘ze hebben het zelf al zwaar genoeg ..), omdat het te pijnlijk, te
confronterend of het plots te laat is?

Zowel binnen PHA als binnen De VoorZorg worden we regelmatig geconfronteerd met
moeilijke situaties omdat iemand plots in een positie terechtkomt waar een (eind)beslissing
moet worden genomen. Door de nauwe samenwerking tussen onze maatschappelijk werkers
en PHA zorgen we voor een goede afstemming van de zorgverlening.

Door tijdig na te denken over wat je zelf wil, bespaar je jezelf en je omgeving later veel tijd of
problemen en kunnen we de nodige zorg afstemmen op jouw wensen. Zo moet je deze keuzes
niet meer maken als je heel ziek wordt of het door bijvoorbeeld dementie niet meer kan.

Hoe kan je er nu al voor zorgen dat je geen behandeling krijgt die je niet wil? Hoe zorg
je ervoor dat er alleen wordt gedaan wat jij wil? Ook als je het later niet meer zelf kan
verwoorden of beseffen. Hoe begin je hier aan?

Je denkt nu waarschijnlijk vooral aan pijn en lijden, aan afscheid nemen. Je wordt er misschien
bang van? Het is belangrijk om nu al na te denken over de moeilijke keuzes die je later moet
maken. Je hele leven lang neem je beslissingen in het belang van jezelf of je gezin. Waarom
zou je zelf niet mee beslissen over de laatste fase in je leven?

Als het dan aan de orde is, moet niemand zijn hoofd hierover breken in een zware periode en
weet iedereen in je omgeving wat je zelf wil in elke situatie. Vroeg(er) nadenken over later en
erover praten, zorgt ervoor dat je zelf bepaalt wat je wel en niet wil in een zorgsituatie. Op
deze manier behoud je zo lang mogelijk (en zo veel mogelijk) de controle over je eigen leven
en vermindert dit de last voor je naastbestaanden (nabestaanden). Onze maatschappelijk
werker helpt jou om alles op een rijtje te zetten en de administratie hierrond in orde te
brengen.

Jan Thonissen

De Voorzorg
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PALLIATIEVE ZORG, DEMENTIE EN VROEG-
TIJDIGE ZORGPLANNING

Dementie is een levensbedreigende aandoening. De gemiddelde duur van een dementieproces
is 8 jaar. Als de ziekte is geévolueerd naar een gevorderd stadium, dit wil zeggen een stadium
waarin zich symptomen voordoen die een totale afhankelijkheid aangeven, is het terminale
stadium bereikt. Onderzoek geeft aan dat 38% van de dementerenden het stadium van
vergevorderde dementie bereikt (Hendrikson et al., 2003).

Een doorverwijzing van een zieke met dementie gebeurt volgens onderzoek pas 14 dagen voor
het overlijden of later in de tijd. Dit gebeurt nog al te vaak zonder dat de vertegenwoordiger
van de dementerende en/of de familie op de hoogte is van het aanbod van palliatieve zorg.
Daarnaast zijn de hulpverleners al een hele tijd de zieke aan het verzorgen vanuit een
palliatieve zorghouding (approach).

Het gesprek over palliatieve zorg en levenseindezorg wordt nog steeds te laat en soms zelfs niet
gevoerd. Dit kan tot gevolg hebben dat bij voorkeur de zieke zelf of diens vertegenwoordiger
te laat op de hoogte is van levenseindemogelijkheden- en beperkingen. Er is door onderzoek
vastgesteld dat een minderheid van familie een handreiking over palliatieve zorg gepast
vindt om te ontvangen bij diagnose of kort er na (van der Steen et al.,, JAMDA 2012). Deze
vaststelling zou de hulpverleners, concreet de arts, moeten sterken in een overtuiging om wel
vroegtijdige zorgmogelijkheden en keuzen te implementeren. Er een gewoonte van maken
dat er vroegtijdige informatie en brochures worden meegegeven, die al dan niet worden
ingekeken en het gesprek over de toekomst initieert tussen de betrokkenen.

Zonderduidelijke informatie wordt er door de zieke en de naasten geleefd met veronderstellingen
en verkeerde verwachtingen, welke vaak tijdens het ziekteproces leidt tot frustraties en niet
ondersteunde psychosociale behoeften. Vroege communicatie (vroegtijdige zorgplanning) is
cruciaal om tijdig in het ziekteproces duidelijke afspraken te kunnen maken (shared decision
making) bepaalde handelingen wel of niet te doen onder bepaalde omstandigheden.

De zorg van een dementerende heeft nood aan een benadering vanuit de filosofie van de
geriatrie en de palliatieve zorg. Het is een realiteit dat bij dementie de prognose heel moeilijk
kan bepaald worden. Zelfs met instrumenten zoals een PPS (palliatif prognostic scale) en (S)
PICT (prognostic indicator tool) blijft het inschatten van de toekomst van een dementerende
moeilijk. Zijn zorgtraject wordt gekenmerkt door kwetsbaarheid (frailty) waarbij er elk
moment een medisch-verpleegkundige interventie kan mogelijk zijn om comfort te leningen.
Steeds zal een kleine achteruitgang het gevolg zijn. Tot wanneer zal er medisch ingegrepen
worden?

Het is een vaststelling dat het benaderen en verzorgen van een dementerende een
persoonsgerichte aanpak vraagt. Vanuit een holistische mensvisie (de unieke mens met
noden op fysiek, psychisch, sociaal en spiritueel vlak) meer focus leggen op de sociale en
spirituele dimensie, is geen overbodige daad naast het blijven opvolgen van fysieke noden.

Er dient veel aandacht te gaan naar de naasten die onherroepelijk mee de zorg en het
welbevinden van de dementerende bepalen en invullen (Scott A Murray et al.). Misschien is
het slechte nieuws bij dementie niet zozeer de diagnose en het feit dat de ziekte ongeneeslijk
is, maar wel het ziekteproces dat voor je ligt als patiént en als familie. Het verlies van het
kunnen begrijpen, het kunnen beleven, het kunnen betrokken zijn, het zelfstandig zijn, is wat
de meesten angst geeft. Het omgaan met aftakeling, achteruitgang, het verlies van jezelf, het
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proces van wilsonbekwaam worden, zekerheden die meer en meer onzekerheden worden in
het leven.

Een betrokken familie gaat dezelfde weg als de zieke maar dan als toeschouwer en heel vaak
onvoorwaardelijke verzorger. Ze ervaren een bestaansschok, ze lijden mee. Het verliesproces
van identiteit van hun dierbare is tegelijk voor hen een gewetensreden om hun reden van
bestaan nog meer te expliciteren in zeer intense zorg en het geleidelijk overnemen van de
verantwoordelijkheden van de zieke. Hun grootste zorg is vaak het helpen bewaren van de
waardigheid van de zieke.

Niets in het universum bestaat op zichzelf, alles bestaat dankzij iets anders.

De verwevenheid tussen de dementerende en de zorggevers is bijzonder. De ambitie van
de familie en/of mantelzorger van de dementerende is deze zolang mogelijk thuis te houden
in de vertrouwde omgeving. De realiteit is dat in de loop van het ziekteproces een verblijf in
een woon- en zorgcentrum zich opdringt.

Het onderzoek van Prof. De Block, VUB, geeft aan dat de gewenste zorgcultuur in een woon-
en zorgcentrum voor dementerenden palliatieve zorg is. Mensen met dementie moeten zich
zo veel als mogelijk comfortabel voelen door een optimale voedingstoestand, zo min mogelijk
pijn en onrust te lijden. Daarvoor moet de zorg rust uitstralen. Het medische denken hoort
niet meer op de voorgrond te staan, maar het welzijn. Onderzoek van Van der Steen heeft
aangetoond dat familie en hulpverleners dezelfde fysieke klachten en symptomen opmerken
bij de dementerenden. Beiden streven in hun zorg naar zo weinig mogelijk symptoomlast en
zoveel mogelijk welbevinden.

Onrust, gevoelens van angst en afhankelijkheid zijn sleutelwoorden bij dementie. Daarom
is de palliatieve zorg voor mensen met dementie anders dan bijvoorbeeld bij mensen met
een oncologische ziekte. Mensen met dementie hebben andere zorgvragen. De familie, de
mantelzorger neemt een vooraanstaande plaats in en vraagt eveneens zorg.

In Vlaanderen overlijdt 66% in woon- en zorgcentra. Meest voorkomende redenen van
overlijden zijn relatief vaak longontsteking, uitdroging of vermagering, de dementie zelf
(CBS, 2003; Brayne et al., 2006; Houttekier et al., JAGS 2010; van der Steen, ] Alzheimers
Dis 2010). Ook onbehagen, pijn en moeite met slikken zijn zichtbare klachten die lijden
tot discomfort. Binnen een palliatieve zorgcontext zal de aanpak van deze klachten steeds
dienen besproken te worden met de vertegenwoordiger en gecommuniceerd aan de familie.
Het uitgangspunt zal zijn dat er zo weinig mogelijk wordt geleden en dat het sterven op een
menswaardige en natuurlijke wijze mag verlopen.

Het leidt geen twijfel dat de zorg aan dementerenden een specifieke aanpak vraagt van
hulpverleners, zeker bij het levenseinde. Hiervoor kunnen er opleidingen, studiedagen en
andere worden gevolgd. Palliatieve Hulpverlening Antwerpen (PHA) blijft gevoelig om zich
hiervoor mee in te zetten als regionaal ‘expertisecentrum’ palliatieve zorg.

Het Expertisecentrum Dementie Vlaanderen heeft 9 regionale expertisecentra dementie
erkend door de Vlaamse overheid. Ze werken bij middel van een convenant met de Vlaamse
overheid waarin hun takenpakket is opgenomen. Eén van de taken is het opleiden van
referentiepersonen dementie.

Binnen de provincie Antwerpen hopen niet alleen PHA, maar de 4 netwerken palliatieve zorg
en de dienst welzijn en gezondheid te kunnen uitwisselen, overleggen en uitwerken van
(innovatieve) acties welke onder andere zullen bijdrage in een opleiding tot referenten voor de
zorg van dementerenden waar vroegtijdige zorgplanning en palliatieve zorg een zeer duidelijke
plaats hebben. Voor de
dienst welzijn en gezondheid, de expertisecentra dementie en de netwerken palliatieve zorg
een uitdaging tot samenwerking en het bundelen van mogelijkheden binnen de provincie en
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dit de komende jaren!

In Antwerpen werkt het samenwerkingsinitiatief eerstelijn of SEL Amberes vandaag ook
samen met het expertisecentrum Orion aan een overlegplatform dementie voor Antwerpen.
Het SEL gaf recent het boek ‘Brood en Bomen, dementie uitgelicht’ uit. Aan dit boek en de
dvd werkten vele zorgpartners in Antwerpen, ook PHA, mee.

Geinteresseerden voor dit werk kunnen hun bestelling doorgeven aan info@selamberes.be.
Na betaling van het bedrag van € 20 (€ 18 voor het boek en € 2 verzendingkosten) op
het rekeningnummer van SEL Amberes vzw BE22 0688 9094 704 wordt het boek naar je
opgestuurd.

De betaling dient te gebeuren met vermelding (aantal) x boek - dvd.voornaam en naam.

Tine De Vlieger

Algemeen Codrdinator PHA




REACTIES VAN PHA BIJ “FLIECE”

“FLIECE” is het acroniem van “Flanders study to Improve End-of-Life Care and Evaluations
tools”. Fliece is een vier jaar durend interuniversitair onderzoeks- en valorisatieproject
waaraan de VUB, KULeuven, UGent en VUmc Amsterdam meewerken.

Het FLIECE-project heeft onderzocht hoe de kwaliteit van palliatieve zorg en levenseindezorg
in Vlaanderen kan verbeteren.

Het boek “Palliatieve zorg - meer dan stervensbegeleiding” van Cohen et al. (2015) geeft een
overzicht van de belangrijkste onderzoeksuitkomsten van FLIECE en van de richtlijnen en
instrumenten in opbouw. Tegelijk geeft het boek via een reeks beleidsaanbevelingen aan in
welke richting verbeteringen mogelijk zijn.

PHA ervaart in zijn werking nog te vaak dat palliatieve zorg door zowel artsen als patiénten
beschouwd wordt als een verlengstuk van de reguliere geneeskunde. Men vindt deze zorg
pas relevant als alle andere medische opties zijn opgebruikt en het lijkt voor hen alleen van
toepassing bij de epiloog van het leven.

De redactie van INFO-PHA legde enkele aanbevelingen die vermeld worden in dit
boek voor aan enkele medewerkers met de vraag om een reactie te geven:

¢ Stemt deze aanbeveling overeen met de noden die jullie ervaren op het werkveld
(patiént-casus) ?

¢ Welke drempels zijn er om deze aanbeveling uit te voeren?

¢ Stel dat deze aanbeveling kan uitgevoerd worden, wat zou het effect zijn op de
werking van het netwerk en de multidisciplinaire begeleidingsequipe (MBE)?

¢ “Vrije gedachten”.

1. M Jacht het tiidi tart lliati

* Deze aanbeveling zou de noden van de potentiéle palliatieve patiénten en hun directe
omgeving meer tegemoet komen dan vandaag. Voorafgaande zorgplanning zou het
een reflex moeten worden van artsen (inclusief geneesheerspecialisten): van bij de
diagnose van een ongeneeslijke aandoening de mogelijkheden van palliatieve zorg
naast de beperkingen van curatieve zorg te plaatsen (kan een drempel zijn voor een
specialist). Ongeacht welke richting de ziekte zal uitgaan, er zal altijd een zorgaanbod
zijn. Het is een recht voor iedereen om palliatieve zorg te ontvangen als er nood aan is.
De spin-off van deze aanbeveling zou geen grote effectwijziging meebrengen voor
het MBE, gezien wij vooral intensieve palliatieve zorgsituaties mee ondersteunen
(cave: differentiatie met chronische zorg).

¢ Goede aanbeveling: hierdoor wordt mogelijk dat men meer gebruik kan maken van
aangepaste voorzieningen en dat de wens om thuis te kunnen sterven vaker ingewilligd
wordt omdat zowel de zorg voor de patiént als de ondersteuning voor de mantelzorgers
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beter kan worden uitgebouwd. Bijvoorbeeld: door eentijdige inzet van PHA-vrijwilligers
kan een bijdrage geleverd worden aan de levenskwaliteit van de patiént in de laatste
levensfase en aan de draagkracht van de mantelzorgers. Te vaak stel ik vast dat de
vraag naar vrijwilligers zeer laat - of te laat - in het ziekteproces wordt gesteld. In 2014
waren in 18% (= 1 op 5!) van de patiéntensituaties vrijwilligers startklaar, maar was
er geen effectieve inzet omdat de patiént reeds was overleden of was opgenomen in
een ziekenhuis of palliatieve eenheid. Een cruciale rol is weggelegd voor (huis)artsen
die tijdig de waarheidsmededeling doen en palliatieve zorg voorstellen. Belangrijk
hierbij is dat de artsen blijven herhalen dat palliatieve zorg geen terminale zorg is.
Natuurlijk zijn er ook nog steeds taboes rond sterven in onze samenleving en zijn er
psychologische en existentiéle drempels bij de patiént en diens omgeving die kunnen
verhinderen om zich te laten informeren over palliatieve zorg en deze zorg ook toe laten.
Ik blijf hier een cruciale rol zien voor de huisarts om door goede informatie
taboedoorbrekend te werken.

Hulpverleners zijn doeners. De geneeskunde heeft in de 2de helft van vorige eeuw
gedacht dat alles behandelbaar zou worden. De dood werd een tegenstander in dit
“good news” verhaal. En de patiénten moesten meestrijden tegen deze pretbederver.
De maatschappij heeft zich door deze fantasiegeneeskunde een rad voor de ogen laten
draaien. Ontwaken uit een euforie blijft moeilijk. Het sterven opnieuw bespreekbaar
maken vergt van alle actoren een mentale switch. Tijdig opstarten van palliatieve
zorg kan alleen slagen in een maatschappij die aan de dood zijn juiste plaats terug
geeft.

Samen met vele anderen ijvert PHA er al lang voor om palliatieve zorg tijdig
bij diegenen te brengen die er nood aan hebben. We stimuleren patiénten,
mantelzorgers en hulpverleners om vroegtijdig — voor de terminale fase of voor
een crisissituatie — zich te informeren en hulp in te schakelen. Als onze equipe op
tijd wordt ingezet in een patiéntensituatie, kunnen wij veel beter anticiperen op
mogelijke noden, problemen of wensen in de toekomst. Nog al te vaak worden wij
pas gebeld op het moment van een crisis, wanneer de emoties hoog oplaaien en
er overhaaste beslissingen moeten worden gemaakt. Dit is jammer, omdat ik merk
hoe waardevol extra ondersteuning kan zijn voor alle betrokkenen gedurende de
hele palliatieve fase, en niet enkel in die allerlaatste dagen van iemands leven.
De laatste tijd merken we wel dat steeds meer mensen en organisaties bezig zijn
met palliatieve zorg en vroegtijdige zorgplanning. De vele vragen die we krijgen
over de wilsverklaringen, de mogelijkheden in palliatieve zorg en zeker ook het
stijgend aantal vormingsaanvragen over deze kwesties geven aan dat het ‘leeft’ in
de zorgwereld en dat is positief. Stilletjesaan wordt het taboe rond ‘palliatief zijn’
doorbroken, al is er zeker nog veel werk aan de winkel. Als netwerk blijft het onze
voornaamste taak om zoveel mogelijk mensen te informeren en sensibiliseren over
alles wat met palliatieve zorg te maken heeft. Hoe meer mensen en organisaties
wij bereiken en informeren, hoe groter de kans dat palliatieve patiénten en hun
omgeving op tijd de nodige ondersteuning en aangepaste hulp krijgen. Dit laatste
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zou voor alle hulpverleners een streefdoel moeten zijn.

2. Systematisch opstarten van voorafgaande zorgplanning door
| bii : ekt : | ki
levensverwachting

¢ Wie moet dit opstarten doen? Niet de medewerkers van het MBE, want zij
zijn afhankelijk van en moeten wachten op de aanmelding van patiénten
door anderen. Eens in contact met de patiént behoort het tot de taak van
de betrokken verpleegkundige-deskundige palliatieve zorg om de patiént
te informeren over de mogelijkheden van zorg voor de tijd die nog rest.
Anderzijds, wat doe je met de ‘blunters’: patiénten wiens copingsmechanisme is
om van dag tot dag te leven. Kan je hen forceren om aan zorgplanning te doen?

* Voorafgaande zorgplanning is meer dan papieren in orde maken en wensen
neerschrijven. Het is idealiter een proces waarbij de patiént, zijn familie/naasten en
zijn hulpverleners gaandeweg een zorgtraject uitschrijven dat overeenstemt met de
wensen en de mogelijkheden van de patiént. Dit vergt tijd en overleg. Wil of kan onze
haastmaatschappij hierin investeren?

¢ Nadenken en praten over vroegtijdige zorgplanning zou bij alle hulpverleners en
patiénten meer een reflex moeten zijn. Het is in de eerste plaats aan de artsen,
maar ook aan de andere hulpverleners om patiénten aan te zetten om eens na te
denken over hun toekomstige zorg en de mogelijkheden uit te leggen. Het opstellen
van een vroegtijdig zorgplan kan geruststellend werken, patiénten voelen zich vaak
opgelucht, zijn meer tevreden en krijgen een controlegevoel. Nu al eens nadenken
over welke behandelingen je wel of niet meer wil... Het is een proces waarbij je niet
over 1 nacht ijs kan gaan en een zorgplan moet regelmatig herbekeken worden.
Dit vraagt natuurlijk tijd, inspanning en kennis van de hulpverleners. In sommige
woonzorgcentra, instellingen voor personen meteen beperking, huisartsenpraktijken,...
worden gesprekken over vroegtijdige zorgplanning systematisch ingebouwd.
Patiénten/bewoners zijn hier soms meteen heel open over en hebben duidelijke
wensen, anderen zijn wat terughoudender en hebben meer tijd nodig. Het is
denk ik vooral belangrijk dat de deur open staat bij de hulpverleners en dat er
een veilige omgeving kan worden gecreéerd waar er open met elkaar kan worden
gecommuniceerd over vroegtijdige zorgplanning.

3. Palliatieve zorg toegankelijker maken voor alle patiénten,
ht | T ti | ziektebeeld

¢ ‘Toegankelijker maken’ betekent in eerste instantie dat de brede bevolking
nog meer en ‘correct’ geinformeerd wordt over wat palliatieve zorg precies




inhoudt.Mijns inziens zou dit het voordeel hebben dat palliatieve zorg

niet verward wordt met zorg in de terminale fase (laatste weken/dagen).

Ik heb een dubbel gevoel bij deze aanbeveling:

Enerzijds hebben voor mij alle bewoners in een woonzorgcentra recht

op comfortzorg. Wie in een WZC verblijft, doet dit omdat er zorgnoden

zijn. De meesten zullen ook binnen afzienbare tijd in het WZC overlijden.
Anderzijds botsen we al op grenzen i.v.m. haalbaarheid.

Concrete vaststelling: ik werk regelmatig mee aan opleidingen voor zorgkundigen/
verpleegkundigen die werkzaam zijn in een WZC. Ik stel dan vast dan zij palliatieve
zorg verengen tot zorg voor bewoners ‘waarvoor een palliatief dossier is opgestart’
(dixit), terwijl de huidige bewoners in een woonzorgcentrum volgens mij allen
recht hebben op kwaliteit van leven op de 4 domeinen van palliatieve zorg. In mijn
lessen over communicatie stoot ik op weerstanden vanuit klachten over werkdruk
om de geleerde gespreksvaardigheden te gaan toepassen, zelfs bij bewoners en
hun naasten met een zogenaamd palliatief dossier.

Omdat palliatieve zorg een recht is voor iedereen ongeacht leeftijd, ras en cultuur
en geacht de wens om palliatieve zorg te ontvangen. Er is een verwijzing in de wet
patiéntenrechten en er is een wet palliatieve zorg welke bij vertaling naar de praktijk
de palliatieve zorg tijdig zouden moeten aanbieden. Er worden in deze wetten
geen restricties opgelegd t.a.v. gediagnosticeerde ziektebeelden. In het traject van
palliatieve zorg kan een vraag naar actieve levensbeéindiging vanwege de patiént
ontvangen en beluisterd worden en bij bevestiging van redelijkheid van de vraag kan
de arts bij wie werd verzocht de euthanasieprocedure starten.

Een aantekening vanuit het huidig PHA-vrijwilligersbeleid: momenteel zetten we
onze vrijwilligers in bij patiénten met een geschatte prognose van minder dan 12
maanden. In een aantal vrijwilligerstrajecten duurt de inzet effectief 1 jaar en staan
we voor de beslissing de inzet van PHA- vrijwilligers al dan niet verder te zetten.
Ik vind dit een goede beleidslijn, ook in het kader van zorg voor de vrijwilligers.
Onze vrijwilligers kiezen om zorg te geven aan mensen in de allerlaatste levensfase
en het houdt hen gemotiveerd om in deze levensfase van mensen betekenisvol te
zijn. In chronische trajecten kan men de meerwaarde van het statuut van nabije
vreemde minder realiseren. Hoe langer een inzet duurt , hoe moeilijker het voor
de vrijwilligers is om de juiste afstand te houden. Hun werk vereist per definitie
een sterk inlevingsvermogen en emotionele betrokkenheid. Uit zorg voor de
emotionele draagkracht van de vrijwilligers dient de duurtijd van hun engagement
ook afgebakend te worden.

Kankerpatiénten kennen meestal de mogelijke slechte afloop van hun aandoening
wanneer de behandelingen niet aanslaan. Bij de diagnose van hartfalen, COPD en
chronisch nierfalen haalt de medische wereld alles uit de kast om de levenskwaliteit
van de patiént te optimaliseren. De medische wereld vergeet echter aan de patiént
te melden dat de prognose sowieso infaust kan zijn en onthoudt op deze wijze de

10



patiént mee te beslissen over zijn laatste levenstraject. Het blijft uiteraard een
probleem om bij deze ziektebeelden het juiste tijdstip te bepalen waarop palliatieve
zorg kan/moet gestart worden.

¢ Men denkt vaak dat palliatieve zorg er alleen maar is voor de ongeneeslijke
oncologische aandoeningen, waarbij het meestal duidelijk is wanneer de ziekte
niet meer helemaal te genezen is. Dit blijkt ook uit onze cijfers: in 2014 had 75%
van de aangemelde patiénten bij PHA een kankerproces. Amper 25% had een niet-
oncologische aandoening zoals longlijden, hartfalen, neurologische aandoening,... Bij
deze ziektes is het vaak complexer en onduidelijker om precies te bepalen wanneer
de patiént als palliatief beschouwd kan worden. Welk ziektebeeld er ook aan de
grond ligt, streven naar comfort en levenskwaliteit is voor alle patiénten belangrijk.

w—m—hﬂ—w lliati fen)

¢ Dit lijkt mij een meer haalbare aanbeveling dan de vorige en ook meer effectief en
efficiént.

¢ Zie bijvoorbeeld PPS en (S)PICT, instrumenten die de bespreekbaarheid van een
mogelijk aanbod in palliatieve zorg en de noden van de patiént in kaart brengen en
zo tijdig tussenkomsten t.a.v. de quality of life kunnen ondersteunen.

¢ Dit zou een belangrijk keerpunt kunnen zijn wanneer de noden van de patiént ALTIID
centraal worden gesteld en niet zoals nu (meestal) dat er vanuit het beschikbare
aanbod wordt geintervenieerd. Dit vraagt, naast meer overleg tussen de professionele
hulpverleners, dat de informatie tussen de hulpverleners vlot uitwisselbaar is. Dit
kan best met een gemeenschappelijk (elektronisch) dossier voor iedere palliatieve
patiént.

¢ Helemaal mee eens en zeker een opdracht voor de artsen die de
waarheidsmededeling doen door daarbij te durven spreken over/verwijzen
naar (hulpverleners in de) palliatieve zorg. Ik ga er daarbij van uit dat deze
hulpverleners in de palliatieve zorg sowieso een holistische mensvisie hanteren.
De PHA - vrijwilligers hebben de opdracht sociaal- emotionele ondersteuning
te bieden door hun aanwezigheid met een actief en empathisch luisterend
oor. Vrijwilligers staan open voor zingevingsvragen en het beluisteren van
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het levensverhaal en de levensbalans van de patiént en directe omgeving.
Ik vind persoonlijk dat er veel nadruk gelegd wordt op medicamenteuze pijnbestrijding.
Deze is belangrijk, maar goede palliatieve zorg kijkt verder dan alleen de fysieke pijn.

¢ Er wordt inderdaad nog teveel vanuit de medisch-verpleegkundige invalshoek naar
noden en behoeften gepeild (ook vanwege de patiént en diens directe omgeving).
We gaan verder moeten werken aan een mentaliteitsverandering waarbij er vanuit
de holistische mensvisie misschien eerst kan vertrokken worden vanuit beleving,
verwerking, omgaan met de wetenschap een beperkte levensprognose te hebben, de
veranderde sociale contacten enzovoort. Algemeen die zaken waar de artsen en de
verpleegkundigen niet van vertrekken en hun focus buiten hun comfortzone plaatst.

¢ Het is vanzelfsprekend dat de hulpverleners in de palliatieve zorg aandacht hebben
voor de verschillende niet-medische noden. Dit betekent dat ze de signalen goed
kunnen detecteren en tijdig aangepaste zorg(verlener) kunnen inschakelen.
Het MBE moet misschien een multidisciplinair team worden met meer psychologen,
maatschappelijk werkers, levensbeschouwelijke consulenten. Het emancipatorisch
werkmodel moet soepel gehanteerd worden zodat aan iedere palliatieve patiént
4-velden zorg gewaarborgd blijft.

« Deze aanbeveling is voor mij vanzelfsprekend: uiteraard moet er in elke
patiéntensituatie aandacht zijn voor zowel de fysieke, psychologische, sociale en
existentiéle noden. Welk veld (tijdelijk) het meest in de kijker staat, verschilt van
patiént tot patiént en is ook afhankelijk van het moment. Maar de 4 velden mogen
nooit uit het oog verloren worden. Multidisciplinair samenwerken in palliatieve zorg
is daarom ook een noodzaak.

6. D tinuiteit inf ti icatie 1
zorgomgevingen en tussen zorgverleners verzekeren

¢ Lijkt me belangrijk in het kader van continuiteit van zorg.

¢ Ik ben niet overtuigd van een gezamenlijk elektronisch dossier om hiervoor
garantie te geven. Er zijn teveel restricties en wetgeving. Daarenboven is schrijven
tijdsintensiever dan spreken en doet een geschreven tekst tot 20% afbreuk van de
mondelinge communicatie. Maar ik ben niet tegen vooruitgang, elektronica en delen
van informatie...

¢ In palliatieve “crisis”situaties en bij palliatieve urgenties stellen we in de praktijk
vast dat essentiéle informatie ontbreekt. Dat crisisopnames zich vooral tijdens
de weekends en ‘s nacht voordoen, toont aan dat er nog veel te doen is om de
continuiteit van informatie en de communicatie tussen zorgomgevingen en tussen
zorgverleners te verbeteren. Wat is de winst voor de palliatieve patiént dat er goed
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verpleegkundig dossier is, dat de arts nauwgezet zijn medisch dossier bijhoudt, dat
het MBE minutieus alles noteert, dat er door de dienst maatschappelijk werk een
vraag-actie-antwoord dossier wordt gebruikt. Minimale en belangrijke info moet voor
iedere hulpverlener altijd ter beschikking zijn. Een gezamenlijk e-dossier lijkt mij
een voor de hand liggende manier. Alternatief is dat iedere hulpverlener continu
beschikbaar blijft, wat mijns inziens een utopie is.

¢ Goede communicatie tussen de verschillende hulpverleners, de patiént en de
omgeving is absoluut nodig in een palliatief zorgtraject. Ook als de patiént ‘verhuist’
(bv. van thuis naar het ziekenhuis, terug naar huis, daarna naar een WZC of naar
een palliatieve eenheid,...) is het belangrijk dat de nodige en correcte informatie mee
‘verhuist’. Rekening houdend met het beroepsgeheim, denk ik dat het de patiént
alleen maar ten goede komt als al zijn zorgverleners met elkaar communiceren.

7. Ondersteuning van de mantelzorgers van palliatieve patiénten

e Zeker een opdracht voor de professionele zorgverleners.
Daarnaast kunnen de PHA-vrijwilligers een zeer belangrijke meerwaarde bieden. Het
is vaak zo dat de onze vrijwilligers vooral worden ingezet om juist de mantelzorg
de mogelijkheid te geven om enkele uren per week zorg voor zichzelf op te nemen:
zich ontspannen, slaap inhalen, rustig boodschappen doen, een hobby te beoefenen,
sociale contacten te hebben. Het luisterend oor van de vrijwilliger is er echter ook
voor hen.

¢ De mantelzorg verdient nog veel meer de aandacht van professionele hulpverleners
en van de maatschappij in het algemeen. Het is door hun betrokkenheid, engagement
en inzet dat patiénten de authenticiteit van zorg kan ervaren. Mantelzorgers worden
vaak overschat en soms onderschat. Een mantelzorger heeft vaak een (heel)
verleden met de zieke en een emotionele betrokkenheid die het zorgen voor kan
verlichten of juist erg moeilijk maken. Een luisterend oor, een goed gesprek, een
begripsvolle steun van een medemens die er vooral is (een vrijwilliger als nabije
vreemde) kan helpen deze mantelzorger in zijn kracht te laten staan (of er terug in te
zetten). Als een mantelzorger geen kracht heeft om zorgengagement waar te maken
dienen alternatieven (zoals een opname op een palliatieve eenheid) tijdig te worden
besproken. Daar kan het mantelzorger zijn misschien wel haalbaar zijn door mede
zorg te krijgen van de medewerkers van de eenheid.

¢ Deze partners in de zorg leveren een belangrijke bijdrage in de zorg van en
voor palliatieve patiénten. Deze zorgverlening heeft echter ook invioed en
repercussies op het functioneren van de familie, de naasten en de hulpverleners.
Voor het MBE zou dit kunnen betekenen dat iedere patiéntsituatie
opgesplitst wordt in meerdere cliéntsituaties met elk een geprivilegieerde
benadering en ondersteuning vanuit hun noden (en niet vanuit het aanbod).
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Het netwerk kan investeren in het bij elkaar brengen van lotgenoten; intervisie voor
artsen en verpleegkundigen.

¢ “In palliatieve zorg staat de patiént centraal”? Zonder mantelzorg wordt de (thuis)
zorg heel moeilijk te realiseren. PHA is eerder voor de stelling: “In palliatieve zorg
staan de patiént en zijn omgeving centraal”. Zorg geven aan een palliatieve patiént is
niet evident en vraagt veel van je. Ook mantelzorgers hebben noden op het fysieke,
psychologische, sociale en existentiéle veld. We mogen ook niet uit het oog verliezen
dat zij ook degenen zijn die verder moeten na het overlijden van de patiént. Zowel
tijdens de palliatieve fase als na het overlijden is het ondersteunen van mantelzorgers
een belangrijke taak van de hulpverleners.

8. Sensibiliseren van zorgverleners en het grote publiek over wat
liati : je | hikt heid liati
zorg

« Zeker een blijven de opdracht van PHA als netwerk.
We kunnen toch ook niet naast de nog steeds bestaande taboe op sterven in
onze huidige samenleving, waardoor het grote publiek niet geneigd is zich goed
te informeren over wat palliatieve zorg is. Het zou al zeer goed zijn als de media
correcte informatie zouden geven. Misschien ligt daar ook een taak voor de
Federatie, die zich meer profileert met haar expertise ter zake. Bv. de internationale
dag van de Palliatieve zorg aangrijpen om in de media te komen met correcte info.
Hierbij een recente ervaring tijdens de basisopleiding van kandidaat-vrijwilligers:
na de eerste dag waarin het concept palliatieve zorg en het palliatief zorglandschap
en de werking van het MBE werd voorgesteld, werd opgemerkt dat elke inwoner
in Vlaanderen over deze informatie zou moeten beschikken. Sommige deelnemers
stelden vast dat zij een overleden dierbare betere zorg hadden kunnen geven als ze
vroeger over deze informatie hadden beschikt.

¢ Het is een recht voor iedereen om palliatieve zorg te ontvangen als er nood aan
is. Om hierop voorbereid te zijn (drempel voor patiént en familie) en om van de
associatie met sterven vanaf te komen (drempel vanuit de maatschappij) lijkt me
voorafgaand hierover de patiént/ vertegenwoordiger en zijn omgeving te informeren
erg belangrijk. Voor het netwerk kan de aandacht naar het belang van voorafgaande
zorginformatie, vroegtijdige zorgplanning, het palliatieve zorglandschap en informatie
over het ondersteuningsaanbod bij levenseinde alleen maar meer aanvragen
betekenen. Er moet een duidelijk aanbod zijn naar de bevolking en het werkveld.

¢ Het netwerk moet blijven investeren in vorming rond vroegtijdige zorgplanning;
tools aanreiken om voorafgaande zorgplanning te ondersteunen; mogelijks
experimenteren met de nieuwe beschikbare communicatiemogelijkheden
om overleg te faciliteren (waarom geen palliatief video-overleg?).
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Naast het tijdig opstarten van palliatieve zorg bij de vaststelling van een

infauste prognose moet de palliatieve beweging nog meer investeren in
informeren van de “gezonde” bevolking. Teveel mensen associéren palliatieve
zorg met terminale zorg. Deze begripsverwarring wordt nog verzwaard

door de palliatieve zorg als een optie naast actieve levensbeéindiging te
plaatsen. Euthanasie mag goede palliatieve zorg niet uitsluiten. Euthanasie

kan slechts het sluikstuk zijn van een kwaliteitsvol palliatief zorgtraject.

Voor het netwerk (en de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen) moeten blijven
investeren in informeren en sensibiliseren. De media schilderen ons nog te vaak af
als softies. Wanneer staat er een palliatieve goeroe op die wel de juiste aandacht
krijgt in de media?

¢ Blijft absoluut een belangrijk aandachtspunt en 1 van de kerntaken van het netwerk.
Met het uitgebreid vormingsaanbod van PHA, onze themanamiddagen, gratis
informatieavonden voor het brede publiek over allerhande thema’s rond palliatieve
zorg, onze folders, brochures en affiches,... proberen we zoveel mogelijk mensen uit
onze regio op de hoogte te brengen en correcte informatie mee te geven. Elk jaar
bereiken we steeds meer mensen en we hopen en werken er aan dat deze positieve
trend zich blijft verder zetten.

9. Ondersteunen van de opleiding in palliatieve zorg van alle
| lie betrokl iin biid tignt

¢ Dit doen we al vanuit PHA.

¢ Gezien palliatieve zorg zich focust op die ene unieke zieke en vanuit een
holistische mensvisie deze persoon benadert, vraagt dit heel wat competenties en
vaardigheden welke worden wakker gemaakt en sommige van deze competenties en
vaardigheden geévalueerd tijdens een basisopleiding. Kennis- en attitudevereisten
voor het geven van zorg zijn niet voldoende. Bij palliatieve zorg wordt er een
mentaliteit gevraagd van comfortzorg op de eerste plaats, er vooral zijn voor de
zieke in plaats van te doen. Meegaan met de zieke en zijn directe omgeving als
een skilled companion, kunnen omgaan met gevoelens van onmacht, je eigen
waarden en normen opzij zetten om deze van de zieke te kunnen ontvangen,
ethisch omgaan met je professioneel zijn, de 7 C’s waarmaken, teamspeler zijn,
vooral zorgethische vraagstukken ontvangen en heel wat kennis opdoen over pijn
en symptomen, kennis van ongeneeslijke ziekten (meer dan enkel oncologie).
Dit alles vraagt van de zorgverlener voldoende motivatie om te blijven leren en
bijscholen (levenslang lerende) en ook een veerkrachtvermogen (resilience) om
noden kunnen blijven ontvangen, het geven van zorg en het verwerken van een
overlijden van een zieke waar er een intense zorginzet werd gevraagd. Hierbij
ook niet vergeten de ondersteuning van naasten die nabestaanden worden en
rouwnoden hebben. Daarom is een vormings-, trainings- en opleidingsaanbod dat
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in samenwerking met Hogescholen en Universiteiten wordt uitgewerkt, maar nadien
ook met het werkveld (thuiszorg, ziekenhuizen, woonzorgcentra, psychiatrische
instellingen en andere instellingen) erg belangrijk. Vormingen kunnen uitwerken op
maat van de zorgverleners lijkt het meeste gevraagd en het meeste op te brengen
als er (bij)geleerd of getraind moet worden.

PHA was een pionier inzake vorming over palliatieve zorg (0.a. Zakboekje Palliatieve
zorg voor Hulpverleners). Na die zovele jaren kan de vraag gesteld worden of het
huidig vormingsaanbod (vooral ex cathedra onderwijs) geschikt blijft om de vorming
van de zorgverleners te ondersteunen. Dient het netwerk niet méér te investeren in
werkplekleren, teamoverleg, intervisie en supervisie, multidisciplinair samenwerken?

meer dan
stervensbegeleiding

-

HOOD AAN ATIE
EN VERBREDING

Dr. Noél Derycke
Tine De Vlieger
Lieve Van Goethem

Inne Leuris
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JAARVERSLAG PHA 2014

Activiteiten 2014 van Palliatieve Hulpverlening Antwerpen (PHA).

Elk jaar opnieuw is het spannend om de activiteiten van het voorbije werkjaar in kaart te
brengen.

Het activiteitenverslag geeft een weergave van het geleverde aanbod naar de bevolking en de
collega - hulpverleners en zorggevers in het werkingsgebied van PHA.

De opdracht van PHA is divers en welomschreven door de overheid. PHA staat voor de vertaling
van de opdrachten van een netwerk en een aanbod en inzet vanwege de multidisciplinaire
begeleidingsequipe (MBE).

Het gedetailleerde verslag kan je inkijken via onze website www.pha.be (onder de rubriek
“PHA"). Via de website kan je ook uitgebreid kennismaken met de opdrachten, het team, de
wetgevingen, enzomeer.

Nu volgt een samenvatting van de activiteiten 2014.

De begeleidingsequipe (MBE) is er om de thuiszorg van palliatieve patiénten te ondersteunen.
Deze ondersteuning bestaat uit een 24-uurse bereikbaarheid voor gekende (aangemelde)
situaties.

Alle fysieke, psychische, sociale en spirituele noden en behoeften van de patiént en zijn
betekenisvolle anderen kunnen uitgangspunt zijn van de ondersteuning:

¢ De huisarts die deskundig advies vraagt bij het pijn- en symptoombeleid van zijn
patiént

¢ De thuisverpleegkundige die opmerkt dat patiént en zijn familie het moeilijk hebben
met het verwerken van hun situatie

¢ De echtgenote van een patiént die thuis voor haar partner wil zorgen maar meer
hulp nodig heeft. De inzet van vrijwilligers PHA naast de reguliere mogelijkheden
van thuiszorguitbouw, maken meestal een waardevol verschil om de zorg van een
palliatieve patiént tot het einde toe mogelijk te maken

¢ Het palliatief support team (PST) en/of de patiéntenbegeleidingsdienst van het
ziekenhuis welke patiénten aanmelden voor een verdere opvolging en ondersteuning
van de situatie thuis

* Niet alleen thuis maar ook voor ouderen en zieken die verblijven in thuisvervangende
milieus zoals de woonzorgcentra (WZC) , instellingen waar personen met een
beperking verblijven, psychiatrische instellingen,... wordt er ondersteuning
aangeboden. Net zoals in de thuiszorg is de ondersteuning gekenmerkt door een
samenwerking met de vertrouwde ingezette hulpverleners, de mantelzorg, familie
en uiteraard met de zieke

De bevolking in het werkingsgebied van PHA bestaat op 1/1/2014 uit 742.762 inwoners.
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De begeleidingsequipe verwerkte 1059 dossiers, waarvan er in 114 dossiers enkel informatie
werd gegeven over de mogelijkheden van palliatieve zorg en levenseindezorg. 992 dossiers
werden een concreet ondersteuningsdossier. Dit betekent dat er voor deze 992 patiénten
huisbezoeken werden afgelegd, telefonische contacten werden gedaan, er dag- en nacht
ondersteuning werd aangeboden aan de patiént zelf, maar ook aan diens familie, de huisarts,
de thuisverpleging en andere eventueel betrokkenen. Van deze 992 werden er 229 dossiers
opgestart in 2013 als een lopende begeleiding meegenomen naar 2014.

Betreft de nationaliteit van de aangemelde patiénten ontmoetten we 94% Belgen, 1%
Nederlanders 2% Marokkanen( komt overeen met 15 patiénten), 1% Turken en 2% met een
onduidelijke nationaliteit.

Als organisatie hebben we een verspreid werkingsgebied. De aanmeldingen kwamen voor
38% vanuit Antwerpen Centrum , 7% vanuit Antwerpen Noord met begrenzing tot en met
Merksem en 2030 Antwerpen, 17% vanuit Antwerpen Oost en 32% vanuit Antwerpen Zuid.

De 8 verpleegkundigen van de equipe PHA legden het voorbije werkjaar 1015 huisbezoeken,
deden 8940 telefonische tussenkomsten en namen aan 36 zorgoverlegmomenten deel. Een
zorgoverleg kan georganiseerd worden in functie van een ontslagregeling, een afstemming
van de aangeboden thuiszorg, een familiereinie.

De 2 equipeartsen legden op uitdrukkelijke vraag van de huisartsen van palliatieve patiénten
enkele bezoeken af en boden telefonische tussenkomsten aan vanuit een collegiale consultatie.
Ze namen geen deel aan zorgoverleg momenten. Het deskundige aanbod van de equipeartsen
werd vooral gevraagd ter voorbereiding van palliatieve sedaties, het educatief ondersteunen
van ascitespuncties en het geven van advies aan een collega arts in een euthanasieprocedure.

Ook de klinisch psycholoog en de vrijwilligers PHA bezochten patiénten en hun families en
namen telefonische contacten.

De klinisch psycholoog van PHA heeft een aanbod voor iedereen die in een palliatieve situatie
zit en daarnaast specifiek ook naar scholen, gezinnen met kinderen en een uitgesproken
psychosociale problematiek. De psycholoog geeft geen langdurige begeleiding. Ze vangt in
eerste instantie de bestaande noden en behoeften op en zorgt vervolgens voor een gerichte
doorverwijzing. Haar inzet gebeurt steeds op vraag en op afspraak.

De aangemelde patiénten hebben in 294 dossiers een leeftijd tussen de 80 en 89 jaar.
Het voorbije jaar werd er 1 patiént jonger dan 10 jaar aangemeld en gevolgd. 53% waren
mannelijke patiénten naast 47% vrouwen.

75% hadden een oncologische aandoening. Een kwart (25%) hadden een niet oncologische
aandoening zoals hartlijden, longlijden, neurologische aandoeningen. Dit betekent een forse
stijging van meer dan 10% ten aanzien van de vorige jaren. 2% van de aangemelde patiénten
met een neurologische aandoening leed aan amyotrofe laterale sclerose of ALS.

Binnen de 75% oncologische aandoeningen stond in 2014 longkanker voorop gevolgd door
darm-, pancreas- en leverkanker. 1% van de aangemelde patiénten leed aan een sarcoma,
een myeloom, een melanoom en de ziekte van Kahler (een vorm van bloedkanker).

Concreet werd in 2014 PHA vooral gecontacteerd door de 1ste lijn als grootste groep van
aanmelders van patiéntensituaties: 23% door huisarts, 20% door de directe omgeving, 12%
door de thuisverpleegkundige. 8% van de aanmeldingen kwam van woonzorgcentra. In 14
% van de gevallen was zowel het PST als de patiéntenbegeleidingsdienst van een ziekenhuis
de aanmelder.

Tot slot meldde de patiént zichzelf aan in 3% van de gekregen aanmeldingen in 2014.
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De plaats van verblijf van de patiént bij de aanmelding, was in 64% van de situaties thuis. Twee
patiénten werden vanuit een psychiatrische instelling aangemeld. De equipe ondersteunde 6
bewoners of ‘gasten’ met een beperking en verblijvend in een instelling en hun zorgend team.
Twee gasten konden in hun vertrouwde omgeving en met hun zorgend team overlijden.

De duur van de ondersteuning van zorgtrajecten van de aangemelde palliatieve situaties
was in 25% van de gevallen minder dan 7 dagen (1 week). In 20% van de aanmeldingen
ondersteunde de equipe, inclusief een mogelijke inzet van vrijwilligers, 15 tot 30 dagen. In
8% meer dan 180 dagen (6 maanden). De gemiddelde ondersteuning duurde 88 dagen. De
mediaan van de duur van de ondersteuning ligt op 28 dagen.

Er zijn redenen om de gevraagde ondersteuning van de equipe stop te zetten. De hoofdreden
is een overlijden van de patiént. In 2014 was dit in 61% van de ondersteunde zorgtrajecten
het geval. Waarbij 75% van de deze groep overleden patiénten thuis stierf, 21% in een WZC,
10% naar een ziekenhuis gingen en daar stierven. 5% van de aangemelde thuispatiénten
bij PHA werden opgenomen in een palliatieve eenheid en overleden daar. De 2 aangemelde
patiénten vanuit de psychiatrische instellingen overleden er niet omdat ze uiteindelijk werden
opgenomen in het ziekenhuis of bij een palliatieve eenheid.

Andere redenen voor een stopzetting waren een transfer naar een WZC (1%), een opname
naar een ziekenhuis (19%), een opname naar een palliatieve eenheid ( 4%).

Naast het aanbod van de equipe of het MBE, zijn er bij PHA ook medewerkers die de
netwerkopdrachten waarmaken. Deze opdrachten zijn het sensibiliseren en informeren, de
samenwerking met zoveel mogelijk anderen realiseren, zorgen voor een (verbetering van
de) deskundigheid in palliatieve zorg en levenseindezorg, het uitbouwen van een sterke
vrijwilligerswerking en het mee ondersteunen van wetenschappelijk onderzoek.

Hierna volgt informatie en cijfers over de gerealiseerde netwerkopdrachten in de eigen regio.

PHA werkt ook samen binnen de provincie met haar 3 collega netwerken en de dienst welzijn
en thuiszorg van de Provincie Antwerpen.

Ook buiten de Antwerpse provinciegrenzen op Vlaams niveau en zelfs in samenwerking met
buitenlandse partners.

Concreet werden er binnen de eigen regio het voorbije jaar 15 voordrachten gegeven
waar in totaal 564 deelnemers naar toe kwamen. De deelnemers waren divers, jong en
oud, professionelen en geinteresseerden. De thema’s vroegtijdige zorgplanning (incluis
levenseindekwesties), de wilsverklaring, palliatieve zorg haar mogelijkheden en beperkingen,
hoe vrijwilliger worden bij PHA en belevingsgerichte zorg met aandacht voor de dementerende
persoon.

Er werden 3040 informatiefolders op vraag mee gegeven. PHA maakte het voorbije jaar een
nieuwe algemene affiche en folder. De folder leidt toe naar de meer specifieke bestaande
folders voor de hulpverlener, de patiént, de zorgondersteuning aan WZC enzovoort.

Een vormingsbrochure gaf een ruime keuze aan zorgpartners en organisaties.

PHA engageerden zich 9 maal voor een opleidingsaanbod in een samenwerking met een
partner. Sommige van deze opleidingen waren een weekengagement aan vorming en training.

We bereikten in totaal 983 deelnemers en investeerden hiervoor afgerond 62 uren.
Partners waren onder andere de Karel de Grote Hogeschool, de Artesis Plantin Hogeschool,

de Universiteit Antwerpen, Domus Medica, het Universitair Ziekenhuis Antwerpen,
Ziekenhuisnetwerk Antwerpen, de Gasthuiszusters van Antwerpen, het Zorgbedrijf
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Antwerpen,...

Via 62 opleidingen op maat, ook hier enkele opleidingen van een week, bereikten we in totaal
1787 deelnemers en investeerden hiervoor afgerond 257 uren. We ontmoetten medewerkers
uit woonzorgcentra, Gezinszorg, Thuisverpleging, Personeelsleden instellingen personen met
een beperking. De gevraagde thema’s waren uiteenlopend: mondzorg, vocht en voeding,
sterven van dorst, het stervensproces, omgaan met gevoelens van onmacht, ethiek van de
professionaliteit, vroegtijdige zorgplanning, de wetgeving en praktijk van euthanasie, het
gebruik van een pijnpomp, palliatieve sedatie, ...

De in 2014 georganiseerde studiedagen maakten dat we in totaal 371 deelnemers bereikten.
Ook verschillende werkgroepen kwamen samen voor een gemiddeld aantal jaarlijkse
bijeenkomsten van 3 tot 5.

Er werd aan heel wat externe vergaderingen en overlegmomenten deelgenomen op niveau van
Federatie, provincie en regionaal. Er werd mee- en samengewerkt aan verschillende projecten
die informerend en/of ondersteunend zijn voor patiénten, families en vele zorggevers.

De vrijwilligers PHA blijven een zeer gewaardeerde groep van mensen. Niet alleen vanuit PHA
zelf maar ook door heel wat patiénten en hun families die hun inzet waarderen.

In 2014 kwamen er 37 individuele vragen naar informatie hoe vrijwilliger te worden bij PHA.
19 kandidaten werden geselecteerd om aan de 4-daagse opleiding (onderdeel rekrutering) te
starten. Er startten 9 nieuwe vrijwilligers.

De vrijwilligers PHA worden opgevolgd en verzorgd. Het voorbije jaar zorgde de
vrijwilligers-codrdinator voor individuele opvolgingsgesprekken, verplichte intervisies en
werkbegeleidingen(WEB), een jaarlijkse sociale activiteit en een attentie tijdens de week van
de vrijwilliger. Er zijn voor de vrijwilligers continu inspraakmogelijkheden via (ad hoc) werk-
en denkgroepen.

We namen afscheid van 3 erg gewaardeerde intervisoren.

Mede dankzij een gedreven voorzitter, een bestuur en een administratief team kunnen de
medewerkers verantwoordelijk voor de vertaling van de opdracht van het MBE en deze van de
netwerkfunctie onder leiding van een algemeen codrdinator hun activiteiten goed realiseren.
Ook zij kwamen regelmatig samen voor beleidsmatig en administratief overleg en afstemming
van het jaarwerk van PHA.

Voor meer details verwijzen we graag naar het volledige jaarverslag, te raadplegen op de
website van PHA.

Tine De Vlieger

Algemeen Codrdinator PHA
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MEDISCH-ETHISCHE VRAGEN RONDOM EEN
DIALYSEPATIENTJE - DEEL 2

Het eerste deel van dit artikel werd gepubliceerd in de Info-PHA van maart 2015. Kijk op
www.pha.be om deze Info-PHA te bekijken.

1. Zorgethische benadering van de casus Layla
1.1. 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.

1.2. Zorgrationaliteit (model van Benner)?

De zorgethiek hanteert ‘het beeld van een rationeel zelf, ingebed in de concrete verhoudingen
met anderen’?. Dit vergt ‘deugden als inlevingsvermogen, intuitie, compassie, liefde en
commitment” . De zorgverlener die over deze deugden beschikt weet wat iemand nodig heeft
voor wie hij zorgt. Benner benadrukt nog meer expliciet het belang van praktische kennis en
intuitie voor goede zorg*.

Als we met deze bril naar de casus kijken zouden we kunnen stellen dat de zorgverleners
menen te weten wat goed is voor Layla. Zij baseren zich hiervoor op hun praktische
kennis en ervaring. Er is reeds heel wat gebeurd, vanuit het uitgangspunt dat het gebrek
aan therapietrouw en communicatieproblemen door cultuur- en taalverschillen niet
optimaal verloopt, wat de prognose van Layla zeker hypothekeert. Met dit uitgangspunt in
hun achterhoofd - puur op intuitie, ervaring en vanuit een praktisch doen-denken - zijn
de hulpverleners dus allerlei blijven proberen: inschakelen van wijkverpleging, thuishulp,
Nederlandse les voor de moeder. Maar dit stuit dus duidelijk op beperkingen: het lukt niet
om de ouders tot meer therapietrouw te bewegen. Vanuit hun praktische creativiteit werd
een nieuwe mogelijkheid geopperd: het plaatsen van een PEG-sonde om zo de medicatie
gemakkelijker en trouwer te kunnen toedienen. Ook dit lukt niet door een weigering van de
ouders. De zorgverleners zijn dus, vanuit een praktisch inzicht in de situatie, blijven zoeken
naar een mogelijkheid om goede zorg te verlenen, met name zorg die tegemoetkomt aan
de behoeften van patiéntje Layla (haar behoefte aan tijdige toediening van medicatie zowel
als haar behoefte om kind te mogen zijn). En de hulpverleners blijven zoeken, maar de
mogelijkheden lijken steeds beperkter te worden (we suggereerden reeds de mogelijkheid
van het inschakelen van een voedingsdeskundige maar dit wordt niet geopperd in de casus),
en vanuit frustratie en wanhoop lijkt men nu naar een veel meer drastische aanpak te neigen

1 Widdershoven G, 2000, p.138-141

2 Sevenhuijsen (1996) in Widdershoven G, 2000, p.138

3 Sevenhuijsen (1996) in Widdershoven G, 2000, p.139

4 Benner(1991) besproken in Widdershoven G, 2000, p.138-141
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(schrappen van transplantatielijst, hemodialyse of plaatsing uit huis).
1.3. Zorg als praktijk (model van Tronto)>

Een andere zorgethische auteur, Joan Tronto, gaat akkoord met het belang van praktisch
inzicht en expertise van de zorgverlener voor goede zorg, maar stelt dat dit maar gestalte kan
krijgen in een intersubjectief netwerk, in ‘gedeelde sociale praktijken’ ‘waar ruimte is voor de
inbreng van alle betrokkenen’. Tronto onderkent 4 fasen in de zorg, met telkens vier morele
componenten (deugden) inherent aan het zorgproces:

Zich zorgen maken (aandacht)

Zorg op zich nemen (verantwoordelijkheid)
Zorg verlenen (competentie)

4. Zorg ontvangen (responsiviteit)

Lol

Als we dit toepassen op de casus Layla dan zien we hoe de zorgverleners heel attent
(aandacht) zijn voor wat er misloopt binnen het ziektetraject van Layla, met name op het
vlak van therapietrouw. Ze nemen hun verantwoordelijkheid en doen voorstellen om hierin
verandering te brengen (de wijkverpleging wordt ingeschakeld), dit gebeurt ook competent
maar de zorgontvanger(s) zijn niet responsief: het verandert niets aan de therapieontrouw.
Er volgt een nieuwe poging (bv. Layla gaat naar het kinderdagverblijf - we brengen hier
maar zelf een sequentie aan in de verschillende pogingen die werden ondernomen), opnieuw
zonder succes. Op die manier volgen verschillende cycli van zich ‘zorgen maken - zorg op
zich nemen - zorg verlenen - zorg ontvangen’, maar het zorgaanbod blijft onvoldoende: het
gezin houdt zich niet aan afspraken, Layla krijgt niet de nodige medicatie en juiste voeding.
De zorgverleners geven evenwel niet op: vanuit een niet aflatende bekommernis en aandacht
blijven zij de zorg op zich nemen en formuleren ze nieuwe, maar nu veel drastischere mogelijke
oplossingen: afvoeren van transplantatielijst, hemodialyse, uithuisplaatsing.

Eén kanttekening hierbij:

Hans Verrept lijst in zijn artikel ‘Interculturaliteit in de gezondheidszorg’ een aantal factoren op
die een rol spelen bij de etnische gezondheidsverschillen die worden waargenomen. Eén van
deze factoren is de taalbarriére. Hij stelt: ‘... Deze taalbarriere ondermijnt de kwaliteit van de
communicatie tussen de hulpverlener en de allochtone patiént. ....Patiénten en hulpverleners
zijn minder tevreden met de hulpverlening wanneer de taalbarriere niet opgelost raakt. De
hulpverleners stellen dat hun werk met allochtonen minder effectief is en dat ze moeite
hebben om professionele standaarden te respecteren.’ 7 Andere belangrijke factoren die een
rol spelen zijn sociaal-culturele barrieres als een beperkte health literacy en de problematiek
van de interculturele communicatie (met aspecten als genderverschillen, verschillen in
overtuigingsstrategieén enz.)

We brengen dit hier ter sprake omdat Hans Verrept in datzelfde artikel bij de mogelijke
oplossingen voor de communicatieproblemen stelt dat ‘het inzetten van tolken en/of
interculturele bemiddelaars in veel gevallen noodzakelijk is”® . Hij waarschuwt voor het beroep
doen op gelegenheidstolken zoals kinderen, partners of familieleden en zelfs allochtoon

5 Bespreking van de visie van Tronto J. in Widdershoven G, 2000, p.140-145
6 Bespreking van de visie van Tronto J. in Widdershoven G, 2000, p.140-145
7 Verrept H, 2010

8 Verrept H, 2010, p 10
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personeel in ziekenhuizen. Hun kennis van de taal is vaak onvoldoende, ze hebben niet
voldoende tolkvaardigheden maar vooral de betrouwbaarheid van hun vertaling is vaak heel
laag, onder meer in geval van slecht nieuws. En er zijn alternatieven: een netwerk van
sociale tolken en interculturele bemiddelaars ° (zulke netwerken bestaan zeker in Belgié maar
ongetwijfeld bestaan zulke mogelijkheden ook in Nederland)*° .

Welnu, dit is dus zeker een mogelijkheid die door de hulpverleners nog kan voorgesteld
worden (we weten niet of dit misschien gebeurd is, maar er wordt niet over gesproken, terwijl
bv. het aanbieden van Nederlandse les aan de moeder wel wordt vermeld). Het inzetten van
interculturele bemiddelaars of sociale tolken is een optie die zeker kan passen binnen de
zorgethische beleidscirkel voor goede zorg zoals uitgetekend door Tronto. Men kan hopen dat
vanwege de vader en zijn gezin hier wel op ingegaan wordt. Op die manier blijft men proberen
om de therapietrouw te verbeteren én de zorg te optimaliseren richting behoeften van Layla
binnen het grote geheel van de zorgpraktijk.

1.4. Zorgethische benadering volgens Annelies van Heijst (Iemand zien
staan) !

Zorgethica Annelies van Heijst vat zorgethiek in vier kernbegrippen samen en analyseert op
die manier een casus. Zij onderscheidt: (1) oog voor het specifieke situatie van de situatie,
verloop en proces, (2) afhankelijkheid met asymmetrie, (3) kwetsbaarheid, (4) gevoelsvolle
relationaliteit in de zorgverhouding. We probeerden deze 4 kernbegrippen bij de analyse van
de casus Layla te hanteren.

1.4.1. Het specifieke van de situatie

De zorg verloopt niet optimaal: er is, zoals bij herhaling gesteld, duidelijk gebrek aan
therapietrouwheid, er zijn grote communicatieproblemen. Hierdoor gaat de toestand van
Layla achteruit en loopt zij gevaar.

Enerzijds geven de zorgverleners toch de indruk vooral vaste protocollen, algemene richtlijnen
aan te bieden: medicatie en dieet met een eis van een nauwgezette opvolging, dialyse en zeker
wat betreft de beleidsopties die ter discussie en ethische beoordeling worden voorgelegd. Als
men het ‘analysekader diversiteit’ van Eveline van Asperen als ‘grid’ gebruikt, dan lijkt de
Westerse medische cultuur hier toch erg monistisch op te treden: men ontkomt niet aan
de indruk dat alle medisch-verpleegkundig handelen heel standaard is, vanuit de visie dat
men weet wat goed is voor Layla. ‘Men ontleent legitimiteit aan de bewezen werking’ *?, op
evidentie gebaseerd. Hoewel deze houding, gestoeld op het monistisch mensbeeld kernachtig
te vatten als “wij zijn competenter dan zij, zij zijn minder competent dan wij, wij moeten
hen vertellen hoe het moet”, vaak ook de overheersende medische cultuur ten aanzien van
autochtonen is, kan het feit dat Layla’s gezin Marokkaans is deze houding nog versterken.

Anderzijds kan men stellen dat er toch een zekere zorgethische correctie gebeurt en dat de

9 Informatie over het inzetten van sociale tolken en interculturele bemiddelaars is onder
meer te vinden op de websites www.vmc.be/coc/; www.intercult.be; www.foyer.be

10 Verrept H, 2010, p 14-15
11 van Heijst A. 2008, p.135-152
12 E.Van Asperen, 2008
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zorgverleners toch wel oog hebben voor het specifieke en unieke van deze zorgsituatie. Zij
doen duidelijk inspanningen om tegemoet te komen aan de problemen: inschakelen van
wijkverpleging, thuishulp, Nederlandse les voor de moeder moeten communicatiemoeilijkheden
verminderen en de therapietrouw verbeteren. Maar er kan nog meer gedaan worden: eigenlijk
draait de zorgverlening rondjes rond het meest uitgesproken knelpunt, de rol van de vader.
Het inschakelen van tolken of interculturele bemiddelaars is hier zeker nog een optie.

1.4.2. Afhankelijkheid
Er zijn in de casus Layla verschillende relaties van afhankelijkheid.
 Layla is zelf van veel mensen zorgafhankelijk. Als vierjarig meisje is ze hoe dan ook
zorgafhankelijk van haar ouders maar door haar ernstige ziekte(n) geldt dit des te

meer; hierdoor ontstaat een nog veel grotere afhankelijkheid van haar ouders en haar
Zus.

Haar ouders (meer bepaald haar vader): we gaan er hierbij vanuit dat Layla’s
ouders op een bepaald ogenblik omwille van haar toestand beroep hebben gedaan
op de betrokken zorgverleners. Zij hebben als wettelijke vertegenwoordigers van
Layla, al dan niet gedwongen door sommige omstandigheden, ‘gekozen’ voor de
sleutelzorgverleners (zoals de kinderartsen en nierspecialisten). Van dat af zijn zij
voor de zorg van Layla heel afhankelijk van deze zorgprofessionals. Deze laatsten
lijken weinig begrip te hebben voor de therapieontrouw bij Layla en de redenen die
hieraan de basis (kunnen) liggen: onvoldoende inzicht in de ernst van de situatie door
taal- en communicatieproblemen, filteren van slecht nieuws bij het vertalen door de
vader, problemen met health literacy e.a. Zij leken weinig rekening te houden met
de ongemakken van de medicamenteuze behandeling en het strenge dieet. Mogelijks
omdat zij zulke situaties al wel eens vroeger hebben meegemaakt, of omdat zij ervan
uitgaan dat hun aanpak de enige juiste is, want meestal effectief. Hierdoor wordt deze
afhankelijkheid nog meer asymmetrisch dan zij al is.

Layla’s moeder is afhankelijk van de informatie (al dan niet correct, al dan niet
gefilterd) die zij haar man krijgt

De professionals zijn voor de outcome van de zorg dan weer aangewezen op Layla’s
familie thuis. Zorgverleners hebben niet alle factoren in de hand en zouden meer de
grenzen van het leven zelf en van hun medische almacht moeten erkennen. Maar het
spreekt vanzelf dat het feit dat het hier om een erg jong kind gaat, voor wie er effectieve
mogelijkheden van behandelen bestaan, voor de artsen een grote rol zal en ook moet
spelen. Zorgethisch zouden zij evenwel moeten beseffen dat medische zorgen ingebed
liggen in een psycho-sociale en culturele relationaliteit en contextualiteit die proces en
outcome mee bepalen.

1.4.3. Kwetsbaarheid

Het derde sleutelbegrip uit de zorgethiek ‘ongelijke kwetsbaarheid’ hoeft voor de casus Layla
weinig betoog: het is meer dan duidelijk dat Layla heel kwetsbaar is. Reeds in haar jonge
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leven wordt zij met een heel erge ziekte(n) geconfronteerd, haar jeugd is niet onbezorgd en
vermoedelijk zal heel haar leven een vechten worden tegen herval, aftakeling en progressie.

We hebben de indruk dat de ouders zich van deze kwetsbaarheid onvoldoende bewust zijn.
Opnieuw spelen hier communicatieproblemen en socio-culturele barriéres een rol.

Zorgethisch is het belangrijk te zien dat de artsen hier volop hun rol als ‘genees’-heren mogen
en moeten kunnen spelen; de moderne diagnostische en therapeutische middelen bieden hen
die mogelijkheid. Toch willen we herhalen dat zij hun grenzen moeten leren bewaken zodat
de fixatie op genezen voor de patiént geen gruwel wordt 3 14,

1.4.4. Gevoelvolle relationaliteit in de zorgverhouding

Tot slot relationaliteit als vierde kernbegrip van zorgethiek. Annelies van Heijst stelt ‘dat
alleen door in relatie te gaan staan met iemand die zorgafhankelijk is, men op je op het spoor
kunt komen van wat die persoon baat doet, en wat die persoon aangeeft als goed voor haar
of hem’ 5 Als we hier kijken vanuit het perspectief van de zorgrelatie dan merken we toch hoe
zeer de professionals bekommerd zijn om medicatie, om dieet, om de technische aspecten
van de dialyse maar eigenlijk heel weinig investeren in communicatie met vader én met
Layla. We bespraken al de mogelijke inzet van tolk of interculturele bemiddelaar, iets waaraan
blijkbaar nog niet gedacht was, maar van een rechtstreekse communicatie van (sommige)
hulpverleners met Layla wordt zelfs helemaal niet gesproken. Ik begrijp dat hier vanuit het
specifieke van de situatie en de context factoren kunnen spelen die dit niet eenvoudig maken
(de rol van de vader als beschermer, de nog gebrekkige taalvaardigheid bij Layla, de culturele
bepaalde neiging om hoop op genezing te blijven koesteren e.a.). Misschien zijn er toch
pogingen gedaan tijdens het (mislukte) verblijf in het medisch kleuterdagverblijf maar het
specifiek inschakelen van een psycholoog, speltherapeute of maatschappelijke werker, al dan
niet samen met een intercultureel bemiddelaar kan nog een optie zijn. Het kan helpen om
de zorg voor Layla in een zorgrelatie met haar in te bedden, nog pril gezien de leeftijd maar
met een optie op de toekomst. Bovendien kan het helpen om de bestaande relaties (met haar
vader, haar moeder en zus, de andere kinderen) te verbeteren en te verdiepen. Op die manier
is men opnieuw zorgethisch bekeken ‘goed’ bezig.

2. Verder beleid?

We kunnen nu een aantal zaken op een rijtje zetten en de vragen of dilemma’s van de
hulpverleners beantwoorden.

Vooreerst lijkt vanuit zorgethisch perspectief heel belangrijk — nog meer dan voorheen -
in te zetten om informatie: Layla moet zelf nog beter op de hoogte zijn van haar ziekte
en wat dit voor haar betekent, objectief (prognose, doelstellingen) maar ook subjectief
(ongemakken,inspanningen). Het inschakelen van psycholoog of speltherapeut kan hierbij

13 Van Heijst A, 2008, p 145

14 Juist het overschrijden van deze grenzen bij patiénten met een ernstige, progressieve
ziekte vormt tijdens de transitie tussen curatie en palliatieve de kiem van heel wat problemen
in het latere palliatieve en terminale stadium.

15 Van Heijst A, 2008, p 145
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zoals gesteld een belangrijke meerwaarde zijn. We weten niet wat welke taal Layla zelf
spreekt en hoe taalvaardig ze is; eventueel dient ook hiervoor op een tolk of een intercultureel
bemiddelaar beroep te worden gedaan. Layla kan zo meer dan nu het geval is het belang van
haar medicatie, haar dieet en de technische manipulaties van de buikspoeling begrijpen.

Het inzetten van sociaal tolk of intercultureel bemiddelaar bij de gesprekken met de vader
is ook van groot belang. Op die manier kan de vader op de eerste plaats goed beluisterd
worden. Misschien zijn er cultureel bepaalde ‘verklaringsmodellen’, opvattingen over het
ontstaan, de aard, de ernst en de noodzakelijke behandeling voor de ziekte van Layla die het
gedrag van vader (en dan ook van zijn familie) in sterke mate sturen. De vader dient dus op
de eerste plaats (nog beter) beluisterd te worden maar tegelijkertijd is het vanuit zorgethisch
standpunt belangrijk om zijn rol binnen een Marokkaans gezin als beschermer van vrouw en
kinderen, juist te benadrukken en hem duidelijk te maken dat de behandeling voor Layla van
levensbelang is: hij dient te beseffen dat haar ziekte anders op lange termijn slecht zal aflopen
en ze riskeert te overlijden. Hij dient overtuigd dat het geven van correcte informatie omtrent
ziekte en behandeling naar zijn vrouw en zorgende dochter toe cruciaal is en dat hiervoor de
bemiddeling via een intercultureel bemiddelaar een belangrijke meerwaarde kan zijn. Hij dient
overtuigd dat er op die manier ‘*hoop’ - zoals we al stelden, zo belangrijk voor vele allochtone
maar ook autochtone patiénten!® !7 - bestaat voor Layla: niet door de waarheid omtrent
ernst en beloop te verdoezelen maar door in alle eerlijkheid de consequenties ervan onder
ogen te zien. De kans is groot dat de vader de informatie thans filtert en de boodschappen
positief probeert te kleuren om wanhoop en ongenoegen bij de familie te voorkomen. Via
een interculturele bemiddelaar dienen artsen en verpleegkundigen juist hoop een plaats te
geven en vanuit die context de behandeling een plaats te helpen geven. Ook op de betekenis
van ziekte, de mogelijkheden van Westerse medische behandeling binnen de context van
dit Marokkaans gezin kan dan worden ingegaan (als het geloof inderdaad een belangrijke
rol voor hem speelt kan een gesprek op gang gebracht worden over wat ziek-zijn voor een
Moslim betekent, dat Allah via de geneeskunde de middelen aanreikt om hun dochter te
behandelen, dat het hun plicht is om zo goed mogelijk voor hun dochter te zorgen). Ook
een iman kan hier een nuttige rol vervullen. En op die manier nemen we een communicatief
moreel universalistische houding aan, zoals bepleit door Evelien van Asperen.

Er kan dan via een interculturele bemiddelaar ook ingegaan worden - we brachten dit nog niet
ter sprake - over de eventuele rol van alternatieve genezers; er wordt hiervan in de casus
geen melding gemaakt maar personalistische ziekteoorzaken spelen een veel grotere rol in
de ziektebeleving en hulpzoekgedrag van vele allochtonen dan de westerse zorgverlener zich
bewust is. Het zou ook de houding van Layla’s vader ook kunnen beinvloeden 18,

Wat Layla’s moeder en zus betreft, ook hier dient de communicatie verbeterd: hun
verwachtingen, angsten, pijn, verdriet maar vooral ook hun hoop en verwachtingen dienen
via dezelfde interculturele bemiddelaar bevraagd en beluisterd . Ook zij moeten (eerlijke!)
waardering krijgen voor hun inzet voor de gezondheid van hun dochter, maar tegelijkertijd
kan de manier waarop bijgestuurd. Zo kunnen zij praktische richtlijnen krijgen: een diétiste
kan met de ouders meedenken om binnen de bakens van het dieet toch manieren te

16 Zie hiervoor ook de video "Is dit de wil van Allah?” te raadplegen via www.allesgemist.nl/
video/Is+dit+de+wil+van+Allah%3F/14758

17 The Anne-Mei, geciteerd door van Heijst A, 2008 p.138-139
18 Verrept H, 2010, p.9
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vinden om hun dochter te verwennen®® ; om met het gedrag van Layla om te gaan en haar
frustraties te kanaliseren anders dan door haar te verwennen kan een psycholoog-pedagoog,
maatschappelijk werker en/of speltherapeut gouden tips geven. Belangrijke stelregel bij dit
alles lijkt ons dat de ouders het gevoel hebben hun kind toch de liefde te kunnen geven
(ondanks de bekommernis en restricties die de ziekte met zich meebrengt) die zij willen
geven en dat Layla ondanks al het nare van de behandelingen toch geregeld als kind kan
genieten en vreugde en plezier beleven.

In verband met dit laatste is het toch van belang, zo denk ik, even te vermelden dat - hoe
belangrijke de professionele aanpak voor Layla ook is - men dient te vermijden dat dit voor
haarzelf en haar naasten als té overweldigend, té verstikkend overkomt. Niet alleen zou
dit zorgethisch niet goed zijn, maar het zou ook contraproductief kunnen werken. Dus een
zorgvuldig maar behoedzaam en strategisch inzetten van de verschillende hulpverleners lijkt
aangewezen.

Er zijn ook de andere broers en zussen van Layla: ze worden nauwelijks vermeld, we weten
enkel dat zij ouder zijn, zij komen in het eigenlijke zorgplaatje niet voor. Toch lijkt het ons
zorgethisch belangrijk om hen niet uit het oog te verliezen: ze maken deel uit van het gezin
en zullen op welke manier ook aandacht opeisen (indien niet goedschiks, dan kwaadschiks).
Het lijkt nuttig om de ouders ook hierop (voorzichtig) te wijzen.

Kortom eigenlijk moet vanuit een zorgethisch perspectief verder maximaal ingezet worden op
communicatie en ondersteuning, van Layla en haar familie. Daarom lijkt mij het idee onder
vraag 3, de uithuisplaatsing van Layla, zeker nu nog te verwerpen: een kind heeft zijn gezin
waarin het kan opgroeien nodig, waar het lief en leed kan delen nodig. Layla manu militare
verwijderen uit haar vertrouwde milieu is het allerlaatste redmiddel, het zou mijns inziens
trouwens door de ouders als een zeer zware krenking kunnen worden beleefd; zij zouden het
gevoel kunnen krijgen dat alle schuld bij hen wordt gelegd. Mij lijkt dit pas écht te overwegen
wanneer Layla’s leven daadwerkelijk in gevaar komt.

Wat de twee andere vragen/opties betreft ligt dit mogelijks ietsjes anders. Is het goed om
Layla van de transplantatielijst te verwijderen? Medisch gezien lijkt het moment té vroeg
voor transplantatie: de kans op slagen is gelet op de therapieontrouw thans gering. Vanuit
de medische ethiek komt ook het principe van de rechtvaardigheid ter sprake: als de
transplantatie bij Layla inderdaad zou mislukken, dan heeft men iemand anders — met meer
slaagkansen - een nier onthouden. Als men dit bij voorbaat weet, dan is er toch een conflict
op het vlak van rechtvaardige verdeling van middelen (denk hierbij aan de vergelijking met
het selecteren van patiénten voor behandeling in geval van rampen). Vanuit zorgethisch
denken lijkt mij het evenwel té vroeg om Layla van de lijst af te voeren: we stelden dat
alles dient ingezet op het ophouden en verbeteren van de informatie en communicatie.
Weten Layla en vooral haar ouders trouwens wat een transplantatie inhoudt, hoe dat in zijn
werk gaat? Beseffen zij hoe belangrijk therapietrouw is na een transplantatie? Weten zij dat
een gelukte transplantatie anderzijds een volledig ander leven voor Layla zou betekenen,
met weliswaar nog sterke beperkingen maar zonder de strikte timing en ongemakken van
een dialyse? Ook hier belanden we dus weer bij de nood aan het inzetten van tolken en
interculturele bemiddelaars om Layla en haar ouders diets te maken en té overtuigen welke
kans dit voor Layla betekent! Dus ook hier lijkt de conclusie te zijn dat Layla schrappen van de
transplantatielijst zorgethisch enkel goed is wanneer men geen enkele mogelijkheid (meer)
ziet om via communicatie, begeleiding en ondersteuning - zelfs al liepen de pogingen in het

19 We wijzen hier nog eens op het belang van voedsel en drank en van de eetcultuur in een
Marokkaans gezin - zie ook Beck H, Wiegers G, 2008, p.98-112
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verleden op niets uit — tot meer en betere therapietrouw te komen.

Last but not least, het antwoord op de vraag rond het overschakelen van peritoneale dialyse
naar hemodialyse - een behandeling die voor kinderen om medisch- technische redenen
minder aangewezen is en slechts een tweede optie (vanuit het medisch regeldenken doet
men hier wel goed maar tevens ook kwaad) - is mogelijkerwijze vanuit zorgethisch oogpunt
positief. We hebben té weinig gegevens over het specifieke van de situatie, maar door het
feit dat Layla dan enkele keren per week naar het ziekenhuis dient te komen in geval van
overschakelen op hemodialyse, bestaat misschien meer mogelijkheid tot het uitbouwen van
contacten met haar en haar ouders en het inschakelen van de verschillende ondersteunende
zorgverleners vermoedelijk gemakkelijker. Toch zal dit opnieuw behoedzaam, zorgvuldig en in
kader van de globale communicatiestrategie (met tolk of bemiddelaar) dienen aangebracht,
wil het niet als ‘een opzijzetten’ door de ouders en zus worden beleefd.

Omdat we vanuit de zorgethiek oog willen hebben voor het geheel van de zorgrelaties, nog
even iets over de professionele zorgverleners. Zij voelen zich op dit ogenblik, zo lezen we
de casus, ongelukkig en gefrustreerd; in de voorstellen vervat in de drie vragen sluimert
dan ook heel wat onvrede door. Ook zij dienen dus beluisterd, ook zij dienen maximaal
betrokken te worden bij het uittekenen van de verdere planning en ondersteuning te krijgen.
De interculturele bemiddelaar kan ook voor hen een steun betekenen. Misschien dient ook
voor het professionele zorgteam zelfs extra coaching te worden voorzien.

3. Vergelijking met en commentaar op de ethische commentaar
aansluitend op de casus Layla 2

Vooreerst valt het op dat we in deze commentaar geen structuur conform de medische
regelethiek valt te onderscheiden. Eigenlijk hadden we dat wel verwacht. Het is dus ook
moeilijk om onze zorgethisch geinspireerde commentaar op dat vlak hiertegenover te
positioneren.

Al dan niet expliciet lezen we toch in verband met

* Weldoen: Layla moet de optimale behandeling krijgen (uiteindelijk moet dat leiden tot
transplantatie)

¢ Niet schaden: dit speelt zeker bij de overweging rond transplantatie, en indirect bij
deze rond het verwennen en therapieontrouw

¢ Autonomie: komt impliciet ter sprake in de paragraaf onder ‘belang van de patiént’

(het gaat hierbij trouwens om een kind, wat de autonomie van de patiént uiteraard

anders inkleurt).

* Rechtvaardigheid: Nette Falkenburg brengt dit in haar ethisch stuk niet ter sprake
maar in het voorafgaand stukje ‘medisch commentaar’ stellen Frans Huysmans en
Marlies Cornelissen dat ‘bij niertransplantatie speelt mee dat bij mislukking het orgaan
ook verloren is gegaan voor een ander, maar in eerste instantie moeten we toch

20 Falkenburg N. 2004
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uitgaan van het belang van de individuele patiént’ 2. We vermeldden dit item ook in
onze commentaar.

We hebben dan ook de sterke overtuiging dat de ethische (en medische) commentaar niet
vooral vanuit een regelethisch denken werd geschreven maar - hoewel het zo nergens
benoemd wordt — met heel veel aandacht voor de zorgethische perspectieven waarvan de
meeste ook in onze commentaar werden weerhouden:

* het specifieke van de situatie:
» veel aandacht voor familie en omgeving (vooral dan de ouders en zorgende
zZus)
» aandacht voor onmacht en onwetendheid
» aandacht voor de culturele achtergrond

* aandacht voor zorgrelaties, bv. de rol van de vader en de brede familie

¢ belang gehecht aan communicatie

» oplossingen gezocht in het inschakelen van tolk en/of cultureel werker, maar ook
in het betrekken van andere familieleden. Wat deze laatste suggestie van Nette
Falkenburg betreft (‘of de vader geen andere familieleden wil meebrengen...
de kans dat zij slecht nieuws op waarde kunnen schatten is daarmee groter’
22: en verder ‘mij lijkt zinnig om met behulp van mensen uit de eigen cultuur
van het gezin....de situatie van Layla helemaal door te nemen waarbij vooral
de nadruk gelegd wordt op de mogelijkheid dat Layla komt te overlijden als
therapie en dieet niet trouw gevolgd worden’?®). We hebben reeds Hans Verrept
vermeld die vooral om praktische redenen waarschuwt tegen het beroep doen
op gelegenheidstolken?*, maar ook in het zorgethisch denken citeerden we
Annelies van Heyst die pleit om familie familie te laten zijn en niet als ‘semi-
professionele’ hulpverleners te ‘misbruiken’, te ‘miskennen’. Misschien zou zij
dit voorstel van Falkenburg ook wel ‘ongewenste therapeutische intimiteit’

noemen.
Wat ik zeker wat mis is aandacht voor de zorg voor de andere kinderen, die in de casus ook

eigenlijk alleen maar vermeld worden, maar er wel zijn! Ook zij verdienen binnen het geheel
van de zorgpraktijk aandacht en erkenning!

21 Huysmans F, Cornelissen M, 2004
22 Falkenburg N, 2004, p127

23 Falkenburg N, 2004, p.128

24 Verrept H, 2010, p.14
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Maar opvallend is dus vooral de commentaren in het ethisch stukje en zeker in het medisch
stukje er duidelijk vanuit lijken te gaan dat goede zorg meer is dat enkel de juiste behandeling
voorschrijven: aandacht; communicatie, ook maar niet enkel rond cultureel gekleurde
themata; erkenning, volhouden... Van een geestelijk verzorger verwacht je dit, van artsen
misschien wat minder. Maar zorgethisch is dit zonder meer een schot in de roos!

Prof. dr. Bart Van den Eynden

Leerstoel palliatieve zorg Universiteit Antwerpen
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ACTIEPLAN 2015 VAN PHA

EN 7 PUNTENPLAN VANWEGE DE PALLIATIEVE
NETWERKEN EN MULTIDISCIPLINAIRE
BEGELEIDINGSEQUIPES

Het actieplan 2015 van Palliatieve Hulpverlening Antwerpen v.z.w.

» Aandachtig blijven voor de maatschappelijke relevantie van palliatieve zorg en
levenseindezorg

» Sterven kan op een menswaardige manier, zelfs bij ziekten die zorgen voor
aftakeling en pijn. Iedereen heeft het recht om als zieke te kunnen rekenen op
de beste zorg op het juiste moment en op een plaats die men verkiest.

» Via een samenwerking wensen we de vele zorggevers en instanties te
ondersteunen in hun noden onder meer met onderbouwd en actueel advies,
kennis en kunde.

» Gevoelig blijven voor de palliatieve zorgnoden van iedereen. In het bijzonder
de kwetsbaren en minder goed bereikbaren in ons werkingsgebied. Concreet
de ouderen, de ouderen met dementie, kinderen en jongeren, mensen van
een andere origine, mensen met een andere achtergrond en visie op zorg, de
minderbedeelden, de niet oncologische zieken.

» We bereiden ons in 2015 en in 2016 samen met de 14 Vlaamse collega
netwerken en MBE’s voor op het eerstelijncongres van de Vlaamse Minister van
Welzijn in 2017. We staan achter een 7 puntenplan, welke mee onderschreven
wordt door de Raad van Bestuur van de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen.

Palliatieve zorg in VIlaanderen na de 6de Staatshervorming: een
7-puntenplan.

Ten behoeve van overleg met Vlaamse Gemeenschap, Kabinet minister van Volksgezondheid,
Welzijn en Gezin, Jo Vandeurzen

Inleiding

In het kader van de reorganisatie van de gezondheidszorgstructuren wordt de palliatieve
zorg regelmatig als voorbeeld aangehaald. Zowel de Netwerken Palliatieve Zorg als de
Multidisciplinaire Begeleidingsequipes voor palliatieve thuisverzorging (MBE’s) werken
emancipatorisch en zijn een voorbeeld van multi- en interdisciplinair werken. De uitdagingen
van de 6e Staatshervorming bieden kansen en nodigen Netwerken en MBE’s uit na te denken
over de toekomstige organisatiestructuren, doelstellingen en opdrachten, en de wijze waarop
deze het best gerealiseerd kunnen worden, ten bate van patiénten en zorgverleners.
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Zorgregio’s: inschaling Netwerken Palliatieve Zorg en MBE’s
De netwerken en MBE's zijn niet tegen wijzigingen in gebiedsindeling.
Belangrijk is wel:

1. Optimale gebiedsafbakening voor netwerken en MBE's is het grootstedelijk niveau (niveau
regionale stad), het niveau ‘15'. Dit is voldoende groot om organisatie—structuur en
ondersteunende functies efficiént vorm te geven.

» Het is ook geschikt voor het samenwerken (‘netwerken’) met andere partners
met specifieke deskundigheid, tweedelijnorganisaties, die zich bij voorkeur op
hetzelfde niveau situeren (zie hieronder punt 5).

» Voor de MBE's is het waarborgen van de permanentie/wachtdienst en van
voldoende specialisatie het meest werkbaar op dit niveau (zowel voor het
ondersteunen van patiénten, families en hulpverleners als voor het overbrengen
van expertise naar hulpverleners). Naar gelang de regionale noden kan er
eventueel gewerkt worden met deelequipes.

2. Eenideale grootte van netwerk of MBE is niet vastgelegd. Netwerken en MBE's ondervinden
tot op heden geen problemen in hun uitbouw van goede palliatieve zorg die te wijten zijn
aan de omvang van de regio, noch aan de grootte van de bewonersaantallen (van 220.000
tot meer dan 900.000 inwoners).

» Verschillen in uitgestrektheid en bewonersaantal gaan terug op voorgeschiedenis
en regionale eigenheid, en weerspiegelen ook vaak cultuurverschillen, zoals
deze tussen verstedelijkt gebied en landelijk gebied. Zowel de uitgestrektheid
van een dunbevolkt gebied als heel dichtbevolkte gebieden hebben impact op
de werking en dienen mee in rekening genomen.

» De huidige plannen voor de reorganisatie van de eerstelijnsgezondheidszorg
werken deze verschillen niet weg, maar lijken deze eerder te versterken
(met kleine regio’s die nog kleiner worden en grote die nog groter worden).
Hierdoor worden mogelijk kansen voor meer afstemming gemist. Om dezelfde
doelstellingen te bereiken kan de aanpak tussen netwerken en MBE’s van
sterk uiteenlopende omvang grondig verschillen, waardoor ook afgestemde
personeelsbezetting en subsidies vereist zijn (zie punt 7).

Organisatiestructuur Netwerken Palliatieve Zorg en MBE's

3. Voor een goede werking van Netwerk en MBE wordt het feit of deze ondergebracht zijn
in één of twee vzw’s niet relevant geacht. In de praktijk is de plaatselijke bestuur-lijke
inrichting een historische gevolg van de eigenheid van een regio die meest kans maakt om
goed te beantwoorden aan de plaatselijke noden.

4. Wel is het samenvallen van hun werkingsgebied en een sterke functionele binding tussen
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beide noodzakelijk om deskundigheid te kunnen garanderen.

Integratie Netwerken Palliatieve Zorg en MBE’'s met LOGO, LMN, SEL

5. De integratie van Netwerken en MBE’s met LOGO's, LMNs en SELs biedt kansen maar kan
ook bestaande goede werking bedreigen.

» Op praktisch en operationeel vlak kan een functionele samenwerking, mits
goede afspraken en beslissingslijnen, een meerwaarde bieden. Idem voor de
bestuurlijke inrichting van deze entiteiten.

» Ook samenwerking op inhoudelijk viak kan de dienstverlening aan de patiénten
en de samenwerking met de hulpverleners ten goede komen.

6. De eigenheid van palliatieve zorg als aparte deskundigheid, zoals die vandaag door
netwerken en MBE’s belichaamd wordt, dient bewaard te blijven, en palliatieve zorg
moet binnen de regio ook als apart zichtbare entiteit herkenbaar blijven. Palliatieve
zorg mag niet verglijden in algemene gezondheidszorg, niet alles is ‘chronische zorg’.
Netwerken Palliatieve Zorg en MBE’s zijn daarenboven uniek in de tweedelijnfunctie en de
settingoverschrijdende zorg die zij opnemen.

Werkingsvoorwaarden

7. Personeelskader en financiering: Een wijziging in gebiedsindeling, bestuurlijke inrichting,
operationele omkadering of inhoudelijke werking kan mogelijk ingrijpende gevolgen
hebben, onder meer voor financiering en het personeelskader. Het reorganiseren
en mogelijk samenbrengen van besturen en teams dient zorgzaam te gebeuren.
De financiering - die vandaag niet alle kosten dekt - moet toereikend zijn
om de huidige grote expertise te kunnen blijven waarborgen en verder uit
te bouwen, conform de toename in aantal en complexiteit van de noden.
Mechanismen van financiering dienen tijdig duidelijk te zijn en groei toe te laten.
Het zal de kwaliteit van de palliatieve zorg in de regio ten goede komen als de palliatieve
entiteiten op bestuurlijk vlak eigen prioriteiten en accenten kunnen leggen, in antwoord
op regionale eigenheden.

De netwerken en multidisciplinaire begeleidingsequipes van de FPZV - RvB 19 maart 2015

Zie ook Visienota Palliatieve Zorg 2020 ‘Werken aan morgen, zorgen voor vandaag’

Tine De Vlieger

Algemeen Coordinator PHA
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HONORARIUM TWEEDE ADVIES EUTHANASIE

Het is eindelijk een feit: Er is een KB dat de voorwaarden en de modaliteiten regelt voor de
betaling van artsen die een 2de advies formuleren bij een euthanasieverzoek. Het consortium
LEIF- EOL treedt hier op als organisator.

Artsen kunnen kandideren om zich op de lijst te zetten van die artsen die voor deze prestatie
in aanmerking kunnen komen om een vergoeding te kunnen vragen.

Hoe L . king?

Er zijn extra voorwaarden opgelegd. Deze situeren zich binnen de rubrieken opleiding of
ervaring evenals in het kader van nascholing en intervisie.

Welke ar n kunnen kandideren?

Alle artsen die een postuniversitaire opleiding in palliatieve zorg hebben afgerond, een opleiding
tot LEIF- arts hebben volbracht, een opleiding gelijkwaardig aan deze twee opleidingen ,
bijvoorbeeld artsen die in één of andere setting werken als palliatief arts.

Belangrijk

Het is belangrijk dat kandidaat-artsen zoveel mogelijk voeling met palliatieve zorg en
met het levenseinde hebben. Dat ze kennis en ervaring hebben met het aanbod van de
multidisciplinaire begeleidingsequipes palliatieve zorg in Vlaanderen.

Palliatieve zorg heeft immers een bijzondere waarde in het beslissingsproces van zieken t.a.v.
hun levenseinde.

Met kennis, inzichten en ervaring binnen de praktijk van palliatieve zorg wordt dit mede door
de arts gegarandeerd?

H tel jij je kandidatuur?

Via een aanmeldingsformulier welke je ingevuld toe stuurt aan het consortium LEIF-
EOL consortium Sainctelettesquare 17, 1000 Brussel of via de email bezorgd aan
Consortium@LEIF-EOL.net

Het is een meerwaarde je kandidatuur te laten weten bij je Federatie voor Palliatieve Zorg
want eens je kandidatuur gesteld, word je aanvraag geévalueerd door het comité van artsen
geinstalleerd in het Consortium waarin ook de Federatie Palliatieve Zorg is in vertegenwoordigd.

De 3 Federaties Palliatieve Zorg in Belgié (VI., Br. en Walloni€) bezetten 25% van de zitjes in
dit comité.

Tot slot:

Als het niet duidelijk is of bij vragen kan je terecht bij de Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen
, www.palliatief.be Toekomststraat 36 te Vilvoorde 02/255 30 40

Tine De Vlieger

Algemeen Codrdinator PHA
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BOEKVOORSTELLING: DAVE / NEVER GIVE UP

Ongeveer 1 jaar geleden overleed Dave Anthonis na een kort maar zeer intens en inspirerend
leven. Zijn ziekte, zijn overwinningen en vooral zijn optimistische instelling gingen niet
onopgemerkt voorbij en zorgden voor heel wat media-aandacht.

1 jaar na zijn overlijden verschijnt een boek over zijn moeilijke, maar ook prachtige levensloop.
Het was Daves ultieme droom om met dit boek andere mensen ertoe aan te zetten om al het
mogelijke uit het leven te halen. Ongeacht de vaak lastige weg die er voor je ligt.

Auteur-fotograaf Rik De Brauwer is erin geslaagd om Daves levensmotto “Never give up” als
belangrijke boodschap uit het boek naar boven te laten komen.

Dave Anthonis (°1974, Massenhoven) wordt geboren met mucoviscidose en de daarbij
horende beperkte levensverwachting. Elke dag opnieuw vecht hij tegen de aandoening vanuit
een overbeterlijk optimisme en een uitzonderlijke moed die nergens onopgemerkt blijft. Ook
na een dubbele longtransplantatie knokt hij zich terug op het toneel en sticht hij samen
met Kristel, de liefde van zijn leven, een nieuw gezin. Eind januari 2014 krijgt de eeuwige
optimist, op 39-jarige leeftijd, echter te horen dat er een agressieve kanker is vastgesteld in
zijn slokdarm en dat hij nog hooguit 3 maanden te leven heeft. Game Over. Een langgerekte
doodstrijd wijst hij af, hij kiest resoluut voor euthanasie en bereidt alles nauwgezet voor.
Hierbij hoorde ook een laatste inspanning om een terugblik op zijn bijzonder leven in boekvorm
te gieten. Rik De Brauwer logeerde een week bij Dave, kort voor zijn dood. Samen hadden ze
lange gesprekken over leven en dood, maar ook over de banale zaken van de dag. Ze keken
naar de koers op TV, genoten van een creme glace en tuurden samen door het raam, naar
de wereld waarvan Dave kort nadien definitief afscheid zou nemen. Het resultaat van deze
gesprekken vormt de inhoud van dit boek.

“Dave / Never give up” inspireert om het maximale uit het leven te halen

Het boek is aanvankelijk niet in de boekhandel maar wel online verkrijgbaar en op specifieke
verkooppunten.

Voor extra informatie, contacteer Kristel Cooreman, 0485 / 58 29 28, krisjedis@hotmail.com
Dave Anthonis en zijn omgeving werden begeleid door o.a. PHA. Voor meer informatie over

wat PHA voor palliatieve patiénten en hun naasten kan betekenen — in oncologische en niet
oncologische trajecten — kan je ons contacteren via 03/265 25 31.

Davey

never give up
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NIEUWS VANUIT DE FEDERATIE PALLIATIEVE
ZORG VLAANDEREN

Paul Vanden Berghe, directeur van de Federatie Palliatieve Zorg
Vlaanderen werd op 9 mei verkozen tot lid van de Raad van Bestuur
van de European Association of Palliative Care (EAPC) voor een tweede
en laatste termijn van 4 jaren.

Dit jaar vond het 14de World Congress van het EAPC plaats. Tijdens dit congres dat doorging
in het mooie Kopenhagen van 8 tot 10 mei hebben de deelnemende Belgen volop het thema
in praktijk omgezet: “Building Bridges”. Er zijn naast het volgen van toespraken, taskforces en
andere volop contacten gelegd en onderhouden onder Vlamingen maar ook ruim daarbuiten.

Op het einde van dit congres werden 13 kandidaten verkozen voor de nieuwe Raad van
Bestuur, met een goede verscheidenheid aan disciplines en regio’s waaronder ook Oost- en
Zuid-Europa.

Voor het eerst in de geschiedenis van het EAPC is de voorzitter een verpleegkundige: professor
Phil Larkin uit Ierland.

Voor meer info:

http://www.eapcnet.eu/

EAPC )V NEe:xmpcan Association for Palliative Care
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VORMINGSAGENDA

19, 26 sept 6-daagse opleiding voor kinesitherapeuten en ergotherapeuten

17, 24 okt en 14 nov

12 dec 2015
22 september 2015 12de Vlaams Congres Palliatieve Zorg
“De kunst van het verbinden. Over relaties in palliatieve zorg”
7, 8 en 9 oktober 2015 Driedaagse palliatieve zorg voor verzorgenden en
zorgkundigen
15 oktober 2015 Gratis informatieavond voor het brede publiek
“Regie houden over eigen leven en behandelingen
- wat zijn je mogelijkheden als patiént”
27 oktober 2015 Provinciale studienamiddag voor hulpverleners
van personen met een beperking
19 november 2015 Themanamiddag i.s.m. Palliatief Dagcentrum Sint-Camillus

“Intimiteit en seksualiteit in de palliatieve zorg”
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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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DE VRAGEN VAN MARCEL PROUST
AAN Louise

Vrijwilliger bij PHA sinds 1999

MARCEL PROUST
Auteuil 10.07.1871 - Paris
18.11.1922

Wat is het grootste ongeluk dat u zou kunnen overkomen?

Dat iemand mij de boodschap geeft dat 1 van mijn kinderen overleden is,; of dat
men mij zegt dat ik in de laatste fase van mijn leven zit.

Waar zou je het liefst wonen?

Ik woon heel graag waar ik nu woon.
Wat is het volkomen geluk hier op aarde?

Feesten met familie en vrienden, als iedereen gelukkig is.
Voor welke misstappen kunt u begrip opbrengen?

Voor menselijke fouten, zoals iets ergs veroorzaken zonder dat het de bedoeling
was, zonder kwaad opzet (bv. een onbedoelde medische fout maken).

Welke personages uit de geschiedenis bewondert u het meest?
Ik bewonder veel mensen, o.a. Nelson Mandela.
Voor welke vrouwen van vroeger of nu koestert u bewondering?

Moeder Teresa en Margaret Thatcher, voor hun langdurige kracht en
doorzettingsvermogen.

Wie is uw lievelingsschilder?
Ik zie graag kunst en heb bewondering voor de portretten van Rembrandt.
Wie is uw lievelingscomponist?
Mozart.
Welke eigenschappen waardeert u het meest in een man?
Echtheid, vrolijkheid, respect tonen.

Welke eigenschappen waardeert u het meest in een vrouw?
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Hetzelfde als bij een man.
Wat doet u het liefst?

Mensen ontmoeten. Naar kunsttentoonstellingen gaan.
Wat is uw grootste karakterfout?

Ik zou soms wat meer tijd moeten nemen voor bepaalde onderwerpen of ogenblikken,
of ergens langer bij moeten stilstaan.

Wat is uw lievelingskleur?
Ik zie veel kleuren graag, zoals rood, blauw en wit.
Wie zijn de helden van vandaag?

Frédéric Lenoir. En de eerste minister (momenteel Charles Michel), omdat die geen
gemakkelijk werk doet.

Welke namen hoort u het liefst?
Momenteel hoor ik graag namen als Clara, Hugo, Julia, Lilou,...
Wat verafschuwt u het meest?
Gewelddadige films.
Wat was de belangrijkste omwenteling in de geschiedenis?
De status van de vrouw, die een mooie evolutie heeft gekend.
Welk talent zou u het liefst hebben?

Ik zou graag wat meer geduld hebben om een kunst uit te oefenen. En ik zou ook
een beter geheugen willen hebben voor namen en cijfers.

Hoe zou u het liefste willen sterven?
In mijn slaap.

Welke hervorming zou u het liefst willen doorvoeren?
Dat het syndicaat wat minder macht zou hebben over de mensen; dat er meer
controle is over zaken als het stempelgeld en studiebeurzen; dat ze het staken
zouden verbieden.

Wat is uw motto?

Leef in het hier en nu, wacht niet tot straks, maar leef op het moment zelf.
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SIFT
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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
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PHA DANKT VOLGENDE SPONSORS

MNARUYTFEL,

TUINCENTRUM

INTERNATIONAL WOMENS'S
ANTWERP

!ga tegen Kanker
atie op te

chter K

www.tegenkanker.be

KENT U DE WET
VAN MURPHY?

Edward A, Murphy (19712-190) stebt: s e nlets mis kan gaan, loatalles In het hondesd;
Topwarit flap. Mug wardt ol fant. Magtsch werdt tragisch. be 200 voor minder radeloos war- !‘ 'h’

" den. Galukkiy kan deze onhelisprafeet et phaksn tegen de wertiy Jsar meestarschap van ;

ke EPO. W enwarachn viekeloos drukowesk metcen anberspel e

lqmplﬁ!mumﬂnimmnﬂumm
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