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voorwoord 

Met de vergrijzing van onze vlaamse bevolking, ver-
andert ook het zorglandschap. steeds meer mensen 
lijden aan één of meerdere chronische ziekten, steeds 
meer mensen hebben, naast medische behandelingen, 
ook zorg nodig. met zorg bedoelt men de diensten van 
bejaardenhulp in het huishouden, toilet en hygiënische 
zorgen, poetsdienst en dergelijke dingen. daar waar bij 
medische behandelingen meestal de artsen het initi-
atief nemen en bepalen wat er zou moeten gebeuren, 
ziet men dat bij het aspect zorg steeds meer de patiënt 
en zijn mantelzorger de te volgen koers bepalen. en zij 
focussen heel vaak op levenskwaliteit. 

Zorgverleners doen er goed aan om met deze focus op 
levenskwaliteit rekening te houden. Het is de bedoeling 
dat dit reeds vroeg in het zorgproces bespreekbaar wordt 
gemaakt. Vraag het gewoonweg aan de patiënt: “wat wil 
je zelf, wat is voor u belangrijk, welke zorgen zijn voor 
u nodig?” (daarom spreekt de Vlaamse overheid tegen-
woordig over een persoon met zorgnood ipv een patiënt).
‘Ja maar’, zal u denken, ‘dit is toch precies wat we met 
palliatieve zorg doen?’ Dit is juist. 

Maar vanuit de zorg voor chronische zieken hebben we 
geleerd dat handelen uit medische noodzaak  vaak tege-
lijk bestaat  met die focus op levenskwaliteit. Patiënt 
en zorgverleners kunnen hier samen een evenwicht in 
zoeken. 

Uiteindelijk zal de problematiek van mensen met chro-
nische zorgen evolueren naar een situatie waar medische 
behandelingen nog weinig soelaas brengen: in deze situ-
aties is het gepast om voluit voor de palliatieve aanpak 
te opteren. Voor de zorg aan chronische zieken heb-
ben zorgverleners veel geleerd van de manier van wer-
ken in de palliatieve zorg. Maar we merken ook dat de 
palliatieve aanpak niet alleen zinvol is bij kwaadaardige 
aandoeningen in de laatste maanden van het leven. De 
palliatieve aanpak is ook steeds meer zinvol bij chroni-
sche, niet dodelijke problematiek. De palliatieve aanpak 
is ook steeds meer zinvol in een vroegere fase van het 
ziekteproces, in evenwicht met het medisch handelen. 
De voorwaarde hierbij is dat zorgverlener en patiënt de 
zorgnoden bespreekbaar maken. Ze zullen er beide wel 
bij varen. 

Chronische zieken: balans tussen 
medisch handelen en levenskwaliteit

Gunther D'hanis 
huisarts, voorzitter SEL TOM en bestuurder PHAa
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vormingen

Interesse om een vorming te volgen bij PHA?
Wil je een vorming op maat aanvragen?
Wil je weten voor welke onderwerpen je beroep kan doen op 
onze deskundige sprekers?

Lees dan onze nieuwe vormingsbrochure 2017. Je kan 
deze raadplegen op onze website www.pha.be. Onder 
'Agenda' kan je ook bekijken wat wij nog allemaal organiseren.

Hopelijk tot op een van onze vormingen!
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Introductie
In de palliatieve zorg is het comfort van de zieke een 
streefdoel. Tegenover een fase waar curatie de norm is, 
volgt een moment waar genezing niet meer mogelijk is. 
Naast fysieke aspecten worden ook psychische, spiritu-
ele en sociale noden gedetecteerd. Een adequate pijn- en 
symptoomcontrole primeert boven een levensverlen-
gende therapie, kwaliteit van leven boven kwantiteit. 
De inclusie tot palliatieve zorg wordt vooral prognos-
tisch ingeschat, wat bijzonder moeilijk is. Uit een studie 
van Temel et al. (2010) blijkt dat vroegtijdige palliatieve 
zorg leidt tot een hogere levenskwaliteit bij patiënten 
met uitgezaaide longkanker. Levensverwachting op zich 
voldoet dus niet als criterium tot opstart van palliatieve 
zorg. Bovendien hanteert de palliatieve zorg een bre-
dere definitie. Hiertoe behoren alle zorgen die worden 
verstrekt aan de patiënt die zich, ongeacht zijn levens-
verwachting, bevindt in een vergevorderd of terminaal 
stadium van een ernstige evolutieve en levensbedrei-
gende aandoening. Financiële middelen worden toege-
kend vanuit het ziekenfonds op basis van een ‘palliatief 
statuut’.

Levensverwachting op zich 
voldoet dus niet als criterium 
tot opstar t van palliatieve zorg.

Het Federaal Kenniscentrum voor Gezondheidszorg 
(KCE) pleit in hun conclusie uit de studie van 2009 
om niet te focussen op levensverwachting maar op de 
intensiteit en complexiteit van zorgnoden. Financiële 
middelen zouden dan kunnen worden toegekend in 
verhouding tot dit gegeven.

Palliatieve zorg indicator tool 
(PICT)
Op vraag van de FOD Gezondheidszorg heeft de 
Federale Evaluatiecel Palliatieve Zorg in samenwerking 
met de palliatieve sector een tool ontwikkeld die beant-
woordt aan de adviezen van het KCE uit 2009. Vanuit 
bestaande instrumenten, de ‘Palliative Performance 
Scale’ (PPS), ‘Prognostic Indicator Guide’ (PIG) en 
de ‘Supportive and Palliative Care Indicators Tool’ 
(SPICT) is een nieuw meetinstrument ontwikkeld, de 
PICT. Het instrument heeft de vorm van een beslis-
singsalgoritme, bestaande uit twee delen. Op basis van 
een negatief antwoord op de surprise question, de aan-
wezigheid van minstens twee frailty indicatoren en van 
een criterium van ongeneeslijkheid wordt een patiënt als 
zijnde, ‘palliatief ’ erkend. Vervolgens raamt een tweede 
deel de ernst van de zorgnoden. 

De PICT werd in een epidemiologisch onderzoek 
toegepast op gehospitaliseerde patiënten (N=3447), 
bewoners van RVT (N=4017) en patiënten in hun thuis-
omgeving (N=4669). Verder werden ook 549 patiënten 
in gespecialiseerde diensten voor palliatieve zorg opge-
nomen in de studie. De PICT is de eerste studie die 
een prevalentie weergeeft van de palliatieve patiënt en 
de ernst van zijn zorgnoden, aan de hand van eenzelfde 
meetinstrument voor verschillende zorgomgevingen, 
voor een volledig land. 19% van de gehospitaliseerde 
patiënten, 4% van de patiënten van de huisartsen en 
14% van de bewoners van RVT werden door de PICT 
aangewezen als ‘palliatief ’. 

De Palliative Indicator Tool: 
wie heeft er nood aan 
palliatieve zorg?
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Dries Robbens
Verpleegkundige, deskundige in palliatieve zorg PHA
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Nadat de zieke is geïdentificeerd, voorziet de tool hen 
van een statuut in functie met de ernst van de zorgnoden. 
33% van de populatie kreeg een volledig statuut, 64% een 
verhoogd en 3% een eenvoudig statuut. Door het benoe-
men van de ernst van de zorgnoden en herhaaldelijke 
toepassing van de PICT kan de zorg worden aangepast 
aan een wisselende en soms onvoorspelbare evolutie van 
de aandoening. Een aanbeveling van de onderzoekers is 
om op die manier het statuut, dat werd toegekend aan de 
patiënt, te evalueren en zo nodig aan te passen.

Conclusie

De PICT is een interessant, 
eenvoudig en praktisch 
instrument om te introduceren 
in de dagdagelijkse zorgpraktijk

De studie biedt voordelen voor organisaties, hulpverle-
ners en de overheid. De PICT is een interessant, een-
voudig en praktisch instrument om te introduceren in 
de dagdagelijkse zorgpraktijk, zowel in woonzorgcentra, 
ziekenhuizen als in de thuissituatie. Het laat hulpverle-
ners toe om patiënten die noden rond palliatieve zorg 
behoeven vroegtijdig op te sporen, met inbegrip van 
patiënten met een levensverwachting hoger dan drie 
maanden en patiënten die lijden aan een andere aandoe-

ning dan kanker. Hierdoor is het mogelijk om met de 
zieke en zijn naasten vroegtijdig in dialoog te gaan over 
de oriëntatie van de toekomstige zorg en zijn levens
eindewensen. Door de zorgnoden te onderscheiden is 
een getrapte zorg mogelijk waardoor de zorg optimaal 
kan worden afgestemd op de actuele en concrete ernst 
van de zorgnoden van de patiënt. 

Met deze studie is een belangrijke stap gezet in de 
verdere uitbouw, professionalisering en verfijning van 
de palliatieve zorg. De PICT biedt de overheid een 
concrete en op evidentie gebaseerde methode om de 
beschikbare middelen voor palliatieve zorg zo efficiënt 
mogelijk in te zetten. 
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Hoe kijken de verschillende levensovertuigingen naar 
het levenseinde? In INF -PHA lichten verschillende 
culturen hun visie op leven en dood toe.

Wie werkzaam is in de zorgsector zal zich ongetwijfeld 
al hebben afgevraagd hoe de levensbeschouwelijke over-
tuiging van mensen hun kijk op zorg, lijden en sterven 
beïnvloedt. Aandacht voor die overtuiging past in een 
model van ‘zorg op maat’ waarbij belangstelling voor 
deze vorm van welbevinden niet vreemd is. Wie in con-
tact komt met zorgbehoevenden is dus gebaat met wat 
achtergrondinformatie. In dit artikel staat het vrijzinnig 
humanisme centraal. Met welke aandachtspunten kan 
een zorgverlener rekening houden? 

Vrijzinnig humanisme
Het vrijzinnig humanisme is een levensbeschouwing die 
de mens als zingever centraal plaatst. Het is niet een of 
andere God maar de mens zelf die bepaalt waar het in het 
leven op staat. In morele aangelegenheden zijn mensen 
autonoom (auto= Grieks voor zelf – nomos= Grieks 
voor wet), ze geven zichzelf de wet. In die zin is het 
ook wezenlijk anders dan een godsdienstig humanisme 
omdat dit vermogen daar uiteindelijk afhankelijk blijft 
van de gratie Gods. Wat nastrevenswaardig is of wat  
vermeden dient te worden; wat behoorlijk of verwerpelijk 
is; wat waardevol of waardeloos is, wat goed of kwaad is 
... dit zijn allemaal vragen die de mens zelfstandig kan en 
moet beantwoorden. 
Dit vermogen om zelf zin te geven is een uitvloeisel 
van het feit dat de mens over zelfbewustzijn beschikt. 
De Duitse Verlichtingsfilosoof Immanuel Kant (1724-
1804) zal dit in de achttiende eeuw als volgt formuleren: 
“Dat de mens niet alleen denkt, maar ook tegen zichzelf 
zeggen kan: ‘ik denk’, maakt hem tot een persoon. ... 
Een wezen dat via zijn denken zichzelf kan bepalen 
en daardoor verschilt van gewone objecten en zelfs 
van onredelijke dieren, waarover men beschikken kan.” 
“Zo is de mens een door rang en waardigheid volledig 
verschillend wezen. Daarom mag je jezelf en ieder ander 

persoon nooit als louter middel zien, maar altijd als doel 
van zichzelf.” Anders gezegd, de menselijke waardigheid 
wordt bepaald door de mate waarin de mensen zichzelf 
als doel kunnen beschouwen en zal dus uiteindelijk 
afhangen van de mate waarin zij over zichzelf kunnen 
beschikken. 

Moeder waarom leven wij?
De meest voor de hand liggende grens aan het 
zelfbeschikkingsrecht is uiteraard de menselijke 
eindigheid. De mogelijkheid om zelf te bepalen waar 
het op staat wordt uiteindelijk begrensd door de dood. 
Iedereen wordt als het ware terminaal geboren. Iedereen 
zal verouderen en aftakelen, zal zijn krachten zien 
afnemen en uiteindelijk sterven. Voor een mens die over 
zelfbewustzijn beschikt is dit inzicht fundamenteel. Het 
roept vanzelf de volgende vraag op: wat is, gelet op de 
menselijke eindigheid, de zin van het leven? 

Iedereen wordt als het ware 
terminaal geboren.

Het is allicht geen toeval dat de oudste literaire bron 
waarover we beschikken, het Gilgamesj-epos ontstond 
ongeveer 3000 jaar voor onze tijdrekening, precies deze 
vraag thematiseert. In een notendop luidt het antwoord 
als volgt: de menselijk wijsheid is er in gelegen om de 
dood te aanvaarden en te beschouwen als een oproep 
om een  gelijkmoedig, zorgzaam en plichtsbewust 
leven te leiden. Het epos maakt duidelijk dat elke hoop 
op een leven na de dood niet binnen het bereik van 
mensen ligt. De godsdienstige fantasie van een hemels 
paradijs waarin de mens verder kan leven is onhoudbaar. 
Zelfs een verjongingskruid dat het ongemak van het 

Hoe kijken de verschillende levensovertuigingen naar 
het levenseinde? In INF -PHA lichten verschillende 
culturen hun visie op leven en dood toe.

Deze week: Een vrijzinnige humanistische kijk 
op zorg, lijden en sterven

Jurgen Slembrouck, Universiteit Antwerpen - Vrijzinnige Dienst 
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verouderingsproces zou kunnen temperen, ontglipt aan 
Gilgamesj, het hoofdpersonage van het epos. Ook ziekte 
en aftakeling maken dus onherroepelijk deel uit van het 
menselijke leven.
In een context van gemedicaliseerde gezondheidszorg 
waar zorgbehoevenden een beroep doen op en afhan
kelijk zijn van professionele hulpverleners, roept dit 
aftakelingsproces de vraag op hoe zorgbehoevenden 
en zorgverleners zich tot elkaar dienen te verhouden? 
Indien voor vrijzinnig humanisten er een nauwe band 
bestaat tussen zelfbewustzijn, waardigheid en zelf
beschikkingsrecht, hoe kunnen zij dat dan rijmen met 
een relatie van zorg en afhankelijkheid? Hoe kijken zij 
naar aantal zaken die binnen een zorgcontext aan de 
orde zijn?

Vrij onderzoek
Voor wie de regie over het leven in eigen handen wil 
hebben, spreekt het voor zich dat die gebaat is bij 
betrouwbare kennis over de wereld waarin men leeft. Wie 
niet weet wat feit en wat fictie is, welke fundamentele 
wetmatigheden of natuurkrachten werkzaam zijn in 
de wereld, welke sociale en culturele gedragspatronen 
dominant zijn, ... Zo iemand zal weinig succesvol zijn 
om zijn eigen lot te bepalen. In zo een situatie verwordt 
zelfbeschikking tot ‘trial and error’ tot willekeur, kortom 
tot het tegendeel van zichzelf.

De zoektocht naar betrouwbare 
kennis moet zonder 
belemmeringen gevoerd kunnen 
worden.

Omwille van het cruciale belang van betrouwbare kennis, 
pleiten vrijzinnig humanisten voor vrij onderzoek. 
De zoektocht naar betrouwbare kennis moet zonder 
belemmeringen gevoerd kunnen worden. In principe 
kan dan ook alles het voorwerp zijn van de menselijke 
nieuwsgierigheid. Onfeilbare goddelijke waarheden of 
religieuze dogma’s die bepalen dat bepaalde zaken niet 
onderzocht mogen worden, worden door vrijzinnig 
humanisten verworpen. Denk in dit verband bijvoorbeeld 
aan stamceltherapie met gebruik van embryo’s, 
kunstmatige bevruchting, genetische modificatie, ... 
Let wel, vrij onderzoek is niet synoniem voor ‘anything 
goes’.  Er kunnen met betrekking tot wetenschappelijk 
onderzoek en de medische praktijk weldegelijk ethische 

of andere beperkingen worden opgelegd. Maar deze 
beperkingen zijn in dit geval van menselijke oorsprong. 
Zelfs over wat sommigen beschouwen als het meest 
heilige en dus het meest onaantastbare, namelijke het 
menselijke leven, kunnen mensen, indien zij met deze 
beperkingen en voorzorgsmaatregelen rekening houden, 
vrij beschikken. Uiteraard denken we hierbij aan abortus 
en euthanasie.

Patiëntenrechten
Een voor de hand liggende uitwerking van het 
zelfbeschikkingsrecht en de hang naar betrouwbare 
kennis zien we in de figuur van de patiëntenrechten 
die sinds 2002 in België van kracht zijn. De centrale 
gedachte is dat mensen autonoom beslissen welke 
medische handelingen zij wensen te ontvangen en dat 
de zorgverlener hen daarin bijstaat door betrouwbare 
informatie aan te reiken en de gevraagde hulp op 
een adequate en professionele wijze te verstrekken. 
Zelfbeschikkingsrecht en betrouwbare kennis maken 
het de zorgbehoevende mogelijk om ‘geïnformeerde 
toestemming’ te verlenen aan de zorgverlener om een 
bepaalde behandeling al dan niet op te starten. 
Deze visie verschilt fundamenteel van een (christelijk) 
personalistische benadering van zorg waarin de 
menselijke autonomie gekaderd wordt binnen de sociale 
relaties die mensen met hun omgeving onderhouden. 
Volgens deze visie moeten ook relevante anderen 
(familie, echtgenote, kinderen, artsen, verpleegkundigen, 
psychologen, pastorale medewerkers...) door 
zorgbehoevenden geconsulteerd worden over medische 
handelingen en wordt er gestreefd naar instemming 
door overleg en een streven naar consensus. Maar 
precies dat wil de wet op de patiëntenrechten vermijden. 
Zij  moet een dam opwerpen tegen dit personalisme 
omdat een dergelijk personalisme niet zelden uitmondt 
in paternalisme. Dat mogelijk goedbedoeld is maar 
desondanks paternalisme blijft en dus getuigt van een 
vorm van voogdijschap van de ene over de andere. In 
de meest schrijnende omstandigheden leidt het tot 
vormen van therapeutische hardnekkigheid waar de 
zorgbehoevende de speelbal is van de zorgverlener en 
therapieën ongevraagd worden opgestart of worden 
volgehouden zonder noemenswaardige winst te boeken 
in termen van levenskwaliteit. 
In tegenstelling tot het personalisme legt de wet op 
de patiëntenrechten de eindverantwoordelijkheid of 
de regie van de zorg bij diegene die als enige toegang 
heeft tot het eigen bewustzijn, namelijk de individuele 
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zorgbehoevende. Het is die individuele zorgbehoevende 
en enkel die, die uiteindelijk beslist.

Vrijzinnig maar niet alleen
De morele autonomie die voor vrijzinnig humanisten zo 
belangrijk is, houdt echter niet in dat ze geen behoefte 
zouden hebben aan de nabijheid van medemensen die 
hen genegen zijn. Dat ook zij geen existentiële twijfel 
en angst zouden kennen of behoefte kunnen hebben 
aan troost bij tegenslag. Dat ze moeite hebben om het 
aftakelen te aanvaarden, opstandig kunnen worden door 
het besef van de menselijke eindigheid. Ook zij hebben 
behoefte aan empathie, aan medemenselijkheid, aan een 
luisterend oor, aan het kunnen delen van zorg en twijfel. 

Ook vrijzinnig humanisten 
hebben behoefte aan empathie, 
aan medemenselijkheid, aan een 
luisterend oor, aan het kunnen 
delen van zorg en twijfel.

De meeste mensen vinden bij het medische en 
paramedische personeel of in de eigen omgeving 
voldoende klankborden om deze zorgen te delen en te 
ontvangen. Wie dat wenst kan hiervoor ook een beroep 
doen op een niet-confessioneel moreel consulent, een 
vrijzinnig humanist die werkzaam is voor de Unie 
Vrijzinnige Verenigingen, vandaag beter bekend onder 
hun roepnaam ‘demens.nu’ of werkzaam voor de 
zorginstelling waar de zorgbehoevende is opgenomen. 
Om die vrijzinnige existentiële zorg te garanderen 
werd reeds in 1970 een KB gemaakt dat stipuleert 
dat ‘De vrijheid van wijsgerige, godsdienstige of 
politieke overtuiging voor elke patiënt zal gewaarborgd 
worden’ en ‘Aan de bedienaren van de erediensten en 
de lekenraadgevers die door de patiënten gevraagd 
worden, zal ongehinderd toegang worden verleend 
tot de inrichting: zij moeten er voor de uitoefening 
van hun opdracht de geschikte sfeer en faciliteiten 
vinden. Volledige vrijheid van levensbeschouwing, 
godsdienst en politieke overtuiging dient voor iedereen 
gewaarborgd te worden’. Zorginstellingen, ook diegene 
die tot de christelijke caritas zuil behoren en het gros 
van de zorginstellingen uitmaken, zijn verplicht om 
zorgbehoevenden te informeren over de mogelijkheid om 
een niet-confessioneel moreel consulent te ontvangen en 
hen bij opname een keuzeformulier aan te bieden.

Palliatieve sedatie en 
euthanasie: beide vormen van 
levensbeëindigend handelen zijn 
evenwaardig.

Niet de dood
Wanneer medische zorgen uiteindelijk niet meer kunnen 
baten en het einde van het leven in zicht is, kunnen 
mensen kiezen voor palliatieve sedatie of euthanasie. 
In het eerste geval wordt het leven niet onmiddellijk 
beëindigd maar wordt de patiënt gesedeerd tot de dood 
volgt, in het andere geval wordt de patiënt onmiddellijk 
ter dood gebracht. Vanuit vrijzinnig humanistisch 
perspectief zijn beide vormen van levensbeëindigend 
handelen evenwaardig. Van belang is het feit dat mensen 
zonder pijn het leven kunnen verlaten en medische 
alternatieven ter beschikking hebben die recht kunnen 
doen aan hun persoonlijke opvattingen over een waardig 
levenseinde. 
Het spreekt voor zich dat beide vormen op eigen 
verzoek dienen te gebeuren en de patiënten goed 
geïnformeerd dienen te worden over de bestaande 
alternatieven en de effecten van de bewuste handeling. 
Verder is het ook evident dat bij euthanasie de wettelijk 
geldende voorwaarden gerespecteerd moeten worden. 
In dit verband moet worden opgemerkt dat hoewel 
palliatieve sedatie net als euthanasie een vorm van 
levensbeëindigend handelen betreft, het opmerkelijk is 
dat de voorwaarden niet duidelijk beschreven staan en 
er geen registratieplicht is voor de arts die de palliatieve 
sedatie uitvoert. Het ontbreken van een dergelijk kader 
en dergelijke verplichting houdt het gevaar in dat 
patiëntenrechten worden geschonden en geïnformeerde 
toestemming over de gekozen behandeling ontbreekt.
De legalisering van euthanasie is in belangrijke mate 
toe te schrijven aan het intellectuele werk van vrijzinnig 
humanistisch geïnspireerde filosofen en ethici zoals 
Etienne Vermeersch en wijlen Hugo Van den Enden. 
Die laatste maakte duidelijk dat ‘niet de dood ons 
aanbelangt maar wel het sterven’. Over de dood kunnen 
we immers niets zeggen. Het betreft een toestand 
die principieel ontoegankelijk is voor de menselijke 
ervaring. Wel is vanuit wetenschappelijk perspectief het 
bestaan van een onsterfelijke ziel en een zuiver geestelijk 
voortbestaan na de dood erg onwaarschijnlijk gelet op 
het feit dat bewustzijn een materiële, lichamelijke basis 
heeft. De inspanningen van Vermeersch en Van den 



10

de dood volgens ...

Enden concentreerden zich dan ook op het ‘humaniseren 
van het levenseinde’. Want de manier waarop we ons 
levenseinde tegemoet gaan, kunnen we beïnvloeden. Het 
sterven behoort tot het leven, de dood niet.

Vrij maar niet vrijblijvend
Vrijzinnig humanisten zijn niet geacht bepaalde 
levensbeschouwelijke afscheidsrituelen in acht te nemen. 
Het gestorven lichaam moet niet op een rituele wijze 
worden gewassen, gekleed, begraven of gecremeerd 
worden. Het ontbreken van dergelijke voorschriften 
betekent echter niet dat er op een vrijblijvende manier 
met het levenseinde en het afgestorven lichaam wordt 
omgegaan. In zekere zin is net het omgekeerde het geval. 
De nadruk op het zelfbeschikkingsrecht biedt de vrijheid 
en in zeker zin ook de verantwoordelijkheid om op een 
persoonlijke, authentieke, respectvolle manier afscheid te 
nemen. Palliatieve zorgverleners kunnen daar rekening 
mee houden door die vrijheid toe te laten en waar 
mogelijk te ondersteunen. Eventueel kunnen familie en 
vrienden van de overledene beroep doen op een niet-
confessioneel moreel consulent om de organisatie van 
een afscheidsplechtigheid te begeleiden en voor te gaan.

Samengevat
Vrijzinnig humanisten hechten om levensbeschouwelijke 
redenen groot belang aan het zelfbeschikkingsrecht 
en hebben een aanzienlijke bijdrage geleverd aan 
het humaniseren van de zorg en het levenseinde. De 
ontwikkeling van patiëntenrechten en euthanasie zijn in 
belangrijke mate beïnvloed door vrijzinnig humanistische 
idealen. Vrijzinnig humanisten nemen geen specifieke  
rituelen in acht maar hun omgang met het levenseinde is 
daarom niet vrijblijvend. Zorgverleners kunnen respect 
betuigen voor de levensbeschouwelijke overtuiging van 
vrijzinnig humanisten door hun zelfbeschikkingsrecht 
maximaal te respecteren.  
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bien swanjee

als make-up artiest maak ik mensen met een 
chronische ziekte en mensen met een beperking 
mooi voor een speciale dag, een belangrijk feest 
of een bijzonder moment.

Het beeld in de spiegel tijdens ziekte is wél belangrijk. 
Veel mensen hebben het gevoel dat ze niet mogen geven 
om hun uiterlijk op een moment dat ze vechten voor 
hun leven of tijdens de palliatieve fase van een ernstige 
ziekte. Maar dat mag wél, net dan.

Want net dat spiegelbeeld dat je voorzichtig toelacht, 
helpt om je beter te voelen. Hoe beter je je voelt, hoe 
meer energie en kracht je hebt. 

Make-up is hierbij een hulpmiddel. Met make-up 
camoufleren we een grauwe teint, tekenen we wenkbrau-
wen, camoufleren we oneffenheden en accentueren we 
onze schoonheid. Dit op een naturelle manier.

Onlangs deed ik een make-up verzorging bij een dame 
in palliatieve fase bij een chronische longaandoening. De 
dame kreeg permanent zuurstof toegediend. Samen met 
haar man ging ze die dag naar een kaartersnamiddag. 
Acht min lang kon ze zonder zuurstof, zo ontspannen 
was ze tijdens de make-upverzorging. “Is maanden gele-
den dat ik nog zolang zonder zuurstof toediening kon”. 

“Dat is mijn vrouw van vroeger”, was de reactie van haar 
man toen ze helemaal klaar was om naar de kaartersna-
middag te gaan. 

M., 53 jaar, MS patiënte, heeft zich laten maquilleren 
voor het jubileum feest van haar ouders. Enkele dagen 
later zag ik M. terug. “Dank je wel An. Ik heb veel com-
plimenten gekregen over hoe goed ik er uit zag. Mensen 
hebben me veel anders benaderd, veel spontaner kwamen 
ze met me praten. De openingszin was meestal ‘amai M. 
je ziet er goed uit’. En niet zoals meestal: ‘cava met jou 
M.?’ ” Dan ben ik heel blij dat ik het verschil heb kunnen 
maken voor haar. 

Een spiegelbeeld dat je toelacht, 
helpt om je beter te voelen

Naast maquillage zorg ik ook voor de fotografie tijdens 
die bijzondere dag. Dit als leuke herinnering voor nabe-
staanden. 

an@bienswanjee.be 
www.bienswanjee.be
0494 98 17 66 

Make-up bij mensen met een chronische 
ziekte en mensen met een beperking

Ann Cornelis
make-up artieste, bien swAnjeea
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vzp bij dementie

Inleiding
Als gevolg van de groei en de vergrijzing van de bevol-
king neemt het aantal personen met dementie toe. 
Verschillende ziektes kunnen leiden tot dementie maar 
voor alle vormen geldt dat het cognitief functioneren 
steeds verder achteruit gaat. Hierdoor vermindert het zelf-
standig functioneren en is er in toenemende mate sprake 
van een verlies van autonomie en wilsbekwaamheid. 
Zowel de levensverwachting als het verloop van dementie 
tonen een grote variatie. Het onvoorspelbaar verloop van 
de ziekte en de toenemende cognitieve problemen waar-
door mensen met dementie op een zeker moment hun 
wensen niet meer kunnen uiten, benadrukt het belang van 
vroegtijdige zorgplanning. Goede en kwaliteitsvolle zorg 
voor mensen met dementie vraagt zorgverleners om men-
sen met dementie te betrekken bij keuzes en beslissingen 
over de wijze waarop zij verzorgd willen worden en de rest 
van hun leven willen doorbrengen.

“Vroegtijdige zorgplanning (VZP) is een continu en dyna-
misch proces van reflectie en dialoog tussen de patiënt, zijn 
naasten en zorgverlener(s) met als doel het expliciteren van 

de waarden en voorkeuren van de patiënt over zijn toekom-
stige zorg en waarbij uiteindelijk toekomstige zorgdoelen of 
behandelingsmogelijkheden besproken en/of gepland kun-
nen worden. Dit kan de besluitvorming bevorderen op een 
later ogenblik indien er belangrijke beslissingen over zorg of 
behandeling moeten worden genomen of indien de patiënt 
niet meer in staat is zijn wil te uiten.”

Deze richtlijn is een aanvulling op de bestaande gene-
rieke richtlijn VZP en heeft tot doel adviezen te formu-
leren over de praktische toepassing en het verloop van 
VZP bij personen met (een vermoeden van) dementie.

Wat is het belang van VZP bij personen  
met dementie?
Bij personen met dementie is VZP uitermate belangrijk 
gezien de ziekte progressief leidt tot wilsonbekwaamheid, 
waardoor het van groot belang is de persoon met demen-
tie te leren kennen, te exploreren wat zijn voorkeuren en 
waarden zijn en te spreken over toekomstmogelijkheden 
voordat de persoon met dementie niet meer in staat is 
zelf zijn wensen te uiten. 

Nieuw op Pallialine: 
Richtlijn Vroegtijdige zorgplanning  
bij personen met dementie
Inne Leuris, Klinisch psychologe PHA
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VZP bij personen met dementie is een continu en dyna-
misch proces, waarbij de zorgverlener(s) in dialoog pro-
beren te blijven met de persoon met dementie en zijn 
naasten, waarbij aandacht is voor de toekomstige zorg 
maar waarbij ook steeds aandacht is voor het heden.

Bij personen met dementie is 
VZP uitermate belangrijk

Er zijn aanwijzingen dat VZP de tevredenheid over de 
geleverde zorg kan verbeteren en dat VZP gevoelens 
van stress, angst en depressie kan verminderen zowel bij 
patiënten als familieleden. Daarnaast kan VZP de verte-
genwoordiger helpen om zowel de doelstellingen van de 
toekomstige medische zorg als de wensen van de pati-
ënt beter te begrijpen en/of nauwkeuriger in te schatten. 
Het vroegtijdig starten van palliatieve zorg met speciale 
aandacht voor zorgplanning vermindert het aantal belas-
tende behandelingen aan het levenseinde.

Wanneer en door wie wordt VZP bij perso-
nen met dementie opgestart?
Start VZP zo vroeg mogelijk en integreer VZP in de 
dagelijkse zorg voor personen met dementie. Idealiter is 
er vóór het begin van het dementieproces al over VZP 
gesproken. Na een diagnose of bij een vermoeden van 
dementie of cognitieve problemen wordt er best zo snel 
mogelijk gestart met VZP en worden gesprekken over 
waarden, normen, wensen of verwachtingen niet uitge-
steld tot een mogelijk beter moment. 

Wees alert en benut iedere gelegenheid om over VZP 
te praten. 

Neem zelf het initiatief om te spreken over VZP indien 
de persoon zelf en/of zijn naasten geen initiatief nemen. 
Houd rekening met de individuele persoon en zijn situ-
atie bij het opstarten van VZP-gesprekken. 

Wilsbekwaamheid evalueren
Bij het voeren van VZP-gesprekken dient altijd rekening 
gehouden te worden met de mate van wilsbekwaam-
heid van de persoon met dementie op dat moment. 
Wilsbekwaamheid en wilsonbekwaamheid bevinden 
zich in hetzelfde continuüm waardoor iemand vaak 
niet volledig wilsbekwaam of volledig wilsonbekwaam 
beschouwd kan worden. 

Ga uit van de volgende principes inzake de algemene 
wilsbekwaamheid van de persoon met dementie: ga 
uit van maximale wilsbekwaamheid; beschouw wilsbe-
kwaamheid niet als een statisch maar als een fluctuerend 
gegeven en blijf daarbij alert voor signalen van wilsonbe-
kwaamheid; beoordeel wilsbekwaamheid taak-specifiek: 
voor een bepaalde beslissing op een bepaald moment; 
blijf altijd in gesprek met de persoon zelf en zorg voor 
maximale participatie. 

Hoe VZP-gesprekken voeren met personen 
met dementie?
Geplande VZP-gesprekken moeten grondig voorbereid 
worden. Het is belangrijk zoveel mogelijk informatie te 
verzamelen rond de gezondheidstoestand van de per-
soon met dementie, zijn sociale omgeving en de draag-
kracht van zijn naasten. De gesprekken zelf vinden best 
plaats in een rustige omgeving waar voldoende privacy is. 
Daarnaast wordt de zorgverlener verwacht een respect-
volle houding aan te nemen en actief te luisteren naar de 
persoon en zijn naasten.

Stem uw communicatiestijl en 
de inhoud van het gesprek af 
op het niveau en ritme van de 
persoon met dementie

Stem uw communicatiestijl en de inhoud van het gesprek 
af op het niveau en ritme van de persoon met dementie. 
Het is belangrijk om zo lang mogelijk direct in gesprek 
te blijven met de persoon met dementie zelf en te zorgen 
voor maximale participatie in VZP en bij het maken van 
beslissingen. 

Enkele algemene communicatietips ‣

vzp bij dementie
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Enkele algemene communicatietips:
•	 Zorg voor een rustige omgeving met weinig aflei-

dingsfactoren
•	 Gebruik eenvoudige taal en korte zinnen
•	 Gebruik geen vreemde, moeilijke of lange woorden
•	 Spreek iets rustiger dan anders
•	 Focus op één vraag tegelijk en stel zoveel mogelijk 

gesloten vragen
•	 Probeer waaromvragen te vermijden
•	 Vermijd humoristische of dubbelzinnige bewoordin-

gen; wees concreet
•	 Houd er rekening mee dat je niet altijd oogcontact 

krijgt
•	 Houd rekening met spontaan, vrij direct gedrag
•	 Gebruik uw observaties van non-verbaal gedrag om 

het gesprek verder te openen (bijv. “Ik zie dat u tranen 
heeft, hoe komt dat?”)

•	 Probeer niet te veel informatie ineens te geven
•	 Respecteer stiltes, probeer stiltes niet in te vullen. 

Personen met dementie kunnen soms moeite heb-
ben om te begrijpen wat ze horen of vinden moeilijk 
woorden om zich uit te drukken; geef ze de tijd

•	 Houd het tempo van het contact laag
•	 Lees tekstmateriaal voor of presenteer het visueel: 

schrijf kernwoorden op,  gebruik beelden, foto’s of picto
grammen

•	 Probeer de persoon met dementie niet te veel naar fei-
ten te vragen; dit kan het gevoel geven dat het een test 
is. Probeer vragen over gevoelens te formuleren: zoals 
“Houd u van kinderen?” Of “Vertel eens iets over uw 
kinderen” in plaats van “Hoeveel kinderen heeft u?”

·	
Kom te weten wie de belangrijkste naasten zijn in het 
kader van VZP en wie de rol van wettelijk vertegen-
woordiger kan opnemen. 
Stuur het gesprek maar dring niet aan om het gesprek 
gestandaardiseerd of gefaseerd te laten verlopen. 
Ga na wat het ziekte-inzicht van de persoon is en welke 
verwachtingen, opvattingen of misvattingen iemand heeft 
over het toekomstig ziekteverloop. 
Bij gebrek aan ziekte-inzicht of bij weerstand om te 
spreken over VZP, dring dan niet aan. 
Voer meerdere VZP-gesprekken over een langere periode 
en rond een reeks verschillende onderwerpen zoals de 
brede waarden van de persoon; de beleving van het hier 
en nu; angsten en bezorgdheden over de toekomst en het 
levenseinde; zorgdoelen; specifieke beslissingen over het 
levenseinde; wilsverklaringen.
Leer de persoon met dementie in zijn geheel te leren 
kennen: exploreer het levensverhaal en belangrijke waar-
den, normen en overtuigingen en voorkeuren van de per-
soon met dementie. 

vzp bij dementie
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Exploreer de beleving van het hier en het nu: wat is de 
beleving van de kwaliteit van leven, welke angsten en 
bezorgdheden spelen er? 
Exploreer angsten en bezorgheden over de toekomst en 
het levenseinde met dementie.
Begeleid de persoon met dementie bij het formuleren 
van zorgdoelen als mogelijk en/of wenselijk. In de lite-
ratuur worden meestal drie zorgdoelen beschreven voor 
personen met dementie: levensverlenging, functiebehoud 
en optimaal comfort. 
Begeleid de persoon met dementie bij het formuleren 
van specifieke wensen over beslissingen rond het levens
einde, als mogelijk en/of wenselijk. Er moet steeds infor-
matie gegeven worden over het nut én de beperkingen 
van VZP en wilsverklaringen.
Exploreer of iemand een schriftelijke wilsverklaring 
wenst op te stellen of dit in het verleden al heeft gedaan. 

De rol en het belang van naasten
Het feit dat dementie progressief leidt tot (taak-speci-
fieke) wilsonbekwaamheid maakt dat een persoon met 
dementie nog meer aangewezen is op relaties met ande-
ren dan het geval is bij andere aandoeningen. 

Betrek naasten zo vroeg 
mogelijk in het proces van VZP

Betrek naasten zo vroeg mogelijk in het proces van VZP 
en informeer de naasten over de rol van wettelijk verte-
genwoordiger.  
Peil naar het ziekte-inzicht bij de naasten en informeer 
hen over het te verwachten ziekteverloop en mogelijke 
beslissingen aan het levenseinde. 
Besteed aandacht aan de beleving van naasten gedurende 
het proces van VZP. Goede ondersteuning, educatie en 
informatie naar naasten is belangrijk. 

VZP met personen met dementie met wie 
verbale communicatie moeilijk of niet meer 
mogelijk is
Communicatie met personen met meer gevorderde 
dementie is niet altijd gemakkelijk maar wel mogelijk. 
Het vraagt creativiteit van zorgverleners, evenals tijd en 
openheid om op verschillende manieren in contact te 
komen met de persoon met dementie.
Blijf in contact met de persoon met dementie zelf en 
zorg voor maximale participatie: speel in op emoties, 

besteed aandacht aan non-verbale communicatie en 
observeer gedrag.
Indien verbale communicatie moeilijk of onmogelijk 
is, betrek naasten actief bij VZP en het formuleren van 
zorgdoelen en wensen voor levenseindebeslissingen.

Het documenteren van VZP-gesprekken en 
het communiceren van informatie
Noteer de uitkomsten van het VZP proces (waarden, 
wensen en zorgdoelen, en eventueel de aanwezigheid 
van een wilsverklaring en vertegenwoordiger) in het 
patiënten- en zorgdossier.
Evalueer regelmatig - beslissingen kunnen te allen tijde 
worden herzien. VZP is geen eenmalige gebeurtenis 
maar een continu proces. 
Communiceer de uitkomsten van VZP mondeling binnen 
het zorgteam en zeker bij transfers tussen zorgsettings.

Het afwegen van keuzen en wensen op 
beslissende momenten
Maak een afweging tussen de (eerder geformuleerde) 
wensen en de best interest van de patiënt op dat moment, 
in overleg met de naasten en betrokken zorgverleners. 
Ondanks alle beste intenties kan met behulp van VZP 
niet geanticipeerd worden op alle mogelijke scenario’s. 
Er moet steeds een afweging gemaakt worden tussen 
eerder geuite verwachtingen en wensen ten opzichte van 
de actuele situatie.

Randvoorwaarden voor optimale 
(implementatie van) VZP
Sensibilisering van patiënten en naasten: zowel de indi-
viduele zorgverlener als de organisatie als de overheid 
dragen verantwoordelijkheid in het bewustmaken van de 
bevolking over VZP.
Opleiding van zorgverleners: zorg dat zorgverleners 
opleiding krijgen over VZP voordat ze VZP-gesprekken 
voeren. Ondersteuning in de praktijk is essentieel om 
hen hiermee vertrouwd te maken.
Maak VZP onderdeel van de visie en het beleid van een 
organisatie en ingebed als deel van de organisatiecultuur.  

referenties

Albers G, Piers R, De Lepeleire J, Steyaert J, Van Mechelen 
W, Steeman E, Dillen L, Vanden Berghe P, Van den Block L. 
Vroegtijdige zorgplanning bij personen met dementie: een richtlijn. 
Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen, Pallialine; 28 Mei 2016.
De volledige richtlijn en alle referenties zijn beschikbaar op 
www.pallialine.be.
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een dag uit het leven van ...

Ik ben sedert 2000 werkzaam als deskundige in palli-
atieve zorg in de multidisciplinaire begeleidingsequipe 
(MBE) van PHA.
Ik heb voor mijn beschrijving van “een dag op PHA” 
gekozen voor vrijdag 31 maart 2017. Deze dag viel ook 
tijdens mijn wachtweek, wat wil zeggen dat ik van wacht 
ben van dinsdag tot de dinsdag erop en dit buiten de 
kantooruren. De bedoeling hiervan is dat we de 24-uurs 
continuïteit van onze begeleiding garanderen en dat zo 
iedere palliatieve patiënt en al de betrokkenen ons kun-
nen contacteren.
Deze dag begon heel goed. Ik stond op met een mooie 
opkomende zon. Dat doet altijd deugd als je dan in je 
tuin kunt kijken. Mijn planning voor de dag bestond uit 
een huisbezoek om 10u en in de namiddag was ik van 
telefoonpermanentie (intake).
Na een goed ontbijt en een tasje koffie vertrok ik om 
7u30 naar PHA. Na de dagelijkse file getrotseerd te heb-
ben kwam ik rond 8u40 aan op mijn bureau. Nog wat 
tijd om me rustig te installeren, de computer op te star-
ten en een koffietje klaar te maken.
Voor mijn huisbezoek had ik nog enkele telefoontjes te 
doen met een aantal huisartsen en patiënten. Ik bekeek 
de praktische coördinaten van mijn huisbezoek, zocht de 
route op en ik zag al direct (zoals gewoonlijk): file. Dan 
maar vertrokken. Ik kwam om 10u30 aan, iets te laat.
Het was een nieuwe patiëntensituatie. Het ging om een 
stervende dementerende dame die door haar dochter 
werd verzorgd. Er was niet veel geregeld en er was geen 
comfort aanwezig. Ter plaatse heb ik enkele zaken pro-
beren te regelen. Niet evident op een vrijdag, maar het is 
wel gelukt. De huisarts ging ook nog langskomen om de 
medicatie aan te passen.
Terug op PHA rond 12u30. Etenstijd. Eventjes tijd om 
met de collega’s wat over koetjes en kalfjes te babbelen. 
We spreken bewust niet over patiëntensituaties tijdens 
de lunchpauze.
Om 13u terug paraat voor inkomende telefoons te 
beantwoorden (intake).
In de loop van de namiddag kwamen er twee vragen bin-
nen om nog een medicatiepomp op te starten vlak voor 
het weekend. Het betrof twee reeds gekende situaties, 
iets wat veel verschil uitmaakt om een goede opvolging 
op maat te kunnen geven. Ik exploreerde wat het com-

fortprobleem was, samen met de huisarts, en legde de 
procedure uit voor het plaatsen van een medicatiepomp. 
Voor ons is het belangrijk om het tijdstip te vernemen 
wanneer de voorgestelde medicatie aanwezig kan zijn. 
Dan nog afspreken met de thuisverpleegkundige. Dit 
vroeg wel wat telefoontjes over en weer maar uiteindelijk 
konden we een afspraak maken voor de eerste pomp om 
17u (een collega nam mijn intake over, die normaal tot 
17u30 duurt), de tweede pomp werd gepland om 19u.
Om 16u30 vertrokken op PHA voor de eerste pomp bij 
een patiënt die woonde op Linkeroever. Natuurlijk file 
(het is vrijdagavond…). Na een uur rijden aangekomen, 
gelukkig was de thuisverpleegkundige flexibel. Eenmaal 
ter plaatse de nodige tijd uitgetrokken om patiënt en zijn 
vrouw gerust te stellen en de nodige info gegeven over de 
betekenis en werking van de pomp. De pomp samen met 
de thuisverpleegkundige klaar gemaakt en bij patiënt 
geplaatst. Op Linkeroever terug vertrokken om 18u30.
Het verkeer stond stil (in de buurt van Waaslandtunnel). 
Eventjes door eenrichtingsstraat in de verkeerde richting 
gereden (anders stond ik er zeker meer dan een uur vast) 
en ik had een afspraak om 19u... Ik kan jullie vertellen, 
dit geeft stress.
De mensen opgebeld dat ik te laat zou komen. Bij de 
tweede patiënt, woonachtig in Wommelgem, toegeko-
men om 20u.
Hier was er terug heel wat tijd nodig om de patiënt en 
zijn familie gerust te stellen en de nodige info en onder-
steuning te bieden. Ik had geluk het was een thuis-
verpleegkundige die goed overweg kon met de pomp. 
Terwijl ik met de mensen in gesprek was had zij de 
pomp al volledig zelf klaargemaakt. Deze pomp werd 
opgestart en ik ging terug naar huis.
Ik was om 21u30 thuis, hoog tijd voor mijn avondmaal. 
Verder geen oproepen meer, maar er wachtte in het 
weekend nog heel wat administratief werk op mij. Er 
waren nog wel wat oproepen in verband met de tweede 
patiëntensituatie.
Zo hebben jullie eventjes over mijn schouder kunnen 
meekijken hoe een dag op PHA eruit kan zien. Best pittig. 

Heel wat uren bezig geweest, maar toen ik ging slapen 
had ik wel een gevoel van voldoening. 
Ik had weer enkele mensen kunnen helpen.  

Een dag uit het leven van ...
Vital Vanassche
Vital Vanassche
verpleegkundige / deskundige palliatieve zorg bij PHAa
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Situering
Compassion fatigue (CF) of de Nederlandse vertaling, 
compassie- of empathiemoeheid, verwijst naar een 
situatie waarbij compassie en empathie verloren gegaan 
zijn. De individuele bronnen van de hulpverlener om 
zich empathisch te engageren zijn als het ware uitgeput 
of opgedroogd.  

CF is een vrij jong concept. We zien het voor het eerst 
opduiken in 1992 in een verpleegkundig tijdschrift om 
de uitputting van verpleegkundigen op een spoedge-
vallendienst te omschrijven. Geleidelijk aan ging men 
inzien dat hulpverleners diep geraakt kunnen worden 
door het werk dat ze doen. Niet alleen omwille van 
rechtstreekse blootstelling aan traumatische gebeur-
tenissen (denk maar aan brandweerlui, ambulanciers 
of de mensen werkzaam op een spoedgevallendienst). 
Maar ook onrechtstreeks kunnen hulpverleners heel 
erg geraakt worden door de (traumatische) verhalen 
van mensen. Door zich in te leven, zich empathisch te 
engageren, één van de grondhoudingen noodzakelijk 
voor een goed hulpverlenersrelatie, stellen ze zich open 
voor de mensen en dus ook voor hun emotionele lijden. 
Dr. Charles Figley, traumatoloog, spreekt over ‘the cost 
of caring’. Er is een prijs die we moeten betalen als we 
willen zorgen voor mensen die emotioneel lijden. Het is 
dus eigen aan de job. We spreken hier dus niet over een 
ziekte of pathologie.

Er is een prijs die we moeten 
betalen als we willen zorgen 
voor mensen die emotioneel 
lijden.

Definitie
De definitie van CF ontlenen we aan Françoise Mathieu, 
psychologe en CF-specialiste:
“CF wordt gekarakteriseerd door een totale diepgaande 
fysieke en emotionele uitputting en een uitgesproken ver-

andering in het vermogen van de hulpverlener om nog 
empathie of compassie te voelen voor zijn/haar patiënten, 
collega’s en dierbaren ten gevolge van het specifieke van het 
werk als hulpverlener enerzijds, maar ook omwille van het 
niet meer in staat zijn zichzelf op te laden of ergens nieuwe 
energie uit te halen anderzijds.  Het meest verraderlijke 
aspect van CF is dat het de hulpverlener in zijn kern raakt, 
in datgene wat hem juist verbindt met anderen, nl. empa-
thie en compassie, niet alleen voor anderen, maar ook voor 
zichzelf.” 

En net in dat laatste schuilt het verschil met burn-out. 
Het zijn beide energieproblemen, maar burn-out situ-
eert zich in de relatie die iemand heeft met zijn werk, 
terwijl CF zich situeert in de relatie tussen hulpverlener 
en patiënt. Of, m.a.w., CF doet zich voor in beroepen 
waar het contact met anderen, en dus het empathisch 
engagement, centraal staat, terwijl burn-out zich ook in 
andere beroepsgroepen kan manifesteren. We zien trou-
wens dat mensen met CF vaak blijven werken en zeker 
in de beginfase soms nóg harder gaan werken.

CF doet zich voor in beroepen 
waar het contact met anderen, 
en dus het empathisch engage-
ment, centraal staat,

Continuüm
Compassion Satisfaction (CS), de voldoening van 
empathisch engagement, is de tegenhanger van CF. 
Mathieu ontdekte tijdens haar werk met hulpverleners 
dat CF op een continuüm ervaren wordt, met aan de 
ene kant CF en aan de andere kant CS. Op sommige 
momenten in ons leven zullen we ons beter gewapend 
voelen t.o.v. de schadelijke gevolgen van het hulpver-
lenen dan op andere momenten. Factoren die hiertoe 
bijdragen vinden we terug zowel in onze persoonlijke 
levensomstandigheden (huidige leefsituatie, kindertijd, 
copingvaardigheden, …) als in onze werkomstandig-

empathiemoeheid

Compassion fatigue

Eveline De Blauwer
Klinisch psychologe Palliatief Netwerk Mechelena
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empathiemoeheid

heden (werklast, -druk, verwachtingen, administratie, 
supervisie/intervisie, …). 

Uitingsvormen
Aangezien CF geen pathologie is en zich op veel ver-
schillende, individueel afhankelijke, manieren kan uiten, 
spreken we liever over signalen dan over symptomen. 
Grofweg kunnen we ze indelen in 3 grote categorieën: 
fysieke (fysieke uitputting, slaapproblemen, somatisa-
tie, �), gedragsmatige (alle soorten verslavingen, woede en 
irritatie, zich isoleren, het vermijden van patiënten, �) en 
psychologische signalen (emotionele uitputting, negatief 
zelfbeeld, onvermogen om nog sympathie of empathie 
te voelen, …). Deze klachten komen niet alleen in het 
professionele leven tot uiting, maar kunnen zich ook in 
de privésfeer laten gelden. Meer nog, het is zelfs vaak zo 
dat ze daar eerst opgemerkt worden. CF mag dan op zich 
geen ziekte zijn, chronische CF kan wel leiden tot fysieke 
en mentale ziektes zoals depressies en angststoornissen. 
Dus ook de zorg voor patiënten zal er op termijn onder 
lijden indien de signalen niet tijdig (h)erkend worden.

De klachten worden vaak 
het eerst opgemerkt in de 
privésfeer.

Strategieën
Aangezien zowel persoonlijke als werkgerelateerde fac-
toren een rol spelen zijn individuele zorgstrategieën 
onvoldoende. Ook organisatorische veranderingen zijn 
belangrijk. We zouden kunnen spreken van het imple-
menteren van strategieën op 3 niveaus: professioneel 
(training en vorming, �), organisatorisch (erkenning van 
CF op de werkvloer, kwaliteitsvolle supervisie, �) en per-
soonlijk (op zelfbewustzijn gebaseerde zelfzorg vb. via 
mindfulness).

Opzet en resultaten onderzoek
De laatste jaren is er heel wat onderzoek verricht naar 
het voorkomen van CF bij een groot scala aan beroeps-
groepen werkzaam in verschillende settings van de 
gezondheidszorg. Uit een aantal van deze onderzoeken 
blijkt dat ook palliatief verpleegkundigen een verhoogd 
risico lopen op CF. Deze verhoogde kwetsbaarheid zou 
te maken hebben met specifieke stressfactoren eigen aan 
de setting. We denken hierbij aan voortdurende bloot-
stelling aan de dood, confrontatie met lijden, machte-
loosheid, … Toch leidt dit niet automatisch tot CF.  Net 
het bewustzijn van mogelijke risicofactoren binnen de 
setting zorgt ervoor dat er aangepaste strategieën kun-
nen ontwikkeld worden om met de inherente stress van 
het werken met stervenden om te gaan.



19

Of dit alles ook herkenbaar is bij verpleegkundigen in de 
palliatieve thuiszorg kon ik niet terugvinden in de litera-
tuur.  Vandaar dat ik ervoor gekozen heb een kleinschalig 
kwalitatief onderzoek op te zetten (in het kader van de 
opleiding psycho-oncologie) om na te gaan of CF ook 
herkenbaar is voor verpleegkundigen in de palliatieve 
thuiszorg en wat zij als risico-en protectieve factoren 
ervaren. Ik heb daartoe semi-gestructureerde dieptein-
terviews afgenomen van in totaal 9 random geselecteerde 
palliatief verpleegkundigen, werkzaam in 3 verschillende 
netwerken voor palliatieve zorg (Antwerpen, Leuven en 
Mechelen). Thematische analyse stelde mij in staat de 
interviews verder te gaan uitdiepen.

De resultaten zijn zeer gelijklopend met wat in de 
literatuur te vinden is en hierboven reeds uitvoering 
beschreven staat: de herkenbaarheid op een continuüm, 
protectieve en risicofactoren. Drie resultaten springen er 
in dit onderzoek wel uit: de rol van ervaring, het belang 
van opleiding en het taboe dat er lijkt te heersen op CF. 
Bijna alle respondenten getuigen over een situatie die 
ze ooit meemaakten waardoor de balans heel erg ging 
overhellen naar de kant van CF.  Net door eens spreek-
woordelijk met hun hoofd tegen de muur te lopen, zij 
het in vroegere werksituaties of omwille van persoonlijke 
omstandigheden, weten ze nu beter om te gaan met de 
specifieke uitdagingen van de werksetting en om beter 
voor zichzelf te zorgen.  

Drie resultaten springen er in 
dit onderzoek wel uit: de rol 
van ervaring, het belang van 
opleiding en het taboe dat er 
lijkt te heersen op CF.

Een aangepast opleiding waarbij de verpleegkundigen 
(in spe) gewezen worden op het belang van de bewust-
wording van hun eigen gedachten en emoties in contact 
met de patiënt en die emoties leren te reguleren is nood-
zakelijk om te voorkomen dat de balans helemaal door-
slaat richting CF. Nog veel te vaak wordt in de opleiding 
de patiënt centraal gesteld.  De meeste van de respon-

denten hebben dan ook nooit geleerd (behalve dan door 
ervaring) om in patiëntcontacten ook rekening te hou-
den met hun eigen reacties en emoties.  
Mede door hun opleiding hebben de respondenten het 
moeilijk om zich kwetsbaar op te stellen t.o.v. hun col-
lega’s en verantwoordelijken. Schaamte, maar vooral ook 
de angst dat collega’s zouden denken dat ze het werk niet 
aankunnen, speelt mee.  

Conclusies onderzoek
Het zou wenselijk zijn mochten verpleegkundigen al tij-
dens hun opleiding leren over het bestaan van CF en 
risicofactoren leren herkennen. Ook het aanleren van 
zelfzorgstrategieën, gebaseerd op zelfkennis en zelfbe-
wustzijn, kan onnodig lijden en vroegtijdige drop-outs 
misschien voorkomen. Maar ook op de werkvloer CF 
meer zichtbaar en bespreekbaar maken kan de CS van 
verpleegkundigen verhogen met betere patiëntenzorg 
tot gevolg. 

interessante literatuur en links

•	 Figley, C.R. (1995). Compassion fatigue: Coping with secondary 
traumatic stress disorder in those who treat the traumatized.  New 
York: Brunner/Mazel

•	 Figley, C. R. (2002). Treating Compassion Fatigue.  New York: 
Brunner/Routledge

•	 Mathieu, F. (2012). The compassion fatigue workbook.  In 
Figley C.R., Psychosocial stress series.  New York: Routledge, 
Taylor&Francis Group

•	 http://www.tendacademy.ca/
•	 http://www.compassionfatigue.org/index.html

empathiemoeheid
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boekbespreking

“Tegenwoordig betekent sterven meer sterven, langduriger 
sterven, meer onzekerheid verdragen, ons en onze familie 
meer teleurstellingen en hopeloosheid aandoen, wordt wel 
eens gezegd. Nu we in staat worden gesteld langer te leven 
zijn we ook veroordeeld tot langduriger sterven.”

In Sterven. Een levensverhaal brengt de auteur, Cory 
Taylor, ons dichter bij het grote onbekende die dood 
heet. Deze dood staat ons allen te wachten en boezemt 
velen angst in.
In dit autobiografisch verhaal beschrijft ze enerzijds haar 
ziekzijn en haar naderende sterven, en anderzijds laat ze 
de lezer kennis maken met de levensverhalen van haar 
moeder en vader en hoe deze beide een invloed hebben 
gehad hoe ze zich met de dood verhoudt.
Het is een adembenemend boek over kwetsbaarheid en 
kracht, over moed en nederigheid, woede en aanvaar-
ding. Het is een diep ontroerende meditatie over sterven, 
maar tegelijk een geestige en wijze ode aan het leven. 
Het is tevens ontluisterend voor de professionele hulp-
verleners: ze vinden amper aansluiting bij de zorgnoden 
van de patiënt. Het is subtiel een ode aan de vrijwilliger, 
de passant en route, die alleen luistert, geen vragen stelt, 
maar gewoon een eind mee op weg gaat.

“Ik zat bij de psychologe in een raamloze spreekkamer met 
felgekleurde fauteuils. Op een bijzettafeltje stond een handige 
doos zakdoekjes naast een groot glas koud water. De psycho-
loge was zo te zien begin dertig, knap, goed gekleed. Terwijl 
ik mijn ziekteverloop tot nu toe beschreef maakte zij aante-
keningen. Ze stelde een paar vragen over de situatie thuis, 
over mijn man en kinderen, over mijn dagelijkse gewoontes. 
Ze vroeg hoe ik sliep, of ik at, lichaamsbeweging kreeg, of ik 
angsten had.
‘Uiteraard’, zei ik. ‘Ik ben bang om dood te gaan.’
‘Dat is volkomen normaal. Hoe gaat u met uw angsten om?’
‘Ik probeer aan andere dingen te denken. Ik lees, kijk tv, 

spreek met vrienden af.’
‘Hebt u wel eens gehoord van mindfulness?’
…
‘Het is goed om elke dag wat tijd in te ruimen,’ zei ze, 
‘gewoon om van kleine dingen te genieten, de smaak van een 
appel, zonlicht dat op het water speelt, de geur van regen.’
‘Dat weet ik,’ zei ik en opeens voelde ik de drang de kamer 
uit te lopen. Ik was niet gekomen om dit aan te horen. Deze 
hoogopgeleide slimmerik moest toch zeker iets meer in huis 
hebben dan een paar eenvoudige ontspanningstips die ik elk 
moment zelf van internet had kunnen plukken. Ik heb ergens 
gelezen dat psychotherapie een van de veertig beroepen is die 
in de nabije toekomst gaan verdwijnen, samen met dat van 
buschauffeur en hotelreceptionist. 
…
‘Eigenlijk ben ik gewoon verdrietig.’ Zei ik in een poging de 
sessie te beëindigen. ‘Om alles wat ik kwijt ben. Ik had nog 
tien goede jaren kunnen hebben.’ 
…
De psychologe knikte. … Verdriet kan zich ophopen,’ zei ze. 
‘Telkens een klein verlies kan een berg worden. Misschien 
kunnen we het daar een volgende keer over hebben.’ Ze sloeg 
haar schrift dicht ten teken dat mijn uur voorbij was.
‘U kunt bij de receptie een nieuwe afspraak maken.’
‘Dank u wel,’ zei ik, al was ik niet van plan terug te komen.”

De drijfveer van de schrijfster om dit boek te schrijven 
is haar overtuiging dat de dood met een verschrikkelijke 
stilte  is omgeven. De dood is in onze maatschappij onbe-
spreekbaar geworden. Haar ervaring met praatgroepen  
over het levenseinde geeft haar meer moed dan het zitten 
in de wachtzaal van het ziekenhuis “waar je in een som-
bere kudde bijeen zit onder de schetterende televisies aan 
de muur.”

Cory Taylor vertelt sereen, niet zonder humor. Ze biedt 
troost zonder te vervallen in sentiment. 

Boek: Sterven. Een levensverhaal 
Auteur: Cory Taylor
2016, Amsterdam, Nijgh & Van Ditmar

Sterven. Een levensverhaal  
Gelezen en besproken door Noël Derycke, Equipearts PHA
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de riziv reglementering voorziet dat een multi
disciplinaire begeleidingsequipe ook een of meer
dere artsen omvat. in de riziv overeenkomst 
worden basisvoorwaarden gesteld(1):

 § 2. Om als huisarts deel te kunnen uitmaken van 
de equipe, dient men met betrekking tot de palliatieve 
verzorging een specifieke theoretische opleiding van 
minstens 80 uur gevolgd te hebben, waarin al de in 
artikel 5, § 1 genoemde aspecten van palliatieve ver-
zorging aan bod komen. Daarenboven dient men een 
stage doorlopen te hebben van minstens 192 uren in 
een erkende palliatieve ziekenhuiseenheid of dient 
men reeds zo lang effectief gewerkt te hebben in een 
multidisciplinaire begeleidingsequipe voor palliatieve 
verzorging die zich richt op palliatieve verzorging in 
het thuismilieu van de patiënt.

De huisarts die deel uitmaakt van de equipe, dient 
ieder jaar minstens 20 uur specifieke bijscholing te vol-
gen waarin bepaalde aspecten van de palliatieve ver-
zorging worden uitgediept en waarin tevens ingegaan 
wordt op nieuwe ontwikkelingen en technieken.

Deze overeenkomst vermeldt ook basistaken van de 
equipe. Onder meer:
•	 pijnbehandeling; 
•	 bestrijding van allerlei kwalen (nausea, anorexie, slik-

stoornissen, diarree, constipatie, incontinentie, uri-
neretentie, ademnood, hoest, doodsreutel, decubitus, 
mondhygiëne, enz.);

•	 gebruik van allerlei gespecialiseerd hulpmateriaal (pijn-
pomp, spuitaandrijver, onderhuids geneesmiddelenre-
servoir, enz.) en informatie over de mogelijkheden om 
het aan te kopen of te ontlenen (de «palliatieve kits» die 
in sommige streken beschikbaar zijn);

•	 psychologische en morele ondersteuning van de patiënt 
en zijn omgeving (ingaan op en omgaan met bepaalde 
emoties, angst en depressie, enz.);

•	 informatie geven aan de patiënt en zijn omgeving over 
diagnose, behandeling en prognose.

De equipeartsen van PHA hebben dus minimaal de 
bovenvermelde opdrachten aangevuld met opdrachten 

door PHA. Aldus kunnen een 6-tal kerntaken geformu-
leerd worden:

	 bij de samenwerkingsbevordering:
•	 het mee ondersteunen en bekendmaken van het 

aanbod, de werking en de mogelijkheden van PHA 
in contacten met hulpverleners 

•	 het stimuleren tot samenwerking in contacten met 
hulpverleners

	 bij de sensibilisering:
•	 het mee ondersteunen en bekendmaken van acties 

in contacten met hulpverleners 
•	 het op vraag informeren van collega artsen en alle 

hulpverleners
•	 het nazien en mee uitwerken van folders en bro-

chures voor artsen, andere hulpverleners en gebrui-
kers;

	 bij de deskundigheidsbevordering:
•	 het geven van vorming vanuit de eigen deskundig-

heid zowel intern als extern;
•	 het geven van educatieve voordrachten;
•	 het bewaken van de wetenschappelijk bronnen, 

referenties en inhoud van de teksten en presenta-
ties van de medewerkers van PHA;

•	 op vraag opzoeken en aanleveren van wetenschap-
pelijke informatie en documentatie voor de mede-
werkers PHA;

	 bij de dienstverlening: 
•	 verantwoordelijk voor de medische ondersteuning 

in de dagelijkse werking van de multidisciplinaire 
begeleidingsequipe PHA; 

•	 woont het wekelijks patiënten overleg bij;
•	 voorziet in een wachtpermanentie met collega 

equipearts;
	 bij het vrijwilligerswerk: 

•	 het bekendmaken van de vrijwilligerswerking van 
PHA in contacten met hulpverleners;

	 bij het wetenschappelijk onderzoek: 
•	 in overleg meewerken aan wetenschappelijk 

onderzoek;

equipearts

De equipearts bij PHA
Dr. Noël Derycke
Equipearts PHA

(1)	 Overeenkomst tussen het comité van de verzekering voor Geneeskundige 
verzorging en (naam van de inrichtende macht) (namens zijn multidisci
plinaire begeleidingsequipe voor palliatieve verzorging).
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•	 het aanbrengen van onderzoeksvragen voor onder-
zoekbeurzen van bachelor- en masteropleidingen in 
de palliatieve zorg.

Concreet bij PHA
Bij PHA zijn momenteel 2 equipeartsen werkzaam. Zij 
verdelen onderling de wachtpermanentie zowel voor de 

verpleegkundigen van de MBE als voor de huisartsen in 
het werkingsgebied. Zij nemen tevens deel aan het weke-
lijks patiënten overleg; de interne vormingen en de over-
drachtsmomenten.

Op vraag van navormingsverantwoordelijke van de huis-
artsenkringen en LOK’s uit het werkingsgebied brengen zij 
bepaalde aspecten van palliatieve zorg voor deze groepen. 
Hierbij staat maximale interactie met de deelnemers voorop. 

Zij ondersteunen de individuele  huisartsen bij de patiënt 
thuis bij bijvoorbeeld het uitvoeren van een ascitespunctie. 
Gezien hun ervaring met levenseindevragen treden zij, op 
vraag van de (huis-)arts, op als tweede arts in het kader 
van de wet euthanasie. Uitzonderlijk kunnen zij, en altijd 
op vraag van de behandelende arts, aanwezig zijn bij de 
uitvoering en dit ter ondersteuning van deze arts.  

dr. Koen Herweyers en dr. Noël Derycke

equipearts
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PHA

Volg PHA op Facebook en blijf zo als eerste op de hoogte van al 
onze nieuwtjes en vormingen!

www.facebook.com/PalliatieveHulpverleningAntwerpen

Steun PHA

PHA dankt volgende sponsors: 

Herman Dom-Goos

PHA vzw realiseert haar werking met beperkte middelen.
Elke schenking klein of groot, is dan ook heel welkom.

Giftenrekening PHA: IBAN BE90 7350 0799 7232 
met vermelding 'gift PHA'.

Voor elke storting van €40 (of de som van 
minimum €40 op jaarbasis) kan PHA een 
attest afleveren waarmee u het gestorte 
bedrag kan ingeven  op uw jaarlijkse 
belastingsaangifte. 
Het attest wordt begin april van elk jaar 
toegezonden.
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