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Het palliatief zorglandschap lijkt soms op een
muziekstuk. Er zijn vele instrumenten, elk met
hun eigen klank en kracht.

Wanneer iedereen afzonderlijk begint te spelen,
ontstaat ruis en verlies je de melodie. Maar
wanneer er wordt afgestemd, ontstaat harmonie:
een geheel dat sterker klinkt dan de som van de
delen.

In de palliatieve zorg is die samenklank van
levensbelang. Onze opdracht is om expertise te
verzamelen en te delen, dichtbij de praktijk én
met zicht op wat er in beleid beweegt. Want wij
staan dagelijks in verbinding met de zorgverle-
ners die het waarmaken op de vloer, én met de
kaders die richting geven. Die plek maakt ons
alert: we zien kansen, maar ook het risico dat
versnippering de helderheid en kwaliteit aantast.

Daarom pleiten we niet voor meer spelers of minder spe-
lers, maar voor een partituur die ons verbindt.

Geen marktlogica, maar gedeelde verantwoordelijkheid.
Niet versnippering, maar samenspel. Alleen zo blijft de
melodie van de palliatieve zorg zuiver en krachtig, ten

dienste van wie leeft tot het einde toe.

Welke instrumenten spelen er allemaal mee? Denk aan
welzijn, onderwijs, lokale besturen of zelfs bedrijven. Alle-
maal mogelijke schakels in het op tijd signaleren en bieden
van palliatieve zorg. En zo komt je bij de volgende vraag:
wat hebben zij eigenlijk van ons nodig — en van elkaar —

om dit waar te maken?

Als jazzliethebber vraag ik me af hoe we er samen een
soort jazz-jamsessie van kunnen maken. Geen opgelegde
partituur van bovenaf, maar elkaar te inspireren, improvise-
ren en uit te dagen. Een ietwat gedurfd en creatief geheel
te laten klinken, maar dat door gedragen samenspel ook

VOORWOORD

innovatief en kwalitatief is. Maar bovenal ook afgestemd

op de mensen die ernaar luisteren. Geen al te experimen-
tele free-jazz waar je als luisteraar vooral denkt: ‘dat moet
leuk geweest zijn voor de muzikanten, maar ik zet dit voor
altijd in mijn platenkast’. Hoe zorgen we er samen voor dat
palliatieve zorg tijdig, menswaardig en bereikbaar is voor

iedereen? En met veel goesting, ... voelen jullie het ook?

Miles Davis zei: “It’s not the notes you play, it’s the notes
you dont play” ... En in de palliatieve zorg betekent dat:
we hebben elkaar gewoon keihard nodig.

Geen superhelden, wel een superteam.

Tot slot een luistertip tijdens het lezen van deze editie van
Info-PHA: Ascenseur pour Iéchafaud van bovenstaande.
Absolute topplaat, maar volgens CHATGPT geen enkele
relatie tot palliatieve zorg... Jammer.

Tot gauw!
Diries




et gebeurt me de laatste tijd niet meer zo

vaak dat ik na één of andere boute uitspraak

met de mond vol tanden sta (hoewel ik blij

ben dat ik een mond vol tanden héb), maar
een paar weken geleden had een krasse dame me toch
weer liggen.

Setting: een hoogbejaard en welgesteld koppel, al

meer dan 60 jaar samen, kennen elkaar door-en-door
en hebben aan een half woord genoeg om elkaar te
verstaan. De mannelijke helft van dit duo ontwikkelt
langzaam maar zeker een chronische nood om continu,
en dat mag letterlijk genomen worden, bij oogop-

slag zijn eega in het steeds waziger wordend beeld te
hebben. De dame in kwestie ziet haar man nog altijd
graag, maar is intussen niet meer zo opgezet met zijn
voornamelijk uit smeekbeden samengesteld gejammer,
wat haar geen moment rust meer gunt. Als die smeek-
beden dan - indien niet onmiddellijk beantwoord door
haar troostende verschijning - razendsnel evolueren
naar een gescheld waar Alex Agnew rode kaken van
zou krijgen, wordt zelfs een bezoek aan het kleinste
kamertje voor haar een hachelijke onderneming. U
mag daarvan denken wat u wenst, maar bij zo'n hechte
samenwerking tussen levenslange echtelieden moet ik

toch altijd een traantje wegpinken.

Dus vroeg ik haar wat PHA voor haar kon betekenen.
Zonder te verpinken antwoordde ze dat ze een oplos-
sing zocht voor het ‘opvanggat’.

Ik bleef zo uitdrukkingsloos mogelijk zitten en wachtte
op wat komen ging. Natuurlijk begreep ik wel wat ze
bedoelde, maar zowel de concrete invulling (ja, sorry,

die kan ik niet laten liggen) als de vanzelfsprekend-

Het Opvanggat

heid waarmee ze de term hanteerde, maakten een diepe

indruk op mij.

Omdat ze het niet gewend was zich de kaas van het
brood te laten eten, had ze natuurlijk reeds alle moge-
lijke instanties bewerkt voor maximale hulp aan huis.
Er volgde een bloemlezing van eindeloze telefoontjes
met chatbots, afgezegde afspraken, wegrennende
oppasdiensten en boze buren. Terwijl ik het over me
heen liet komen, bleef Dat Woord in mijn geestesoog
gebrand, zoals je een lichtvlek blijft zien als je even in
de zon heb gekeken. Terwijl er voldoende hm-hm’s,
aha’s, oké's, ja’s en knikjes haar richting uitgingen, kon
ik het niet helpen om af te dwalen naar een denkbeel-
dig antwoord.

“Ik zie het, mevrouw, u bent niet voor één gat te
vangen. U zag er duidelijk geen gaten in om zoveel
mogelijk mensen te laten komen terwijl uw man, dui-
delijk een zittend gat, niets in de gaten had. U zal wel
een gat in de lucht hebben gesprongen met een goede
kandidaat, maar later heeft u haar toch het gat van
deur laten zien? Ah, en met de volgende was u met uw
gat in de boter gevallen? Oei, neen, ze draaide haar gat,
zegt u? Ja, je kan natuurlijk niet blijven in iemands’ gat

kruipen om toch maar aan hulp te geraken...”

De essentie van het gesprek was dat het niet gemakke-
lijk is om aan de-klok-rond hulp of oppas te geraken,
zeker als je je gat brandt aan eindeloze discussies met
hulpverleners die niet zitten te wachten op mondige,
soms ronduit eisende mensen...
Enfin. Opvanggaten vullen: een gat in de markt.
Iemand?

Sabine



STEVEN VAN DEN BROECK

Het verhaal van Steven Van den
Broeck: verpleegkundige op de
palliatieve eenheid

Steven Van den Broeck is werkzaam op de palliatieve eenheid Sint-
Camillus (ZAS). Eind dit jaar gaat hij met pensioen. We kijken samen
met hem terug naar een afwisselende carriére, hoe hij in palliatieve
zorg terecht is gekomen, welke evoluties hij heeft gezien en wat hij
palliatieve zorg nog toewenst.

Mijn verhaal

Ik ben Steven Van den Broeck, 64 jaar, en werk op de
palliatieve eenheid van Sint-Camillus (ZAS campus
Sint-Jozef). Binnenkort ga ik met pensioen, na een

boeiend en afwisselend beroepsleven.

Als achttienjarige droomde ik ervan piloot te worden.
De vader van een vriend vloog en ik sloot me aan bij

de vereniging Jeugd en luchtvaart. Om allerlei rede-
nen ging die droom niet door. Ik twijfelde toen tussen
onderwijs en verpleegkunde, maar volgde het voorbeeld
van mijn vader en behaalde een regentaatsdiploma
Nederlands, Engels en economie. Vier jaar lang stond
ik voor de klas, maar door een overschot aan leerkrach-
ten verloor ik telkens uren aan vastbenoemden. Dat is
geen stabiele basis voor iemand die een relatie en een

huis wil.

Zo kwam ik terecht in een heel andere wereld: die van
bank en verzekeringen. Het bankwezen wierf destijds
graag leraren aan, gezien hun sociale vaardigheden.
Negen jaar werkte ik bij Vanbreda, waar we hospitali-
satieverzekeringen verkochten aan ambtenaren van de
Europese Gemeenschap in Brussel. Daarna keerde ik
terug naar mijn oude liefde, de luchtvaart, en ging ik
aan de slag bij Virgin Express, op de tarmac. Een boei-
ende job, maar na 9/11 stortte de sector in.

Toen besloot ik verpleegkunde te gaan studeren. Omdat
ik pas in september kon starten, overbrugde ik die

periode als orderpicker in de magazijnen van Brico. Dat
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bleek erg verrijkend te zijn: ik werkte er met men-

sen van alle mogelijke achtergronden. Drie jaar later
behaalde ik mijn diploma verpleegkunde.

Mijn loopbaan in de zorg begon op geriatrie in Sint-
Jozef, daarna werkte ik 5 jaar op neurologie in het
Middelheim. Daar ben ik in contact gekomen met het
levenseinde. Op deze dienst werd er vaak euthanasie
uitgevoerd, maar ik voelde dat dit anders kon: te vaak
kende ik de patiénten nauwelijks. Zo kwam ik op de
palliatieve eenheid terecht, waar ik inmiddels 14 jaar
werk.

Ik ben in mijn carriére alle lagen van de maatschappij
tegengekomen: van een wereld van veelverdieners toen
ik in de verzekeringen werkte, naar de romantische
wereld van de luchthaven, naar orderpicking, om dan te
eindigen in de zorg. Dit heeft mij een brede kijk op het
leven gegeven. In de palliatieve zorg herken ik daar-
door veel van wat mensen hebben meegemaakt. Op de
eenheid vind je een doorsnede van de maatschappij: van
de higher class tot wie zijn hele leven aan de band heeft

gestaan.

De palliatieve
eenheid

De palliatieve eenheid is
een afdeling waar mensen
terechtkomen die niet
meer kunnen genezen.
Ze zijn uitbehandeld en
verdienen de juiste zorg.
Wij mogen ze begeleiden
in hun laatste levensfase
— samen met hun familie
en naasten. [k vind

het woord mogen hier
belangrijk: het voelt als
een voorrecht om mensen
op dat moment te onder-
steunen. Anders dan op
intensieve zorg, waar je

er bovenop zit, staan wij
een beetje op de zijlijn,
naast de patiént. Ons
doel is om hun traject zo

comfortabel mogelijk te maken.

De palliatieve eenheid is geen sterthuis. Er wordt
geleefd, gelachen en muziek gemaakt. Natuurlijk is

er verdriet, zeker wanneer families iemand moeten
loslaten. Toch proberen we dit laatste stuk van het leven
zo waardevol en draaglijk mogelijk te maken, op alle

4 de domeinen van palliatieve zorg: fysiek, psychisch,
sociaal en spiritueel. Het fysicke aspect is vaak het
meest tastbaar: met de juiste middelen kunnen we pijn
en ongemak verlichten. De andere velden vragen meer
afstemming; niet iedereen kan of wil benoemen wat er
innerlijk speelt.

Werken op een palliatieve eenheid vraagt een bijzon-
dere instelling. Als verpleegkundige leer je mensen
beter maken, maar hier gaat het om loslaten. Vandaag
overlijdt iemand, morgen woont er misschien al een
nieuwe patiént in die kamer. Niet iedereen kan daar
goed mee omgaan. Dat vraagt relativeringsvermogen,
levenservaring en emotionele bagage. Daarom zijn de
meesten in ons team wat ouder: je moet stevig in je

schoenen staan.



Zelf ben ik maar één keer naar een uitvaart geweest

van een patiént. Meestal doe ik dat bewust niet, om
mezelf te beschermen. Die ene keer ging het om een
jonge vrouw, een krachtige persoonlijkheid, die samen
met haar man een hecht team vormde. Haar hond bleef
de hele opname bij haar. Dat raakte me diep en zal me
altijd bijblijven. Zulke momenten laten zien hoe intens
dit werk kan zijn. Tegelijk moet je waken dat het niet te
dichtbij komt. Natuurlijk raakt het je, maar als je alles
volledig meedraagt, hou je dit werk niet vol. En tegelijk:
sterven mag nooit routine worden. Elke situatie is

uniek, en dat maakt dit werk zo bijzonder.
Sterven is ongrijpbaar

Echt begrijpen wat het is om te sterven, kunnen we
niet. We kunnen er wel bij zijn, luisteren en empathisch
ondersteunen in de laatste fase van iemands leven, maar
echt vatten wat sterven betekent, lukt niet. Uiteraard
kan niemand uitleggen hoe dat voelt.

Ik zeg vaak tegen studenten dat ik denk dat het uit-
eindelijk misschien zo slecht niet is. Ik heb honderden

mensen zien sterven, en de meesten tonen een glimlach

of een zucht van ontspanning op hun gezicht, zelfs na

STEVEN VAN DEN BROECK

een moeilijk traject. Sterven blijft iets onbekends, en ik
vind dat dat ook zo moet blijven, ondanks dat we steeds
meer proberen het leven en de dood te ‘beheersen’, van

op tijd geboren worden tot op tijd sterven.

Wat ik bijzonder vind, misschien is het geen toeval, is
dat de plek waar nu de eenheid is, vroeger de mater-
niteit was. Soms hoor je mensen zeggen dat hun kind
geboren is waar hun moeder of vader nu sterft. Dat
zijn de uitersten van het leven en ik vind dat merk-
waardig. Het zijn momenten vol mystiek, en het is
goed dat ze mysterieus blijven. Uiteindelijk weten we
niet hoe het voelt om geboren te worden, net zomin
als om te sterven.

De evolutie van palliatieve zorg

Wat je zeker merkt, is dat sterven steeds meer maakbaar
is geworden. Mensen geven aan dat ze dat laatste lijden
niet willen meemaken, en ik heb daar alle begrip voor.
Natuurlijke overlijdens zonder enige ondersteuning
zien we nauwelijks nog. Mensen zijn veel beter voorbe-
reid, zoeken informatie online en willen precies weten
welke medicatie er wordt gegeven. Vroeger was er meer

blind vertrouwen.
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Toch bestaan er nog steeds mythes, bijvoorbeeld over
morfine, ondanks dat al op verschillende manieren
wordt uitgelegd wat het doet. Daar word je constant
mee geconfronteerd. Sterven blijft onbekend, en pallia-
tieve zorg is veel technischer geworden. Toen ik begon,
was er meer tijd om gewoon te praten. Dat ‘coconach-
tige’ gevoel in de zorg mis ik soms, maar dat is waar-

schijnlijk ook een maatschappelijk verschijnsel.

We hebben geprobeerd om het begrip ‘palliatieve zorg’
wat minder zwaar te maken, maar dat blijft moeilijk.
Het wordt vaak meteen gekoppeld aan sterven, wat
klopt, maar men vergeet dat er nog steeds kwaliteit
van leven is. Ik vind het jammer dat dit beeld niet
goed blijft hangen in de maatschappij. De beladenheid
verdwijnt niet zomaar. Wie het zelf ervaart, ziet de
waarde ervan, maar zolang je er niet mee in aanraking
komt, blijft het ver weg. In de pers hoor je veel over
euthanasie, maar over palliatieve zorg wordt nauwelijks
gesproken.

Verder zaadjes planten

Ik wens dat palliatieve zorg de tijd en ruimte krijgt die

het verdient. Ik ben blij dat ook andere diensten probe-

ren een palliatief traject op te bouwen en ondersteuning
vragen. Ik hoop dat dat een zaadje is dat blijft groeien.
Je voelt dat de interesse er is en dat mensen hun ogen
en oren openen zodra je hulp aanbiedt. Het leeft steeds

meer.

Het zou mooi zijn als er ook maatschappelijk nog wat
verandert. Ik weet niet zeker of de huidige maatschap-
pelijke problemen voldoende aandacht en interesse
laten voor palliatieve zorg, maar ik hoop van wel. De
mensen die in het veld werken, moeten elkaar zo veel
mogelijk ondersteunen en samenwerken. Dat is essenti-

eel, want we zijn allemaal met hetzelfde bezig.

Mijn interesse in bv. andere culturen en wat ik na mijn
pensioen wil doen, is ook voor een deel gevormd door
mijn werk in de palliatieve zorg. Het is verrijkend
geweest: ik heb veel interessante mensen ontmoet,
mooie ervaringen mogen opdoen en veel kunnen
betekenen voor mensen in een emotionele en onzekere
periode van hun leven. Dat heeft veel met me gedaan,

en daarom ben ik tevreden.

Bedankt voor dit gesprek en geniet van je
pensioen!




LEVENSEINDE-DOULA

Tussen nabijheid en professionaliteit:
de visie van een Britse levenseinde-doula

Door Stephanie Hufkens, verpleegkundig specialist PHA

Een geboorte-doula is voor velen een bekend begrip: iemand die vrouwen en hun partner onder-
steunt van kinderwens tot kraamtijd, met aandacht voor fysieke, emotionele en praktische noden
(1). Maar stilaan duikt er in Vlaanderen een ander soort doula op, eentje die niet bij het begin, maar
bij het einde van het leven aanwezig is. De levenseinde-doula, ook wel stervensbegeleider genoemd,
begeleidt mensen in hun laatste levensfase en hun naasten en biedt ondersteuning op sociaal-
emotioneel, psychologisch en spiritueel viak, maar ook praktische hulp (2,3). Hoewel het concept
zijn oorsprong vindt in landen als het Verenigd Koninkrijk (VK), de Verenigde Staten en Australié,
duiken ook hier steeds meer initiatieven op, vaak in de marge van het reguliere zorgsysteem. Maar
wat houdt die rol precies in? En hoe verhoudt ze zich tot de bestaande zorg?

Om die vragen te beantwoorden spraken we met Een andere relatie tot zorg

Emma Clare, een Britse levenseinde-doula en psycho-

loge. Haar antwoorden bieden een helder en kritisch De term doula vindt zijn oorsprong in het Grieks en

inzicht in een rol die zich bewust tussen de plooien werd lange tijd vooral geassocieerd met geboortebege-

van het systeem positioneert — niet uit afkeer van leiding. Sinds enkele decennia bestaat er echter ook de

professionele zorg, maar uit overtuiging. Haar verhaal levenseinde-doula: een begeleider die mensen onder-

nodigt uit tot reflectie, ook in Vlaanderen, waar de steunt in de laatste levensfase, vaak buiten het medische

palliatieve zorg in verandering is en de doula-bewe- kader. In landen als het VK is deze rol al meer inge-

ging nog in de kinderschoenen staat. burgerd, met opleidingen, netwerken en zelfs samen-
werkingen met de National Health Service (NHS). In
Vlaanderen daarentegen is het fenomeen nog pril en

9
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grotendeels onbekend bij het brede publiek én bij zorg-
professionals.

Wat Emma Clare onderscheidt van andere palliatieve
zorgverleners, is haar positionering buiten het formele
zorgsysteem. “Mijn relatie en overeenkomst is met de
persoon die sterft en hun familie, niet met een organi-
satie, instelling of werkgever,” zegt ze. Die autonomie
laat haar toe om een continue, niet-gefragmenteerde
aanwezigheid te bieden — iets wat in een druk en doel-

gericht zorgsysteem vaak ontbreekt.

Haar rol is niet klinisch, niet sturend en niet gebonden
aan tijdslimieten. Ze biedt emotionele, praktische en, in-
dien gewenst, spirituele ondersteuning, op een manier die
eerder peer-to-peer is dan hiérarchisch of therapeutisch.
“We zijn geen experts, maar leden van de gemeenschap
met meer kennis en vertrouwen rond sterven.”

Veel doula’s komen uit uiteenlopende domeinen: coa-
ching, rouwbegeleiding, spiritualiteit, kunst of psycho-
logie. Sommigen hebben een zorgachtergrond, anderen
niet. Wat hen bindt, is een uitgesproken roeping om
aanwezig te zijn bij het sterven — niet als behandelaar,
maar als mens. Ze brengen tijd, rust, rituelen en een
luisterend oor. Net die elementen die in het formele
zorgsysteem vaak onder druk staan door tijdsdruk, pro-

tocollen en organisatorische grenzen.

In Vlaanderen is deze positionering nog weinig gekend.
De zorg is sterk georganiseerd en gereguleerd, waardoor
informele rollen zoals die van doula’s vaak buiten beeld

blijven. Toch groeit de behoefte aan nabijheid en conti-

nuiteit — precies wat doula’s kunnen bieden.

Grenzen en samenwerking

Hoewel Emma zelden conflicten ervaart met medische
teams, merkt ze dat families soms aannemen dat ze
medische adviezen kan geven. “Ik probeer van bij het
begin heel duidelijk te zijn over wat mijn rol wel en
niet inhoudt.” Bij medische vragen verwijst ze door en
helpt ze families om hun zorgen helder te formuleren
richting het zorgteam. Ze biedt geen medische zorg,
geen diagnoses en geen religieus of therapeutisch kader,
tenzij expliciet gevraagd. Wat ze wél biedt, is tijd, conti-
nuiteit en een luisterend oor: een stabiele aanwezigheid

in een vaak chaotische en emotioneel geladen periode.

Een specifiek aandachtspunt is persoonlijke verzorging,

die in het VK een gereguleerde activiteit is. “Mijn doel
is samenwerking, niet overlap, en ik wil mijn rolgrenzen
nooit overschrijden.” In Vlaanderen is die grens minder
duidelijk. De rol van levenseinde-doula’s is niet wet-
telijk omschreven, wat zowel vrijheid als verwarring
met zich meebrengt. Zonder duidelijke kaders riskeren
doula’s rolvermenging, zeker in situaties waar medische
en emotionele noden door elkaar lopen. Emma’s aanpak
— helderheid en afstemming — biedt hier een waarde-

volle leidraad.

Opleiding en professionalisering

Emma Clare volgde haar opleiding bij Living Well
Dying Well, veruit het grootste en meest gerenom-
meerde doula-trainingsinstituut in het VK. Haar
traject begon in 2017 en loopt tot maart 2026 — een
opmerkelijk lange periode die getuigt van de diepgang
en zorgvuldigheid van de opleiding. “Dat geeft je een
idee van hoe uitgebreid het is,” zegt ze. Naast haar
doula-opleiding brengt Emma ook expertise mee uit
haar werk als geregistreerd psychologe (opgeleid tot
PhD-niveau) en haar counselingopleiding. Die achter-
grond geeft haar extra vaardigheden in luisteren, het
stellen van grenzen en het omgaan met emotioneel leed

— competenties die volgens haar essentieel zijn in het



begeleiden van mensen in hun laatste levensfase.

Emma benadrukt dat er in het VK wél normen bestaan,
in tegenstelling tot wat vaak wordt aangenomen. “We
hebben hier wel degelijk standaarden, vastgesteld door
onze ledenvereniging, en beleidsregels en een gedrags-
code die we allemaal volgen.” Wat ontbreekt, is formele
regulering door de overheid of medische instanties —
en daar is ze bewust kritisch over. “We moeten veilig,
geloofwaardig en professioneel te werk gaan, maar als
we onze rol te sterk professionaliseren, verliezen we net

wat hem anders en uniek maakt.”

Ze verwijst naar de hospicebeweging als voorbeeld:
ooit ontstaan vanuit een holistische, mensgerichte vi-
sie, maar gaandeweg steeds meer gestandaardiseerd en
klinisch geworden. “We behoren tot de liminale ruimte
tussen formele zorg en informele nabijheid. Als we die
ruimte dichtregelen, ontstaat er opnieuw een leegte die
door een andere beweging zal worden opgevuld.” Haar

motto is dan ook: “We moeten de lijn vasthouden.”

Volgens haar begrijpen degenen die om regulering vra-
gen vaak niet wat de doula-rol onderscheidt, en hebben
ze soms hun eigen agenda. Toch pleit Emma niet voor
vrijblijvendheid. Ze maakt deel uit van een internatio-
nale onderzoeksgroep rond levenseinde-doula’s en ziet
wereldwijd een zorgwekkende trend: een “race naar de
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is een reéel probleem. Door het gebrek aan regelgeving
weten families niet altijd wat ze kunnen verwachten en
lopen de normen sterk uiteen.” Ze pleit daarom voor
duidelijke, gedeelde standaarden en verantwoordings-
mechanismen — niet via regulering, maar via sterke
ledenorganisaties. “Zo kunnen we families beschermen

én de integriteit van onze rol behouden.”

Een essentieel onderdeel van elke doula-opleiding, al-
dus Emma, is de ruimte om diepgaand te reflecteren op
de eigen relatie met sterven. Haar promotieonderzoek
toonde aan dat levenseinde-doula’s een hogere mate van
death competency vertonen dan artsen en verpleegkundi-
gen. “Dat komt omdat onze opleiding, althans de goede
opleidingen, die competentieontwikkeling op een zeer

bewuste manier bevordert.”

In Vlaanderen bestaan er opleidingen, zoals die van de
Vlaamse Federatie van Doula’s, maar er is geen wette-
lijke erkenning, geen kwaliteitscontrole en geen gedeeld
beroepsprofiel. Dat biedt vrijheid, maar ook onzeker-
heid. Emma’s pleidooi voor “professionele eigenheid” is
hier bijzonder relevant: hoe garanderen we kwaliteit en
veiligheid zonder het doula-werk te reduceren tot een
gereguleerd zorgberoep? En hoe voorkomen we dat de
unieke kracht van de doula — tijd, nabijheid en men-
selijkheid — verloren gaat in een systeem dat vooral

gericht is op efficiéntie en controle?

Ontvangst binnen het zorgsysteem

Toen Emma in 2018 begon, was er veel terughoudend-

”)

heid. “Mensen zeiden vaak: ‘Dat doen wij hier al.” In-
tussen is de perceptie veranderd. Door de toenemende
druk op zorgdiensten en het succes van NHS-projecten
waarin doula’s betrokken waren, is de houding verscho-
ven. “Professionals zien ons nu als complementair. Ze
weten hoe belangrijk continuiteit is voor families, en

dat kunnen wij bieden.”

De recente tienjarenstrategie van de NHS, die inzet op
zorg in de gemeenschap, sluit volgens haar perfect aan
bij de doula-ethos. “Het voelt alsof we een periode in-
gaan waarin samenwerking vanzelfsprekender wordt.”

In Vlaanderen is die samenwerking nog pril. Doula’s
opereren vaak in de marge, en hun rol is bij veel zorg-

@
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bodem” wat betreft de kwaliteit van opleidingen. “Dat verleners onbekend. Toch groeit de openheid, zeker
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in situaties waar klassieke zorg tekortschiet. Emma’s
ervaring toont dat erkenning tijd vraagt — maar ook

initiatief en dialoog.

Culturele aansluiting: tussen ongemak
en groeiende behoefte

In het VK bestaat nog steeds een sterke culturele nei-
ging om niet over de dood te praten. Voor veel mensen
voelt het inschakelen van een doula in het stervenspro-
ces dan ook vreemd of ongemakkelijk. Toch ziet Emma
Clare een duidelijke kentering. “Tijdens de pandemie
groeide de belangstelling voor initiatieven zoals death
cafés enorm, en die is sindsdien niet afgenomen.” Men-
sen willen praten over sterven, maar weten vaak niet
waar of hoe. De doula biedt een neutrale ruimte waarin

zulke gesprekken wél gevoerd kunnen worden — zon-

der oordeel, zonder tijdsdruk en zonder medische focus.

Volgens Emma past de doula-rol in veel opzichten bjj
de lokale houding, maar daagt ze die ook uit. Ze botst
met de verwachting van een puur medische benadering
van sterven, maar biedt tegelijk iets waarvan mensen
steeds meer beseffen dat ze het missen: nabijheid, rust
en ruimte voor betekenis. “Families zijn vaak opgelucht
als ze ontdekken dat dit soort ondersteuning bestaat,”
zegt ze. “En ik denk dat onze cultuur in de loop van de
tijd verandert op een manier die de rol van doula steeds

relevanter maakt.”

Een uitnodiging tot reflectie in een
veranderend zorglandschap

Wat Emma Clare’s verhaal duidelijk maakt, is dat de
levenseinde-doula geen vervanging is van professionele
zorg, maar een aanvulling — een brug tussen formele
zorg en menselijke nabijheid. Haar werk nodigt uit tot
reflectie: over hoe we sterven, wie ons daarbij mag be-
geleiden, en welke ruimte we willen creéren voor zacht-
heid, tijd en betekenis.

In het VK is die ruimte geleidelijk gegroeid, via oplei-
dingen, netwerken en samenwerking met de NHS. In
Vlaanderen staat de beweging nog aan het begin. De rol
van levenseinde-doula’s is hier niet erkend, noch wette-
lijk omschreven, en hun plaats binnen het zorgsysteem
blijft voorlopig onduidelijk. Toch groeit hun aanwezig-
heid — en daarmee ook de maatschappelijke vraag naar
een andere vorm van stervensbegeleiding.

Die opkomst valt samen met een actief veranderend
landschap in de palliatieve zorg, waarin de nadruk
steeds meer komt te liggen op eerstelijnszorg, samen-
werking en vroegtijdige ondersteuning. In dat kader
rijst de vraag: hoe zullen levenseinde-doula’s hun plaats
innemen binnen een systeem dat tegelijk evolueert en
structureel begrensd is? Kunnen ze complementair zijn
aan bestaande zorg, zonder rolverwarring of institutio-
nele frictie? En hoe behouden ze hun eigenheid in een
context die steeds meer inzet op efficiéntie en standaar-
disering?

De aanwezigheid van doula’s roept geen eenvoudige
antwoorden op, maar wel relevante vragen. Misschien
is het tijd om niet alleen te kijken naar wie mag zorgen,
maar ook naar hoe we samen kunnen zorgen — in een
zorgmodel dat ruimte laat voor het informele, het men-
selijke en het niet-meetbare.
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EEN INTERVIEW MET DANNY VEREECKE EN CHELSEY KENNES

Kunnen jullie jezelf
even voorstellen?

Chelsey > Ik ben Chelsey Ken-
nes, 23 jaar en in het middelbaar
afgestudeerd als begeleider in

de richting Jeugd- en gehandi-
captenzorg. Vorig jaar voltooide
ik mijn opleiding Bachelor Ver-
pleegkunde aan Howest. Sinds
eind augustus werk ik in Viro en
sinds eind december fulltime in
de leefgroep Molenwijk (waar ik
mijn project uitvoerde). Viro is
een VZW voor mensen met een
ondersteuningsnood, beperking
en/of psychische kwetsbaarheid.
We hebben 13 vestigingen in
Brugge en Oostkamp. Ik werk in een Viro woongroep
ingebed in WZC Sint-Pietersmolenwijk van Mintus.
Hier verblijven cliénten met een grotere zorgvraag. De

accommodatie is aangepast aan hun zorgnoden.

Danny > Mijn naam is Danny Vereecke. Ik ben afge-
studeerd als bioloog met een Doctoraat in de Biotech-
nologie. Vijf jaar geleden ben ik bij Howest begonnen
in de opleiding Verpleegkunde. Ze zochten toen een
codrdinator voor 2 projecten rond palliatieve zorg. On-
dertussen ben ik bij Howest onderzoekscoordinator van
onze onderzoeksgroep. De meeste projecten draaien
rond sensibiliseren van verschillende groepen over pal-
liatieve zorg. We werken op een interactieve en aange-
name manier om zo mensen enthousiast te maken of
hen minstens te laten nadenken over hoe belangrijk het
is om tijdig te starten met palliatieve zorg. Het was niet
zo moeilijk om mij te vinden in waar palliatieve zorg

voor staat, omdat het over diepmenselijke waarden gaat.

Wij kennen elkaar doordat ik Chelsey bij haar Ba-
chelorproef begeleidde in het kader van het ‘Van Cure

naar Care’ project.

Wat is dat juist, ‘Van Cure naar Care’?

Danny > ‘Van Cure naar Care’is een TETRA-project
gefinancierd door VLAIO (Vlaams Agentschap voor
Innoveren en Ondernemen), een zeer economisch
gericht financieringskanaal van de Vlaamse overheid.
‘TETRA staat voor technologietransfer. De bedoe-
ling is dat conceptuele onderzoeksresultaten worden
vertaald naar de praktijk. Meestal gaat dat over zeer
technische dingen die processen optimaliseren. Maar in
2022 was er een TETRA oproep Zorg en Gezondheid
en daar dienden wij een project voor in. We keken toen
naar welke conceptuele onderzoeksresultaten we naar

de praktijk zouden kunnen brengen.






De onderzoeksgroep Zorg rond het Levenseinde van de
VUB/UGent had 2 afgeronde projecten rond palliatieve
zorg en vroegtijdige zorgplanning: PACE en VZP+. Zjj
hadden een hoop tools, gevalideerd in pilootprojecten,
maar in woonzorgcentra deed niemand iets met die
dikke bundel richtlijnen. Wij hebben geprobeerd om
mensen meer zin te laten krijgen om met die materia-
len aan de slag te gaan door ze aantrekkelijker en meer
behapbaar te maken. Zo stond er bijvoorbeeld in de
onderzoeksresultaten van VZP+ dat je getraind moet zijn
in communicatie alvorens je VZP gesprekken gaat doen.
Maar hoe begin je daar aan? We pasten een reeks e-
courses van Howest rond communicatieve vaardigheden
aan naar de palliatieve zorgcontext en nu zijn er 4 online
cursussen waarin je dit kan trainen. We hebben gepro-
beerd om inhoud te geven aan de onderzoeksresultaten.
Dat is uitgegroeid tot een aantrekkelijke website met een
mooi, modern en fris design. We werkten onder andere
samen met de netwerken palliatieve zorg en met enkele
studenten die hun Bachelorproef hierrond maakten.

Voor wie werd dit gemaakt?

Danny > In het VZP+ project zijn er verschillende
rollen en functies die iets met vroegtijdige zorgplan-
ning te maken hebben. Vanuit al die rollen kozen we de
groepen die de grootste impact hebben: de generalisti-
sche zorgverleners en de signaleerders. Een signaleerder
is eender wie in contact komt met zorgvragers. Het is
belangrijk dat palliatieve zorgnoden opgevangen en
opgemerkt worden. Je kan bijvoorbeeld niet verwachten
van logistiek medewerkers dat zij een VZP-gesprek
voeren, maar zorgvragers vertellen soms meer aan hen
dan aan hun arts. Als deze medewerkers hier alert voor
zijn, dan kunnen ze de huisarts of iemand van het zorg-

team hierover informeren.

In Vlaanderen is de specialistische palliatieve zorg goed
ontwikkeld, maar het is onze droom dat iedereen een
palliatieve zorghouding krijgt.

Gaat dit ook verder dan woonzorgcentra?

Danny > Ja, de materialen van de onderzoeksprojecten
waren ontwikkeld voor woonzorgcentra, maar we heb-
ben dat proberen opentrekken naar een 2% doelgroep
binnen ons project: de thuisverpleegkundigen. De set-
tings waarmee we samenwerkten om de materialen te

testen, waren WZC, thuiszorg en de netwerken pal-
liatieve zorg. Maar ze zijn zeer generiek opgesteld zodat
burgers ze evengoed kunnen bekijken. Ze zijn breed

inzetbaar en er staat weinig vakjargon in.

Eén van de belangrijkste tools binnen
‘Van Cure naar Care’ zijn de knipperlichten.
Waarover gaat dit precies?

Danny > Gerda Okerman (netwerk palliatieve zorg
Gent-Eeklo) heeft enkele jaren geleden samen met
Paradox (het regionale expertisecentrum voor de-
mentie) tools ontwikkeld om palliatieve zorgnoden te
herkennen bij mensen met dementie. Zij hebben toen
de ‘knipperlichten’ gedefinieerd; wij hebben die later
hervormd. Op basis daarvan werden materialen ontwik-
keld. Nu zijn de knipperlichten vrij breed gekend.

De knipperlichten zijn signalen die je kan opmerken:
subtiele tekens die aangeven of er palliatieve zorgnoden
zijn, zorgdoelen moeten worden bijgesteld of een VZP-
gesprek te voeren is. Denk bijvoorbeeld aan bewoners
die terugkomen van het ziekenhuis naar het WZC.
Vaak zien we dat die zijn achteruitgegaan. Dan moeten
de zorgdoelen misschien herbekeken worden, samen
met de bewoner, de naasten en het zorgteam. Andere
knipperlichten zijn bijvoorbeeld veel vermageren, de-
mentie, herhaaldelijk vallen, zorg of eten weigeren, ...
Het laatste knipperlicht op de affiche zijn 3 puntjes, wat
betekent dat er nog heel vele andere signalen mogelijk
zijn. Het gaat vooral over alert zijn voor die signalen en
de reflex hebben om iets te ondernemen als je meerdere

knipperlichten ziet opkomen.

Er is ook een knipperlichtenaffiche voor
ouderen met een mentale beperking.
Wat is er hier specifiek aan?

Chelsey > Die heb ik opgemaakt tijdens mijn Bachelo-
ropleiding Verpleegkunde en uitgevoerd bij Viro. Toen we
ons afvroegen welke knelpunten er zijn in de zorg, kwam
ter sprake dat er een gebrek is aan gemeenschappelijk taal,
kennis en self-efficacy bij de zorgverleners rond palliatieve
zorg en VZP. Onze Bachelorproef diende een knelpunt in
de feitelijke zorgverlening aan te pakken. Hoe konden we
zorgen dat zorgverleners een gemeenschappelijk taal spre-
ken? Want als iedereen palliatieve zorg anders ziet, worden
de palliatieve zorgnoden niet tijdig gesignaleerd waardoor

15



gepaste zorg niet tijdig opgestart kan worden.

Mijn onderzoeksvraag luidde: “Hoe kunnen zorgverle-
ners palliatieve zorgnoden identificeren bij mensen met
een verstandelijke beperking?”. In mijn literatuurstudie
ben ik op zoek ben gegaan naar: wat is palliatieve zorg,
wat is VZP, welke signalen wijzen op palliatieve zorg-
noden en door welke hindernissen worden VZP en
palliatieve zorg niet tijdig opgestart?

In het praktijkgedeelte heb ik een interactieve vorming
aangeboden om te kijken naar de visies op palliatieve
zorg. Door deze visies van de deelnemers te koppelen
aan de definitie kregen we meer gedeelde taal. Tijdens
deze vorming gaf ik ook uitleg over palliatieve zorg,
VZP en de knipperlichten. Op het einde speelden we
een educatieve game: ‘Find your match’. Door actief
met de knipperlichten aan de slag te gaan, leerden de
zorgverleners ze beter kennen en meteen toepassen in
de feitelijke zorgverlening. De vorming gaf hen meer

vertrouwen om zorgnoden te identificeren.

Daarnaast zijn er ook nog andere uitdagingen om palli-
atieve zorgnoden tijdig te identificeren bij ouderen met
een verstandelijke beperking. Na het leren kennen van
de bestaande knipperlichten gingen de deelnemers ac-
tief nadenken over welke signalen (knipperlichten) bin-
nen onze doelgroep eveneens wijzen op een palliatieve
zorgnood. Op deze manier voegden we nieuwe knip-

perlichten toe aan de affiche die van toepassing zijn op

de doelgroep ouderen met een verstandelijke beperking.

Je kan de knipperlichten dus aanpassen aan
de doelgroep?

Danny > Ja, dat is het idee van de ‘Van Cure naar Care’
materialen. Ze staan niet in steen gebeiteld maar het
zijn inspiratiematerialen. Je kan die zo gebruiken, maar
je kan ook op nieuwe ideeén komen, zoals het voor-
beeld van Chelsey bewijst. Zij dacht na over hoe ze een
educatieve game op de meest efficiénte manier naar
voor kon brengen. Via de game leerden de deelnemers
in 2 teams nadenken over welke knipperlichten er zijn.
Ze kregen een knipperlichtenkaartje en werden ge-
vraagd om deze in eigen woorden uit te leggen aan het
andere team. Daarna werden de deelnemers uitgeno-
digd om na te denken welke knipperlichten er nog van

toepassing zijn specifiek gericht op onze doelgroep.

Door dat samen te doen kom je op een gedeeld eige-
naarschap. Dat is de sleutel tot succes voor duurzame
implementatie: “Dat zijn onze knipperlichten, we weten
dat we daar op moeten letten, want we hebben ze zelf
benoemd”.

Je kan niet vroeg genoeg beginnen met palliatieve zorg,
wel te laat. Niet alle signalen zullen wijzen op palliatie-
ve zorgnoden, maar misschien wel het teken geven dat
de zorgdoelen moeten herbekeken worden. Het gaat
over het geven van gepaste, persoonsgericht zorg.

Hoe worden de materialen van ‘Van Cure
naar Care’ ingezet binnen Viro?

Chelsey > Tijdens mijn stageperiode zijn we daar mee
aan de slag gegaan. Ondertussen zijn ons team en onze
werking veranderd. Maar de knipperlichtenaffiches
hangen uit en ik benoem ze actief bij nieuwe collega’s.
Ik hoop in september een vorming te kunnen inplannen
over palliatieve zorg en de knipperlichten, zodat ieder-
een er opnieuw mee aan de slag kan gaan. We kunnen
de affiche samen herbekijken zodat iedereen betrokken
wordt in het ontdekken van nog andere knipperlichten.

Zijn er in de praktijk veranderingen te zien
sinds de lancering van ‘Van Cure naar Care’?

Danny > We horen wel dat het rond gaat. In vele
woonzorgcentra hangt de affiche op, maar dat alleen is
natuurlijk niet genoeg. Verschillende netwerken pal-
liatieve zorg gebruiken de materialen in hun vormingen
en er wordt regelmatig naar onze website doorverwe-
zen. Helaas bemoeilijkt het grote personeelsverloop

in de zorg een duurzame implementatie. Velen staan
onder druk waardoor nieuwe dingen leren soms lastig
is. Het vergt een continue inspanning om het actief en
levendig te houden. Het zou meer een routine moeten
worden, dan vormt het ook weinig belasting om er mee
bezig te zijn. De bereidheid is er wel en mensen zijn

steeds enthousiast als ze de materialen leren kennen.

Hoe ziet de toekomst er verder uit?

Danny > We hebben een vervolgproject ingediend bij
Kom op tegen Kanker. Het doel hiervan is een brede im-
plementatie van ‘Van Cure naar Care’bij 4 doelgroepen.



We willen werken met geéngageerde partners van elke
doelgroep om implementatietrajecten op maat te maken.

Het is fijn dat een aantal netwerken palliatieve zorg er
blijvend mee bezig zijn, dat was de bedoeling. De conti-
nuiteit van de implementatie van de projecten ligt bij de
sector zelf, wij zijn een kennisinstelling. Het zijn de zorg-
organisaties zelf die er mee aan de slag moeten gaan.

De materialen zijn ook in de opleiding Verpleegkunde
bij Howest geimplementeerd. Andere hogescholen we-
ten van het bestaan, maar ik heb geen zicht op hoe en

of zij die gebruiken.

Het is fijn om te zien wat er allemaal uit volgt. Zo zijn
enkele netwerken zelf aan de slag gegaan met e-courses.
We hopen dat er als inhoudelijke vernieuwingen nodig
zijn dat we daarvan op de hoogte worden gebracht
zodat we ze kunnen updaten, want de maatschappij
verandert natuurlijk.

Zijn er nog tips die jullie willen meegeven
rond VZP en palliatieve zorg?

Danny > Gewoon doen. Geen schrik hebben. Als het
gaat over verpleegtechnische handelingen moet je uiter-
aard alleen maar handelen met kennis van zaken. Maar
in de andere pijlers van palliatieve zorg kan iedereen
een meerwaarde zijn. Praat met de mensen, kijk, obser-
veer en signaleer als het nodig is, zodat er tijdig kan ge-
start worden met palliatieve zorg. Mensen hebben recht
op palliatieve zorg, maar je moet weten dat het er is.
Praat erover met iedereen, ook met je kinderen. Ik denk
dat het een verantwoordelijkheid is van ons allemaal.

Chelsey > Wees niet bang om een zorgnood te sig-
naleren en bespreekbaar te maken. Tijdens mijn eerste
werkervaring als jobstudent was ik vaak onzeker over
mijn interpretatie van een verhoogde zorgzwaarte of
zorgvraag die ik zag of hoorde. Bespreek dit zeker met
het team of met de arts. Als zorgverlener staan we soms
dichter bij de cliént dan diens eigen netwerk. Toch kan
een bezoeker die slechts af en toe langskomt, verande-
ringen misschien nog eerder opmerken. Benoem dit en
ga het gesprek open aan. Elke blik is een meerwaarde.
Wat ik niet zie, ziet misschien iemand anders. Pallia-

tieve zorg mag meer besproken worden. Mensen den-

ken vaak dat palliatieve zorg gaat over levenseindezorg,
maar eigenlijk is dit gericht op het bieden van gepaste
zorg naar de wens van de zorgvrager.

Danny > Het taboe rond palliatieve zorg kan meer

en meer doorbroken worden als de meerwaarde ervan
beter gekend is bij het brede publiek. Leg aan mensen
uit wat het betekent en gebruik het woord correct. Het
gaat niet alleen over levenseindezorg.

Ons doel met ‘Van Cure naar Care’ was informatie
beschikbaar stellen op verschillende manieren, op een
toegankelijke en aanpasbare manier zodat organisaties
nog iets kunnen toevoegen. Voor elke vormingsmede-
werker, in alle mogelijke settings, kunnen de materialen
een inspiratiebron zijn. Iedereen komt palliatieve situa-
ties tegen in zijn leven en het is belangrijk dat iedereen
op de hoogte is van hoe het juist in elkaar zit.



MEDICATIE

Wanneer bewoners van woonzorgcentra hun

laatste levensfase naderen, komt de vraag
steeds nadrukkelijker op tafel: welke medicatie
is nog zinvol en welke niet? Het gaat niet enkel
om afbouwen of stoppen, maar soms ook om
het opnieuw opstarten of zelfs starten van mid-
delen die eerder niet nodig leken.

Een grootschalige Belgische studie onderzocht de
medicatiepatronen van bijna 160.000 bewoners van
woonzorgcentra die overleden tussen 2015 en 2019.
Hun focus lag op de initiatie (starten) en re-initiatie
(herstarten) van geneesmiddelen die volgens de STOP-
PFrail-criteria vaak als “mogelijk ongepast” gelden bij

mensen met een beperkte levensverwachting.

Uit het onderzoek bleek dat bijna 30% van de bewoners
in de laatste 3 maanden van hun leven nog een nieuw
geneesmiddel kreeg voorgeschreven. Daarnaast kreeg
bijna 17% een geneesmiddel opnieuw dat eerder was
stopgezet. Het ging daarbij vaak om symptomatische
medicatie, zoals pijnstillers, maagbeschermers, anti-
psychotica en corticosteroiden. Dergelijke middelen
kunnen een belangrijke bijdrage leveren aan comfort

en symptoomcontrole, wat precies het doel is in de pal-
liatieve fase. Tegelijk werd er ook preventieve medicatie

herstart, zoals cholesterolverlagers of osteoporose-
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behandelingen, waarvan de voordelen pas op lange
termijn zichtbaar zijn en die in deze levensfase weinig
meerwaarde hebben.

Deze cijters maken duidelijk dat deprescribing, het
zorgvuldig afbouwen van overbodige medicatie, niet de
enige oplossing is. Er moet net zo goed oog zijn voor
het gericht toevoegen of herstarten van medicatie die
klachten verlicht. Comfort blijft daarbij de belangrijkste
maatstaf. Het onderzoek onderstreept dat regelmatige
medicatie-evaluaties noodzakelijk zijn om te bepalen
wat nog bijdraagt aan levenskwaliteit en wat niet.

Uitdagingen in de praktijk

Voor zorgverleners blijft het moeilijk om in te schat-
ten welke medicatie nog zinvol is. Het inschatten van
levensverwachting is vaak onzeker en beslissingen wor-
den bemoeilijkt door tijdsdruk en het ontbreken van
duidelijke richtlijnen die specifiek aandacht besteden
aan de palliatieve fase. De onderzoekers stelden boven-
dien vast dat ziekenhuisopnames in de laatste 3 lev-
ensmaanden het risico op het starten of herstarten van
medicatie verdubbelden. Tijdens een opname schrijven
verschillende specialisten vaak naast elkaar voor, zonder
dat iemand het totaalplaatje van de bewoner bekijkt.

Ook polyfarmacie speelt mee. Hoe meer geneesmid-
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delen iemand al neemt, hoe groter de kans dat er extra
middelen bijkomen, vaak om bijwerkingen van andere
medicijnen te bestrijden. Dit kan leiden tot een vicieuze
cirkel van voorschrijven en herstarten, terwijl de focus
juist zou moeten liggen op comfort en eenvoud.

Naar een betere praktijk

De studie benadrukt dat goede samenwerking cruciaal
is. Medicatie zou regelmatig en systematisch bespro-
ken moeten worden in multidisciplinair overleg tus-
sen arts, apotheker en verpleegkundigen. Door deze
gezamenlijke aanpak kunnen beslissingen beter worden
afgestemd op de individuele situatie van de bewoner.
Ook bewoners en hun familie moeten actief betrokken
worden bij deze gesprekken. Voor hen kan het stoppen
van medicatie aanvoelen als “minder zorg”, terwijl het
in werkelijkheid vaak betekent dat de focus verschuift
naar kwaliteit van leven. Heldere communicatie kan dit
misverstand wegnemen.

Naast samenwerking is er nood aan richtlijnen die
explicieter rekening houden met de dubbele realiteit
van palliatieve zorg: enerzijds overbodige medicatie
afbouwen, anderzijds comfortmedicatie tijdig en bewust
toevoegen. Regelmatige medicatie-evaluaties kunnen

hierbij een groot verschil maken.

Conclusie

De studie van Anlay en collega’s laat zien dat medica-
tiebeleid in de laatste levensfase niet zwart-wit is. Het
gaat niet alleen over stoppen, maar ook over het bewust
herstarten van middelen die comfort verhogen. Voor
zorgteams betekent dit: wees flexibel, overleg multidis-
ciplinair en houd steeds de centrale vraag in gedachten
— draagt dit bij aan een waardige en comfortabele laat-

ste levensfase?

MEDICATIE

Deze studie werd uitgevoerd door een team van onder-
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VRIJWILLIGERS

De vrijwilligers van PHA

Met ongeveer 60, zijn ze: de vrijwilligers van PHA. Een grote groep van goedlachse, sterke, zelfstan-
dige en zelfbewuste mensen. Ze kiezen er voor om er te zijn voor mensen in een kwetsbare situatie,
mensen aan het einde van hun leven. Ze dragen niet alleen zorg voor de patiént, maar ook voor diens
naasten. Ze openen hun hart en zetten hun levenswijsheid en persoonlijkheid in.

Vrijwilliger zijn bij PHA vraagt betrokkenheid, maar ook kunnen begrenzen, afstand houden en
afscheid nemen. Dat is niet zo vanzelfsprekend als je een langere tijd bij de patiént over de vloer komt.
Daarom doorloopt iedereen die zich kandidaat stelt een intensieve opleiding. Vrijwilligers beschikken
nadien over heel wat kennis en tools om mee aan de slag te gaan. We zorgen er voor dat er voldoende
kansen zijn om bij te scholen en te leren van elkaar.

Wat het écht kan betekenen om vrijwilliger te zijn? Dat vertellen ze het best zelf...

-

» PAUL D. » EVELINE M.

Naar mijn bescheiden me- Het vrijwilligerswerk bij PHA betekent voor mij:
ning is een goede vrijwilli- “Als een authentieke boom, met diepe authentieke
ger een kameleon: hij past wortels, de ander aandachtig nabij zijn; luisteren met
zich aan aan de omstandig- een hartoor; het onbekende zijn werk laten doen; mij
heden. laten verrassen door het onverwachte; steeds blijven
kijken naar de mens achter de houding en het als een

Ik deel graag 2 situaties die ik geschenk ervaren te mogen groeien in verbondenheid.
meemaakte tijdens mijn vrijwil-

ligerswerk. Ze tonen aan dat iedere
begeleiding uniek is en dat ook naasten op hun eigen > M AS C H A
manier omgaan met de situatie.

Als vrijwilliger kan je goed luisteren, goed kijken, vol-

*  "Ah, hier komt hij, maandag, just in time. Kom ledig aanwezig zijn in respect en met genegenheid voor
je nog eens babysitten?" zegt de patiént wan- de ander. Je staat open voor de mogelijks "moeilijke
neer ik binnenkom. gesprekken" en dit zonder oordeel. Je opent je hart voor
"Babysitten? Dat mag jij wel zeggen, maar de andere en blijft er met begripvolle aandacht bij.

dat zie ik wel anders," was mijn antwoord. "Tk

kom je gezelschap houden en zo ook je vrouw

wat me-time geven." > LAU RA
"Eigenlijk heb je gelijk," zei hij. "Ik gun mijn
vrouw haar me-time 100%." De opleiding vond ik inhoudelijk zeer waardevol en
interessant, maar wat me daar het meest van is bijgeble-
ven, is de verbondenheid met de andere vrijwilligers. Er
ontstond meteen een fijne sfeer, waarin iedereen open
en ondersteunend was. Het voelde alsof we elkaar al
langer kenden en dat maakte het leren samen heel aan-
genaam. Deze ervaring heeft me nog meer gesteund in
mijn keuze voor vrijwilligerswerk.

* Tijdens een bezoek bij een patiént die ster-
vende was, klaagde die over ijskoude voeten.
De vraag was of ik die niet kon masseren.
Toen ik daar op in ging, duurde het niet lang
of zijn vrouw stond naast mij. We wreven elk
een voet warm. Zijn vrouw maakte de opmer-
king: “Als jij uw hemel niet verdiend hebt, dan
weet ik het niet meer.”

“En jij dan?” was mijn reactie. “Tk sta hier 4 > AN N I E
uur in de week, jij bent er 7 dagen op 7, 24 uur
op 24. Dan zal jij zeker in de hemel komen, en
een stapje hoger dan ik.”

Het werd stil en we masseerden samen verder,
alsof ons leven ervan afhing.

Ik zocht vrijwilligerswerk en ging op zoek. Wat ik
zocht en vond bij PHA is een zeer degelijke begelei-
ding en ondersteuning. De opleiding bereidt je inten-
sief voor op contact met mensen die het sterven in de
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ogen kijken. Het is een veelzijdige opleiding die zowel
fysieke als psychologische aspecten en problemen vrij
grondig bekijkt, steeds in een ongedwongen, correcte
en sympathieke sfeer. Waarvoor nogmaals mijn dank
en appreciatie!

» CHRIS W.

Vrijwilligerswerk bij PHA is:

“Samen een onbekend pad nemen en met moeite de
losse stenen trotseren. Luisteren naar levensverhalen
terwijl we aandachtig verder stappen. Handen reiken
bij moeilijke overbruggingen en hindernissen. Gladde
paden bewandelen en glibberige zijwegen nemen. Aan-
komen op de onbekende plaats en rust vinden in het
zijn.

» LUC

Het valt me vaak op hoe snel zorgbehoevenden bij

wie ik word ingezet hun hart openen. Wat maakt dat
dankbaarheid over me heen komt om nabij te mogen
zijn bij de authentieke persoon die zich dan openbaart.
Meermaals, ook in de toch fragiele situatie, blijkt dat er
plaats is voor humor, wat een bescheiden moment van
lichtheid en ruimte creéert waarin verbinding mogelijk
wordt.

» PAUL S.

Het overlijden van mijn moeder toen ik

13 jaar was en het onverwacht overlijden

van mijn vrouw enkele jaren geleden, heb-
ben mij aangezet om mij als vrijwilliger

bij PHA te melden. Ik hoopte dat ik de
patiénten die ik zou bezoeken een beetje
afleiding en steun zou kunnen geven en een
klankbord zou kunnen zijn om de laatste mile
— indien mogelijk — zo sereen mogelijk te begelei-
den. Dat was bij mijn moeder en bij mijn vrouw niet
mogelijk geweest.

Ondertussen heb ik een eerste begeleiding opgeno-
men en ik heb de patiénte tot aan haar overlijden
kunnen begeleiden. Ze keek echt uit naar onze weke-
lijkse gesprekken, die niet altijd lang duurden omdat
ze te zwak was. Haar vragen en ideeén waren realis-
tisch maar steeds positief. We hebben ook dikwijls
gelachen, maar ze heeft ook echt pijn geleden. Onze
gesprekken gaven haar — ik citeer — ‘een boost’. Op
haar voorlaatste dag kreeg ik, buiten een ietwat lachse
blik, nog slechts één reactie: een ‘duimpje omhoog’...
Ze is rustig ingeslapen.

Daarvoor doe ik het.

VRIJWILLIGERS

» TINEKE

Afgelopen voorjaar volgde
ik de opleiding voor
vrijwilligers. Het waren
intense dagen waarin ik
zoveel lieve, fijne mensen
heb leren kennen. Ik heb
enorm veel geleerd en voelde me
meteen thuis in deze warme groep.

Zelfs de rollenspelen — waar ik enorm tegenop zag —
waren een veilige en waardevolle ervaring.

Ik ben momenteel bezig met mijn eerste inzet bij een
man die net 74 jaar geworden is. Ondanks de moei-
lijke omstandigheden zijn het erg fijne namiddagen.
De dankbaarheid die ik krijg van hem en zijn familie

is hartverwarmend. Het blijft bijzonder om te ervaren

hoe snel mensen een onbekende opnemen in zo'n in-
tieme periode van hun leven.

» BERT

Tijdens mijn vrijwilligerswerk probeer ik behulpzaam
zijn bij de levensfase die wij allen gaan meemaken,
ieder op een eigen pad, en daar waar mogelijk het
comfort op dat pad te ondersteunen.

» LIEVE

Vrijwilligerswerk bij PHA
is voor mij de zorg van de
dichtstbijzijnde personen van
de patiént even verlichten.
Afhankelijk van zijn toestand
kan de patiént zijn gevoelens
uiten aan iemand die buiten
zijn naaste omgeving staat. Als de
toestand vergevorderd is, kunnen wij
een uitlaatklep zijn voor de naasten.

» BRITT

Voor mij is het vrijwilligerswerk een manier om impact
te maken op een hele kleine schaal door heel kleine
dingen te doen. Het vertrouwen dat je van mensen kri-
jgt om deel uit te maken van hun eigen kleine wereld
illustreert dat het eigenlijk over iets groots gaat. Ik leer
nog elke keer bij over wat ertoe doet tijdens iemands
leven, zowel groot als klein.

De opleiding gaf me vooral het vertrouwen en de
peers die ik nodig had om als vrijwilliger te starten.
De peer support is iets dat ik enorm fijn vind. We
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hebben met de vrijwilligersgroep die samen de » CHRIS S.

opleiding volgden een Whatsapp-groep waarin we
elkaar helpen en ons kunnen herkennen in verhalen.

‘ Y ) : Ik neem geen borstel of
Buiten deze groep ken ik niemand die zo goed begri- .
. . e “U et stofblik vast. Ik doe de
jpt wat het inhoudt om vrijwilliger te zijn binnen de

fwas niet. Ik geef mij
palliatieve thuiszorg. anas ek, £ ger mn

volle aandacht, ik luister
en leef enkele uren op

> EV E LY N tempo van de patiént en
zijn naasten in een kwets-
bare situatie. De dankbaarheid
die ik daarvoor terug krijg, ont-

roert me vaak. Het is een waardevolle beloning voor die

Vrijwilligerswerk doen bij PHA betekent voor mij
mensen leren kennen die je niet ontmoet op het werk
of op café. Die mensen laten je zo maar binnen in hun
eigen keuken, salon of slaapkamer. Ze delen met jou
een stukje van hun privé, van hun zorgen, van hun pijn,
van hun kleine gelukskes of van hun stilte. Die PHA-
ontmoetingen, die mensen ... Ze blijven je bij.

enkele uurtjes die ik voor hen vrij maak.

» CHRIS DM.

Het is zeer zinvol om in het laatste stadium van het
leven een persoon en zijn familie nabij te kunnen en
mogen zijn. Altijd anders, soms verrassend maar ook
zeer leerrijk voor jezelf, waardoor je anders naar de
mens, het leven en de dood kijkt. Door de begeleiding
en aangeboden leermomenten leer je jezelf beter ken-
nen en krijg je ook nieuwe inzichten waardoor je anders
in het leven gaat staan.

HEB JE ZELF ZIN GEKREGEN OM
VRIJWILLIGERSWERK TE DOEN BIj PHA EN
KOM JE GRAAG MEER TE WETEN? DAT TREFT:

DE DATA VOOR DE KOMENDE BASISOPLEIDING
VOOR VRIJWILLIGERS STAAN ONDERTUSSEN
VAST. HOU JE ALVAST VRI) OP 23 EN 24
FEBRUARI EN 4 EN 5 MAART.

MELD JE AAN VIA DE WEBSITE VAN PHA OF
STUUR EEN MAILTJE NAAR
SOFIE.MARTENS@UANTWERPEN.BE .
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DOCTORAAT

Palliatieve zorg in de eerste lijn:
het doctoraat van Bert Leysen

Op 16 september verdedigde dr. Bert Leysen (huis-

arts) zijn doctoraatsthesis aan de UAntwerpen over de

evaluatie van de implementatie van het “Zorgpad voor

Palliatieve Zorg in de eerste lijn”(ZPPZ) in de gebieden p——
van 5 deelnemende palliatieve netwerken. De 4 belang- ' = 0 -
rijkste onderzoeksvragen waren: [_ M

1. Wat zijn Belgische contextuele barri¢res en facilitatoren |
op macro-niveau voor palliatieve zorg in de eerste lijn?

2. Wat zijn barriéres en facilitatoren op meso-niveau in
Belgi€ voor huisartsenkringen en palliatieve netwerken
om het ZPPZ te implementeren?

3. Wat zijn barriéres en facilitatoren op micro-niveau voor

huisartsen om het ZPPZ te implementeren? My =
& v
4. Iseen Zorgpad een goed instrument voor kwaliteitsver- A FEEAN
betering in palliatieve zorg in de eerste lijn?” bR _""!' EERS :gg! 5'--— —
SEHEL
ZORGPAD PALLIATIEVE ZORG HERE LSS
33
Het Zorgpad Palliatieve Zorg in de eerste lijn werd :
ontwikkeld door de onderzoeksgroep Palliatieve Zorg :
aan de UAntwerpen. De belangrijkste elementen van ]

dit Zorgpad zijn:

+  Tijdig herkennen van palliatieve zorgnoden
d.m.v. de ‘surprise question’ (en/of PICT);

1 . HET ONDERZOEK
*  Vroegtijdige zorgplanning;

*  Prognosticeren met hulp van de ‘Palliative Per-
formance Scale’, om mijlpalen te herkennen
zoals ten eerste de prognose van drie maanden
om ten laatste dan het palliatief statuut aan te
vragen en ten tweede de terminale fase;

*  Symptoomcontrole;

*  Teamwerk door goede registratie in een geza-
menlijk dossier, en vlotte communicatie.

Er waren online hulpmiddelen beschikbaar om dit
Zorgpad te verspreiden in de eerstelijnszorg: een flow-
chart, een handboek, een zorgdossier en een palliatief
paspoort.

Het RijksInstituut voor Ziekte en InvaliditeitsVerze-
kering (RIZIV) heeft de onderzoeksgroep Palliatieve
Zorg aan de UAntwerpen financieel gesteund om het
bovenstaande Zorgpad te doen implementeren door
huisartsen in de gebieden van 5 palliatieve netwerken:
2 in Vlaanderen, 2 in Walloni€ en ook in Brussel. Pal-
liatieve Hulpverlening Antwerpen was het eerste pal-
liatieve netwerk dat meedeed aan ons onderzoek. Ook
Reliance (zone Mons-Soignies-La Louviére), Pallion
(de provincie Limburg), Palliabru (nu Brusano, het
Hoofdstedelijk Gewest Brussel) en ASPPN (nu Palli-
aNam, de provincie Namur) deden mee. In januari 2024
zijn we gestart in Antwerpen, en elke 6 maanden werd
er in een volgend gebied gestart.
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STUDIE-ONTWERP

Om de datacollectie voor de interventie op huisarts-pati-
ent-niveau zo vlot mogelijk te laten verlopen (elektronisch,
niet op papier), werd een samenwerking opgezet met het
InterMutualistisch Agentschap, het Universitair Zieken-
huis Antwerpen en HealthConnect. De privacy-gevoelige
koppeling van data uit vragenlijsten en gezondheids-
economische data werd benadrukt in het gepubliceerde
studieprotocol.

Heel vroeg in het proces had de onderzoeksgroep ernstige
twijfels of de benodigde steekproefgrootte wel bereikt zou
worden. Daarom verschoof de originele primaire onder-
zoeksfocus (evalueren van de uitkomsten van het ZPPZ)
naar een primaire onderzoeksfocus ‘onderzoeken hoe de
implementatie van palliatieve zorg in de eerste lijn’ werkt.

IMPLEMENTATIE

Geinspireerd door het Chronic Care Model was het
ideale implementatiescenario ‘bottom-up’. Gezien de
schaalgrootte (3.842.952 inwoners, 65 huisartsenkringen
en 4.065 huisartsen), hebben de onderzoekers het imple-
mentatieproces meer top-down gemaakt dan ze als ideaal
beschouwden. Van de palliatieve netwerken werd verwacht
dat ze samen met de lokale huisartsenkringen een lokale
bottom-up aanpak zouden bekomen.

Het was een uitdaging om de implementatie per gebied op
te volgen d.m.v. regelmatige vergaderingen met vertegen-
woordigers van palliatieve netwerken en huisartsenkrin-
gen. Daarom werd het instrument “Assessment for Chro-
nic llness Care” van het Chronic Care Model aangepast
aan palliatieve zorg. De "Assessment for Chronic Illness
Care — Palliative Care"(ACIC-P) werd gebruikt om data
te verzamelen i.v.m. de meso-level barriéres en facilitatoren
van de implementatie van palliatieve zorg. De belangrijk-
ste conclusie was dat Belgische huisartsenkringen noch de
opdracht, noch de middelen hebben om te wegen op het
lokale gezondheidsbeleid.

Het was ook uitdagend om palliatieve netwerken, huis-
artsenkringen en huisartsen te rekruteren. Omdat deze
rekruteringsmoeilijkheden relevant zijn om de levensechte
implementatiemoeilijkheden te begrijpen, werd het re-
kruteringslogboek met kwantitatieve en kwalitatieve data
gepubliceerd. De belangrijkste bevinding was dat hoewel
veel huisartsen geinteresseerd waren in palliatieve zorg, en
zelfs in de pro-Spinoza studie, de meesten toch geweigerd
hebben om deel te nemen door hun reeds enorm hoge

werkdruk.

Interviews met enkelen van de meest gemotiveerde deel-
nemende huisartsen leidden tot een paar praktische aan-
bevelingen, bijvoorbeeld de integratie van een palliatieve
zorg module in het elektronisch medisch dossier, of een
gedeeld palliatief dossier om samenwerking te bevorderen.

Vanuit een breed gedeelde vragenlijst over de implemen-
tatie van palliatieve zorg in de eerste lijn, werden andere
aanbevelingen geformuleerd, bv. om mantelzorgers te
ondersteunen door tijd voor hen te maken, en door meer
professionals en vrijwilligers warm te maken voor nacht-
zorg aan huis.

INTERVENTIE

Vanuit de gepubliceerde focus groepen met huisartsen bij
start van implementatie per gebied, werd geleerd dat huis-
artsen elke palliatieve casus uniek vinden en dat ze strikte
protocols maar niets vinden. Ze drukten wel een nood aan
peer review en aan reflectieve kaders uit.

Een publicatie toont demografische informatie over de
deelnemende huisartsen en hun antwoorden op de sur-
prise question voor alle patiénten van 45 jaar of ouder
die door de huisarts gezien werden op 10 opeenvolgende
werkdagen. Deze screeningsmethode werd haalbaar ge-
acht. Het aandeel surprise question-neen-als-antwoord
patiénten is hoog in de eerstelijnszorg (6%), zeker in de
woonzorgcentra (44%).

Gerzien het lage aantal huisartsen geincludeerd in de stu-
die, kunnen er geen algemene conclusies getrokken wor-
den over de zorg die ze gegeven hebben. Maar het lijkt wel
betekenisvol dat zelfs de meest gemotiveerde huisartsen
zwakke punten scoorden op deze aspecten van palliatieve
zorg: aanpakken van vroegtijdige zorgplanning, interdis-
ciplinaire samenwerking, informatie delen met het hele
team rond een patiént, zorg dragen voor een stervende
patiént en contact maken met de mantelzorgers na de
dood van de palliatieve patiént. De rol van de gezinshulp
wordt erg gewaardeerd door mantelzorgers, mogelijk meer
dan de rol gespeeld door huisartsen en verpleegkundigen.

DISCUSSIE & CONCLUSIE

De antwoorden op de 4 onderzoeksvragen werden gefor-
muleerd. Barriéres en facilitatoren voor palliatieve zorg in
de eerste lijn werden samengevat. Omdat er niet genoeg
patiénten geincludeerd werden om te kunnen matchen
met relevante controle-patiénten, is het onmogelijk te
weten of de geimplementeerde ZPPZ de levenskwaliteit
van palliatieve patiénten effectief verhoogt.

Daarom exploreerden we of een Zorgpad een goed instru-
ment is voor kwaliteitsverbetering in palliatieve zorg in de
eerste lijn. We vonden dat het Zorgpad een goed instru-
ment is voor kwaliteitsverbetering in de klinische praktijk
van palliatieve zorg, maar enkel als het ook gebruikt wordt
om reflectie op palliatieve zorg te stimuleren.

Finaal worden er aanbevelingen voorgesteld voor gezond-
heidsbeleidsmakers, voor organisaties in de samenleving,
voor de klinische praktijk, voor onderwijs en voor onder-

zoek.
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WETENSCHAP

De richtlijn voor
palliatieve zorg
bij hartfalen:

een samenvatting

De Block, Y., De Coninck, L., Dekker, N., Derycke, N., Hens, L., Janssen,
A, Janssens, H., Lambrechts, E., Opsomer, S., Van Laethem, M.,
Vandenborne, B., Wijnant, N., Verhelst, G., Palliatieve Zorg Vlaanderen
vzw, Werkgroep Ontwikkeling Richtlijnen Eerste Lijn (WOREL) vzw,

& Domus Medica vzw. (2024). PALLIALINE-RICHTLIJN PALLIATIEVE
ZORG BIl) PATIENTEN MET HARTFALEN.

Pallialine-richtlijn-palliatieve-zorg-voor-patienten-met-hartfalen-december-2024.pdf

1. START VAN DE PALLIATIEVE FASE Blj
HARTFALEN

Palliatieve zorg wordt geintroduceerd wanneer één of
meer van de volgende triggers aanwezig zijn:

e  Negatief antwoord op de “surprise question”
(Zou u verrast zijn wanneer uw patient binnen 12
maanden overlijdt?).

e Aanhoudende symptomen ondanks optimale
therapie (bv. dyspnoe, oedeem).

e Ernstige comorbiditeiten die de levenskwaliteit
negatief beinvloeden.

e  Frequente ziekenhuisopnames voor hartfalen.

e  Niet in aanmerking komen voor harttransplanta-
tie of steunhart.

e  Symptomatische ritmestoornissen of defibrilla-
tor-schokken zonder behandelmogelijkheid.

De zorg wordt afgestemd op de wensen van de patiént en
naasten. De start van palliatieve zorg is niet strikt gebon-
den aan een bepaald moment en wordt als een continuiim
gezien.

2. VROEGTI)DIGE ZORGPLANNING (VZP)

Vanaf de diagnose wordt het belang onderstreept van
vroegtijdige gesprekken over zorgdoelen en wensen. Dit
omvat:

e Het voeren van regelmatige VZP-gesprekken,
afgestemd op de situatie.

e  Hetvastleggen en documenteren van afspraken
en wensen.

e  Het begeleiden van niet-behandelbeslissingen en
het bespreken van de meest gewenste zorgplaats.

e  Het betrekken van betrokken zorgverleners, met
toestemming van de patiént.

e  Het belang van communicatie en herhaling van
gesprekken om inspelen op veranderingen.

VZP helpt bij zelfmanagement, vermindert angst en
depressie, verbetert communicatie en zorgt ervoor dat de
zorg in lijn is met de wensen van de patiént.

3. BEHANDELING VAN SYMPTOMEN IN
PALLIATIEVE FASE

3.1 Oedeem

e  Optimaliseer hartfalentherapie en behandel oor-
zaken.

e  Niet-medicamenteuze maatregelen: hoogstand
benen, mobilisatie, compressietherapie, zout- en

vochtrestrictie.

e Bij onvoldoende resultaat: parenterale diuretica

via tweede lijn en verwijzing naar palliatieve zorg.

3.2 Dyspnoe

e  Optimaliseer hartfalenbehandeling en behandel

onderliggende oorzaken.



https://palliatievezorgvlaanderen.be/wp-content/uploads/2025/03/Pallialine-richtlijn-palliatieve-zorg-voor-patienten-met-hartfalen-december-2024.pdf

WETENSCHAP

Niet-medicamenteus: kinesitherapie, ventilator
(fan), zuurstof, houding, ontspanning.

Bij aanhoudende dyspnoe: start morfine in ter-
minale fase; indien nodig doorverwijzen.

3.3 Angst

Behandel hartfalen en onderliggende oorzaken.

Niet-medicamenteus: VZP, psychosociale onder-
steuning, ontspanning.

Bij aanhoudende angst: overweeg medicatie
(benzodiazepines), na overleg en indien psycho-
sociale interventies onvoldoende effect hebben.

Doorverwijzing naar gespecialiseerde palliatieve
zorg indien nodig.

4. BEHEER VAN MEDICATIE EN INVASIEVE
APPARATEN

4.1 Hartfalentherapie

Behoud zo lang mogelijk van beta-blokkers,
MRAs en RAAS-remmers, met regelmatige

evaluatie.

Bij bijwerkingen of beperkte levensverwachting:
staken of afbouwen na gedeelde besluitvorming.

4.2 Diuretica

Behoud van lisdiuretica voor symptoomcontrole
en levenskwaliteit.

Dosis aanpassen op basis van gewicht, bloeddruk,
nierfunctie.

Bij resistentie: overwegen van combinatiethera-
pie of andere diuretica.

4.3 Defibrillator (ICD)

Regelmatig evalueren van de voor- en nadelen.

Tijdig bespreken van uitschakeling tijdens de
laatste levensfase of bij veranderingen in zorg-
doelen.

Bij terminale fase: tijdig de defibrillator uitscha-
kelen om onnodige schokken te voorkomen.

4.4 Zuurstoftherapie

Alleen bij hypoxemie of indien klinisch gunstig
effect op dyspnoe.

Bij dyspnoe zonder hypoxemie: niet standaard,
tenzij andere opties falen of expliciet gevraagd.

4.5 Kinesitherapie en mobilisatie

Afstemmen op de wensen van de patiént.

Kan helpen bij dyspnoe, pijn, vermoeidheid, en
psychische klachten.

In terminale fase verschuift de focus naar com-
fortzorg.

4.6 Vocht- en zoutrestrictie

Niet bewezen effectief voor symptomatische
verlichting, maar kan besproken worden op indi-
viduele basis.

Vermijden van extra zout- of vochtinname,
vooral bij symptomen van vochtretentie.

4.7 Overige aspecten

Tijdige communicatie en gedeelde besluitvor-
ming over ingrepen zoals deactivatie ICD, defi-
brillator of zuurstof.

Registratie van beslissingen in het medisch dos-
sier en afstemming tussen zorgverleners.

Bij overlijden: batterij verwijderen, defibrillator
uitschakelen, en correcte communicatie over de
functie en deactivatie.

SAMENVATTING

De richtlijn benadrukt het be-

lang van een integrale, patiént-

gerichte aanpak die start vanaf
de diagnose, gericht op symp-
toomverlichting, levenskwaliteit
en met respect voor de wensen

van de patiént. Vroegtijdige en herhaalde gesprekken,
goede communicatie en multidisciplinaire samenwerking
zijn essentieel. De behandeling wordt afgestemd op de
situatie, met aandacht voor medicatie, invasieve therapieén
en niet-medicamenteuze maatregelen. Bij veranderingen

in de situatie wordt het geévalueerd en bijgestuurd.
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In Op een andere plancet kunnen ze me redden neemt
Lieke Marsman de lezer mee in een ontroerende en
gedurfde zoektocht naar betekenis te midden van on-
geneeslijke ziekte. Ze verweeft filosofische essays met
intieme dagboekfragmenten en laat zien hoe de dood
als een constante metgezel aanwezig is in elk moment.

Het boek begint na haar diagnose van kraakbeenkanker
in 2018 en de vondst van uitzaaiingen in 2020. Mars-
man reflecteert op wetenschap, religie, filosofie en zelfs
buitenaardse fantasieén, en onderzoekt hoe hoop en

verbeelding houvast kunnen bieden tegenover de ein-
digheid.

In de meest indringende passages neemt ze de lezer
mee naar behandelkamers waar artsen terughoudend
zijn over prognoses, en naar haar beslissing om een
levensverlengende arm- en schouderamputatie te on-
dergaan. Deze ingreep toont zowel haar strijdlust als de
hoge prijs van langer leven.

De kracht van het boek ligt in de combinatie van rauwe
eerlijkheid en filosofische diepgang. Marsman schakelt
moeiteloos tussen poézie, essay en dagboek, waardoor
een veelzijdig portret ontstaat van leven en sterven.
Haar beeldtaal is soms speels, soms onverbiddelijk
scherp, maar altijd confronterend.

BOEKBESPREKING

Op een andere planeet
kunnen ze me redden

AUTEUR: LIEKE MARSMAN

Door Ynes Denert, verpleegkundige /
deskundige palliatieve zorg PHA

Belangrijke thema’s zijn sterfelijkheid, hoop, spiritu-
aliteit en existenti€le angst. Marsman schrijft over de
spanning tussen verbondenheid en eenzaamheid, tussen
overgave aan artsen en de behoefte aan zelfbeschikking.
Het gewone dagelijkse leven krijgt in haar teksten een
intense betekenis: kleine routines en eenvoudige mo-
menten worden geladen met urgentie en waarde.

Daarnaast levert ze kritiek op de medische en bureau-
cratische systemen die vaak de menselijke maat verlie-
zen. Toch blijft er ruimte voor humor en absurditeit:
anekdotes over medische rituelen of fantasieén over
buitenaardse reddingsacties doorbreken de zwaarte en
tonen veerkracht in kwetsbaarheid.

Marsman schetst een universum waarin chaos en sa-
menhang door elkaar lopen, waarin elke handeling de
laatste kan zijn, en waarin hoop — hoe irrationeel soms
ook — een bron van overleven blijft. Haar reflecties

nodigen uit tot diepe bezinning en laten een blijvende
indruk achter.




HEB JE AL GEHOORD VAN?

Podcast

“Geen Tijd Over - Eerlijk
over leven wanneer de
dood dichtbij is”

Geen Tijd Over is een vijfdelige podcast van
Radio 1 en Cera waarin Isabelle spreekt met
mensen die weten dat hun tijd beperkt is. Geen
artsen of experten, maar de mensen zelf staan
centraal. Wat betekent het om te leven als je
weet dat het einde nadert? Wat blijft er over
als plannen, verplichtingen en toekomstbeel-
den wegvallen? En vooral: wat blijft er écht toe
doen?

Elke aflevering draait om één persoon. In openhartige
gesprekken vertellen zij over afscheid nemen, verlies
van controle, liefde, angst, kleine momenten van vreug-
de — maar ook over eenzaamheid en onbegrip. Isabelle
is geen afstandelijke interviewer. Ze is aanwezig, luis-
tert, stelt vragen en laat stilte toe. Die combinatie maakt
Geen Tijd Over tot een intiem en menselijk portret van
sterfelijkheid — rauw, eerlijk en vol betekenis.

De eerste aflevering begint bij Isabelle zelf. Ze opent
met haar eigen verhaal. Niet als journalist, maar als
mens. Als iemand die drieénhalf jaar geleden te horen
kreeg dat ze ongeneeslijk ziek was. Op dat moment had
ze net besloten om haar werk als beleggingsexpert neer
te leggen, ruimte te nemen, op adem te komen. Maar de
vrijheid die ze voor zichzelf cre€erde, kantelde abrupt
door de diagnose.

Wat volgt is geen dramatisch relaas, maar een kalm,
confronterend en eerlijk portret. Ze stelt vragen die we
meestal ontwijken: "Wanneer ben ik voldaan?’, "Wanneer
heb ik genoeg tijd gehad?"

Ze beschrijft hoe haar verwachtingen opschuiven tel-
kens ze wat extra tijd krijgt. Eerst wilde ze de lente nog.
Dan de zomer. Dan misschien het najaar. Nu is ze 3,5
jaar verder en wordt ze bijna 50. Leven wordt iets waar
je je steeds steviger aan vastklampt. En tegelijk groeit
de angst. Niet om te sterven, maar om te stoppen met
leven terwijl je er nog middenin zit.

In de tussentijd werkt ze voor Amfora vzw, waar ze
eindelevensverhalen neerschrijft. Ze luistert naar men-
sen die zich in dezelfde kwetsbare fase bevinden als zij.
Ze leert van hen, en over zichzelf. Maar zelfs met al die
inzichten merkt ze hoe haar wereld op sommige mo-
menten krimpt tot één focuspunt: de volgende medi-
sche controle. Geen toekomst meer, alleen nog de vraag:
komt er een morgen?

Deze aflevering laat zien hoe het is om te leven in een
tussenruimte — niet meer gezond, maar nog lang niet
dood. Het is een verhaal over vasthouden en loslaten,
over angst én verlangen, over eindigheid en betekenis.
Geen afstand, geen theorie — maar één stem die zegt
wat velen voelen en amper durven benoemen.

Waarom zou jij luisteren?

Omdat Isabelle’s verhaal herkenbaar is, zelfs als je (nog)
niet ziek bent. Ze spreekt over de honger naar leven,

de hoop, de twijfel, het telkens opnieuw verschuiven
van grenzen. Deze aflevering biedt geen simpele
antwoorden, maar wel iets anders: ruimte. Ruimte

om te voelen wat het betekent om nog te zijn. Om te
willen blijven. En om stil te staan bij een vraag die we
ons allemaal ooit zullen moeten stellen: Wanneer is het

genoeg geweest?

Isabelle
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GEZOCHT

N/
Gezocht: onthaalvrijwilligers

PHA is op zoek naar vrijwilligers om onze telefoon-
permanentie te bemannen. Opdracht: telefoon
opnemen, boodschappen noteren en doorschakelen
naar de rest van het team.

-_:I o

Werkuren:
van 9u tot 12u30 en/of van 13u tot 17u30.

Kan jij je minstens een vaste halve dag om de 2 weken
vrijmaken? Heb je goede telefonische communicatieve
vaardigheden? Ben je gemotiveerd om PHA te ondersteunen
op vrijwillige basis?

Neem dan snel contact op via
inne.leuris@uantwerpen.be.

PHA bedankt alle sponsors voor de giften van de voorbije maanden!

Speciale dank aan volgende sponsors:

Universiteit Mt stoun van
Antwerpen Kom op tegen Kanker

Steun PHA

PHA vzw realiseert haar Voor elke storting van €40 (of de som van minimum €40

op jaarbasis) kan PHA een attest afleveren waarmee u het
gestarte bedrag kan ingeven op uw jaarlijkse belastingaangifte.
Het attest wordt begin april van elk jaar toegezonden. Graag
met vermelding van PHA-AK349200 + naam gever

werking met beperkte
middelen. Elke schenking
klein of groot, is dan ook
heel welkom.
Giftenrekeningnummer PHA:

IBAN BE42 7310 4624 7854

Bestemmeling UA-Antwerpen Q

gy

Giftenrekeningnummer PHA:
IBAN BE47 4099 5863 5280




Om goede zorg te kunnen bieden heb je een goed zorgnetwerk nodig.
Daar zijn we ons bij PHA ten volle bewust van. We geven jullie met deze
rubriek graag een inkijk in een organisatie waarmee we samenwerken.
Dit keer neemt Avansa het woord.

Avansa regio Antwerpen is een sociaal-culturele organi-
satie, erkend en ondersteund door de Vlaamse overheid.
Ons werk draait om verbinding, dialoog en het verster-
ken van stemmen in de samenleving.

Wij geloven dat échte verandering begint bij mensen.
Mensen die elkaar ontmoeten, samenwerken, ideeén
uitwisselen en elkaar inspireren. Zo bouwen we samen
aan een samenleving die rechtvaardiger, duurzamer en
inclusiever is. Diversiteit zien wij als kracht, rechtvaar-
digheid als noodzaak en samenwerking als motor van
vooruitgang.

Avansa regio Antwerpen is een van de 12 Avansa’s in
Vlaanderen en Brussel. Ons werkingsgebied loopt van
Essen tot Boom en van Antwerpen tot Malle. We bren-
gen burgers en organisaties samen om maatschappelijke
uitdagingen aan te pakken.

Samen met burgers, verenigingen en overheden zetten
we projecten op die écht het verschil maken. De ko-
mende jaren focussen we ons op vier grote uitdagingen:

*  Solidariteit en sociale rechtvaardigheid

*  Participatie in een superdiverse samenle-
ving
*  Digitale inclusie

*  Klimaatrechtvaardigheid

Elk project groeit vanuit de noden van mensen en
buurten. We luisteren, onderzoeken en werken samen
een traject uit. Deelnemers en partners sturen mee het
proces, in een veilige context waar leren, uitwisselen en
groeien centraal staan. Het project zelf is tijdelijk, maar
de impact die we nastreven is blijvend.

*  Met Sterke Roma vrouwen, sterke ge-
meenschappen richten we samen met
een aantal Roma vrouwen een werking
op om de maatschappelijke participatie
bij vrouwen in de Roma gemeenschap te
verhogen.

*  In Wegwijzers coachen we vrijwilligers
die nieuwkomers helpen bij hun adminis-
tratie, een project in samenwerking met de
stad Antwerpen.

*  Met Digihelden bouwen we digitale
vaardigheden op bij mensen met een be-
perking én hun begeleiders, zodat kennis
zich verder verspreidt binnen woonhuizen
van Pegode.

*  In Yes We Dam onderzochten buurtbe-
woners samen met buurthuis Elegast wat
klimaatverandering betekent in hun wijk
en hoe ze er lokaal antwoorden op kunnen
formuleren.

regio Antwerpen

samen naar beter

Ontdek meer over onze projecten op
www.avansaregioantwerpen.be


http://www.avansaregioantwerpen.be/?utm_source=chatgpt.com

Sessie Sterke Roma vrouwen, sterke gemeenschappen

Daarnaast kan je beroep doen op ons vormingsaanbod.
Hierin vind je zowat 100 voordrachten, workshops en
wandelingen over samenleving en actualiteit, over kli-
maat, milieu en duurzaamheid, over cultuur en geschie-
denis, over natuurlijk en gezond, over digitaal mee zijn,
... Ook Welzijn zit in ons vormingsaanbod, met hierin

onder meer de workshops:

*  Baas over eigen gedachten
*  De kracht van je geest: van grenzen naar groei
*  Een kwestie van veerkracht

*  Helend schrijven bij rouw en verlies

Oppepper is een aanbod op maat van je vrijwilligers. Je
hebt de keuze uit 40 workshops over overleggen, wer-

ving, communicatie, wetgeving, financién, ...

De begeleiders zijn stuk voor stuk gedegen sprekers en
expert in hun vak. Wij komen tussen in de boekings-
prijs, omdat we een sterk, betaalbaar vormingsaanbod
belangrijk vinden. Als je een vorming boekt bij ons, dan
zorg jij voor een lage prijs voor de deelnemers. Zo is het
voor iedereen betaalbaar.

P www.avansavormingsaanbod.be
(voor volwassenen in de vrije tijd)

P www.oppepper.be

(workshops voor vrijwilligers)

Wil je meer informatie? Een idee om samen te werken? Of een vraag over een vorming?
Laat het ons weten! info@avansaregioantwerpen.be, info@avansavormingsaanbod.be.


http://www.avansavormingsaanbod.be/
http://www.oppepper.be/
mailto:info@avansaregioantwerpen.be
mailto:info@avansavormingsaanbod.be
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dood, toch? Zijn.

leven, het sterven &
palliatieve zorg dan eer
vanzelfsprekendheid?

In ‘Gluren bij de

Buren' trekt Palliatieve
Hulpverlening Antwerpen
vrw de straat op en stelt
centrale vragen over dit
thema aan een telkens
ander publiek.

STUDENTEN VAN DE KAREL DE GROTE

HOGESCHOOL, CAMPUS ZUID

Wat was jouw laatste ervaring met de dood?

A, 23 jaar, studeert Interieurvormgeving: >
Toen ik 12 jaar oud was, al even geleden dus, stierf mijn
vake. Wat ik mij vooral herinner, is dat ik het groeten
heel moeilijk vond. Hij zag er toen uit als hoe ik hem
altijd gekend heb. Toen heb ik veel geweend, maar tij-
dens de begrafenis zelf had ik niet zoveel verdriet. Hij
was gecremeerd, toen begreep ik echt dat zijn lichaam

er niet meer was en werd het ‘echt’.

E, 19 jaar, studeert Orthopedagogie > De vader
van een vriendin van mij heeft zelfmoord gepleegd. Ik
was toen mee naar die begrafenis gegaan en dat was wel
heftig. Eerst dacht ik dat het mij niet zo veel ging doen,

maar ik was er echt van aangedaan.

M, 18 jaar, studeert Orthopedagogie: > De dochter
van de beste vriend van mijn papa is overleden. Ze is op
training gewoon ineengestort. Daarna heeft ze heel lang in
coma gelegen en dan is ze gestorven. Ik kende haar al heel

GLUREN
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mijn leven. Het is al een halfjaar geleden maar ik denk
elke dag aan haar. Ze had ook een tweelingzus en met haar
heb ik regelmatig contact. Ik kan me niet voorstellen hoe
ik daar mee zou omgaan. We proberen er gewoon voor
hen te zijn, meer kunnen we niet doen.

E, 20 jaar, studeert Sociaal Werk: > Zelf heb ik
nog nooit echt gerouwd of een sterfte meegemaakt
binnen mijn familie. Mijn vriend heeft wel recent een
goede vriend verloren. Dat was heel zwaar voor hem
want hij heeft niet echt afscheid kunnen nemen. Ik
vond het moeilijk om hem te steunen, want ik wist niet

goed wat ik moest zeggen.

E, 21 jaar, studeert Kunst- en Cultuurbemid-
deling: > In november is mijn oma overleden. Dat is
snel gegaan, zij lag nog maar 1 week op de palliatieve
afdeling. Ik ben haar niet meer kunnen gaan bezoeken,
wat ik niet fijn vond. Ze overleed op mijn verjaardag,
dus ik ga er nog vaak aan terugdenken.



Hoe kijk jij naar de dood?

A, 23 jaar, studeert Interieurvormgeving: >
Eigenlijk denk ik daar weinig over na en ben ik daar
niet zo bang van. Moest ik ernstig ziek worden dan zou
ik wel angstig zijn. Maar als het mijn tijd is om te gaan,
dan heb ik daar vertrouwen in, dan is dat mijn lot.

E, 19 jaar, studeert Orthopedagogie: » Ik denk
daar niet zo veel over na, want ik vind dat redelijk eng.
Je weet niet of er na de dood iets is en dat kan ook niet
bewezen worden. Waar ik eigenlijk bang voor ben, is
dat je na je dood vergeten wordt door iedereen.

M, 18 jaar, studeert Orthopedagogie: > Ik vind
dat wel eng om daar over na te denken. Ik denk dat

je misschien als een geest terugkomt, dat je ziel nog
ergens ronddwaalt op aarde. Maar dat idee beangstigt
me ook, want niemand ziet je dan en ik denk dat je dan
heel eenzaam bent. Maar je weet het echt niet, dus vind

ik het moeilijk om er mee bezig te zijn.

E, 20 jaar, studeert Sociaal Werk: > Tk heb
altijd wel schrik gehad van de dood, zeker als ik
merk dat mijn ouders ouder aan het worden zijn en
dan nadenk over het feit dat ze ooit gaan sterven. Of
dat ik zelf de wereld ga moeten verlaten. Ik probeer
het van me af te zetten want het is een deel van het
leven. Zelf ben ik helemaal niet gelovig. Dat maakt
het nog moeilijker, want voor mij is het na de dood
helemaal gedaan.

E, 21 jaar, studeert Kunst- en Cultuurbemidde-
ling: > Voor mij is de dood een leegte, een soort zwart
gat. Ik denk er niet zo veel aan en heb er ook geen
schrik voor. Ik weet ook dat het eraan zit te komen, al
weet je natuurlijk niet wanneer. Ik weet niet of er iets

na de dood is, maar ik zou dat wel leuk vinden.

GLUREN BI) DE BUREN

Wat houdt palliatieve zorg in voor jou?

A, 23 jaar, studeert Interieurvormgeving: > Ik
ken daar niet zo veel van. Ik sta er niet echt bij stil dat
er veel mensen zijn die nog maar een korte tijd te leven
hebben of dat er mensen zijn die dit als werk doen. Als
je te horen krijgt dat je niet meer kan genezen, denk ik

dat je gewoon in het ziekenhuis verblijft.

E, 19 jaar, studeert Orthopedagogie: » Ik vind
het eng dat je ongeneeslijk ziek kan zijn. Maar ik denk
dat als je palliatief bent, je je ook wel mooi kan voorbe-
reiden op het einde van je leven omdat je weet dat het
eraan komt. Ik vind het heel belangrijk dat er zoiets is

als palliatieve hulpverlening.

M, 18 jaar, studeert Orthopedagogie: > Mijn
nonkel heeft kanker en hij kan niet meer genezen. Hjj
krijgt nog chemo maar eigenlijk helpt dat niet meer, het
is vooral om zijn leven wat te rekken want tussen dit en
2 jaar gaat het gedaan zijn. Ik heb wel een goede band
met hem, ik probeer het nu al wat een plaats te geven.
We praten er wel over met de familie. We proberen nog

mooie herinneringen te maken.

E, 20 jaar, studeert Sociaal Werk: > Tk ken het
eigenlijk niet en heb er geen ervaring mee. Maar het
idee dat het leven uit jou wordt gezogen door een ziekte
ofzo, vind ik wel erg. Maar verder heb ik daar nog nooit

echt over nagedacht.

E, 21 jaar, studeert Kunst- en Cultuurbemidde-
ling: » Ik vind dat wel iets belangrijk. Ik ben zelf nooit
op de palliatieve eenheid geweest toen mijn oma er was,
maar ik vind het wel goed dat je daar je eigen kamer
kan hebben. Als iemand palliatief is, dan weet je ook
dat het einde er aan komt en dan kan je nog afscheid

nemen.
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ACHTER DE SCHERMEN BIJ PHA
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! Een origineeL stadsspel.

lijkse teamdag
ulden deze leuke dag..

_Qosters koken Vv

weer tijd voor onze joar!
n samen Midden

In juni was het
een 90's popquiz

In kleine groepjes rmaakfe ons team een visuele
in polliatieve 20rQ.

yoorstelling van ale stakeholders

MIRO-bord




- met blije verpLeegkundigen
als gevolg.

Ook in de zomermaanden
wordt er hier hard gewerkt.

Congres

Het Vlaams Congres in Brugge
was weer een grooi’ succes.
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Uns vormingsaanbod PHA

25/9/2025: Pijn en symptoomcontrole

8/10/2025 - 9/10/2025; Intervisiemoment
WzC

1
.

21/10/2025: Interdisciplinaire samenwerking
en communicatie binnen palliatieve zorg

18/11/2025: Basiscursus palliatieve zorg voor & A%
niet-verzorgende medewerkers :

3-daagse basiscursus palliatieve zorg voor .
zorgkundigen en verzorgenden (28/11/2025 - 5, 4%
4/12/2025 - 11/12/2025)

Scan de QR-code voor meer informatie over onze
vormingen.

Heeft u nog vragen? Aarzel dan niet, u kunt ons
contacteren via: 03 375 80 75 of pha@uantwerpen.be




Dit project werd ontwikkeld door 5 netwerken palliatieve zorg:
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Samen zorgen
samen dragen

11 OKTOBER 2025
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Met de Dag van de Palliatieve Zorg 2025
willen we de focus leggen op verbinding,
connectie en het delen van kwetsbaarheid.

Mensen hoeven niet alleen door het
palliatieve proces te gaan. De emoties die erbij
horen mogen gedeeld worden met anderen.
Onder de slogan samen zorgen, samen dragen
willen we mensen dan ook aanmoedigen om
in connectie te blijven met elkaar.

Kom naar de film

Palliatieve Zorg Vlaanderen en de netwerken
organiseren in de loop van oktober opnieuw
filmvoorstellingen doorheen Vlaanderen. Dit
jaar viel de keuze op Hasta la vista. Kom je
mee een lach en een traan delen?

Bezoek de expo

Lieve Blancquaert trok op fotoreportage bij
mensen die palliatief zijn. In het kader van
onze campagne breien we een mooi vervolg
aan de expo van Cera.

Schrijf een kaartje

Met wie voel jij je verbonden? Gebruik onze
postkaartjes om iemand een steuntje in de
rug te geven. Fijn voor een teammoment,
bewonersactiviteit of als verrassingspost!

Alle details vind je via
dagvandepalliatievezorg.be/activiteiten

#dagvandepalliatievezorg
#samenzorgensamendragen




Dag vande
Palliatieve
Zorg

Ontdek alle
data en locaties

Samen naar de film

Hasta la vista van Geoffrey Enthoven

jiaed 2 Viaams & palliatieve
www.dagvandepalliatievezorg.be ($2) 1% overheia 4P pm.-g



Met de Dag van de Palliatieve Zorg 2025
willen we de focus leggen op verbinding,
connectie en het delen van kwetsbaarheid.

Mensen hoeven niet alleen door het
palliatieve proces te gaan. De emoties die erbij
horen mogen gedeeld worden met anderen.
Onder de slogan samen zorgen, samen dragen
willen we mensen dan ook aanmoedigen om
in connectie te blijven met elkaar.

Kom naar de film

Palliatieve Zorg Vlaanderen en de netwerken
organiseren in de loop van oktober opnieuw
filmvoorstellingen doorheen Vlaanderen. Dit
jaar viel de keuze op Hasta la vista. Kom je
mee een lach en een traan delen?

Locaties en data
« 6 okt | CC Kruispunt Diksmuide
» 7okt | Lumiére Antwerpen
« 9 okt | Buda Kortrijk
« 10 okt | Studio Geel
+ 11 okt | Kinepolis Hasselt
« 14 okt | Lumiére Mechelen
« 15 okt | Cinema Albert Dendermonde
+ 16 okt | Lumiére Brugge

Neem een kijkje op onze site voor de exacte
tijdstippen, locaties en de ticketverkoop!

dagvandepalliatievezorg.be/activiteiten

#dagvandepalliatievezorg
#samenzorgensamendragen




BEKIJK HIER DE FILMPJES
’ VAN HET VIJFGESLACHT:

HTTPS://PHA.BE/
5-GESLACHT/
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