











Palliatieve zorg verdiepen, verbreden en vervroegen

die werken met deze chronisch psychiatrische
patiénten wordt op emotioneel vlak erg veel
gevraagd. Zorg voor de zorgende' is essenti-
eel in palliatieve zorg. Het leren omgaan met
onmacht, frustratie, verlies en rouw...is funda-
menteel in het welbevinden van de hulpverle-
ner.

5. Het geheel is meer dan de som
van de delen

Palliatieve zorg binnen de psychiatrie kan ze-
ker een meerwaarde betekenen.

Een belangrijk struikelblok is echter het gege-
ven dat we elkaar niet kennen. De organisaties
die met palliatieve zorg bezig zijn, zijn niet ver-
trouwd met de psychiatrie — meer zelfs - ook
hier leven dikwijls nog heel wat vooroordelen
en taboes. Binnen de psychiatrie is er onvol-
doende zicht op de betekenis en mogelijkhe-
den van palliatieve zorg: nog al te vaak wordt
palliatieve zorg enkel en alleen in verband ge-
bracht met sterven.

Toch stellen we vast dat binnen beide sectoren

voorzichtige stapjes naar toenadering worden
gezet.

Hetimplementeren enverderuitbouwenvande
palliatieve zorgcultuur in psychiatrische voor-
zieningen is een grote uitdaging naar de toe-
komst. Opbouw van expertise rond het thema
palliatieve zorg in de psychiatrische voorzie-
ningen is een must. Anderzijds dienen experts
in palliatieve zorg ook meer kennis van zaken
op te doen omtrent de specifieke zorgbehoef-
ten van de [chronisch] psychiatrische patiént
en zijn omgeving.

Het is zowel voor de chronische psychiatrie als
voor de palliatieve zorg niet altijd vanzelfspre-
kend om zich maatschappelijk te manifeste-
ren. Investeringen op financieel vlak, op het
vlak van wetenschappelijk onderzoek, enzo-
voort, zijn eerder beperkt. Het is niet evident
om ‘in beeld’ te komen. Samen zoeken en re-
flecteren naar bijkomende mogelijkheden zal
ons beiden ten goede komen.

Het mag duidelijk zijn: het geheel zal steeds

meer zijn dan de som van de delen!

Guy Hannes
Psychiatrisch verpleegkundige, coodrdinator palliatief
netwerk arrondissement Turnhout

Contact: guy.hannes(@pnat.be

Palliatieve zorgverlening aan personen met ernstig

meervoudige beperkingen

1. Inleiding

Personen met ernstig meervoudige beper-
kingen zijn een kleine maar uiterst kwetsbare
doelgroep binnen de palliatieve zorg aan per-
sonen met verstandelijke beperkingen. Met
‘personen met ernstige meervoudige beper-
kingen” ([EMB] verwijzen wij naar personen die
op meerdere domeinen van hun functioneren
zeer ernstige beperkingen ondervinden.

Deze kunnen het gevolg zijn van genetische
afwijkingen, aangeboren hersenbeschadigin-
gen, degeneratieve aandoeningen, metabo-
lismestoornissen en/of problemen tijdens de
zwangerschap of de geboorte. Personen met
EMB hebben minimaal een combinatie van de
volgende beperkingen: ten eerste diep ver-
standelijke beperkingen (wat wil zeggen een
|Q lager dan 20 of een cognitieve ontwikke-
lingsleeftijd onder de twee jaar], ten tweede
ernstige motorische en/of sensorische beper-
kingen en ten derde ernstige tekorten in so-
ciaal aanpassingsgedrag (wat verwijst naar
de vaardigheden om zichzelf te beredderen in
het dagelijkse leven). Door deze combinatie
van beperkingen zijn personen met ernstige

meervoudige beperkingen uiterst kwetsbaar
en volledig afhankelijk van de zorg van andere
mensen. Bovendien lopen zij een hoger risico
op medische problemen die potentieel levens-
bedreigend zijn, waardoor het een doelgroep
is waarbij men regelmatig met palliatieve zorg
en overlijden te maken heeft.

Niettegenstaande de beperkingen en de me-
dische problematiek zien we dat de vergrijzing
ook bij deze doelgroep begint in te treden. Vol-
gens voorspellingen van het Vlaams Agent-
schap voor Personen met een Handicap
(VAPH] zou het aantal personen dat ouder dan
50 jaar is binnen nursingtehuizen, waar we
deze doelgroep overwegend aantreffen, tegen
2012 stijgen met meer dan 45 % (Bronsselaer
& Willems, 2005). Sommige scenario’s voor-
spellen zelfs een stijging met meer dan 100 %.
Het is dan ook erg waarschijnlijk dat er hier-
door een toename zal zijn van het aantal ca-
sussen palliatieve zorg in deze doelgroep.
Zowel op nationaal als op internationaal vlak
is er echter nog een grote nood aan onderzoek
aangaande de palliatieve zorg aan deze doel-
groep (Brown, Burns & Flynn, 2002; North-

field & Turnbull, 2001; Veer, Francke, Speet &
Poortvliet, 2004).

In wat volgt willen we u enkele resultaten
weergeven van een eerste verkennend on-
derzoek naar de noden, de knelpunten en de
steunbronnen die verschillende betrokkenen
ervaren hebben in de palliatieve zorg aan per-
sonen met EMB.

2. Onderzoeksopzet

Om een zicht te krijgen op de palliatieve zorg-
verlening in Vlaanderen aan personen met
EMB hebben we 15 casussen gezocht. Alle ca-
sussen hebben een periode gehad van palli-
atieve zorg van minimaal twee weken, en zijn
overleden in de periode tussen 2005 en begin
2008. De leeftijd van de verschillende casus-
sen bedroeg tussen 4 maanden en 68 jaar. In
totaal waren er vijf kinderen en tien volwas-
senen. Ze werden opgevangen in een dagcen-
trum (n=3) of in een residentiéle voorziening
(n=12], in totaal hebben elf voorzieningen over
heel Vlaanderen meegewerkt in dit onderzoek.
De palliatieve zorg gebeurde ook grotendeels
in deze settings, in 3 casussen was het ouder-
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lijk huis de voornaamste plaats van de zorg
en in één casus het ziekenhuis. In elke casus
hebben we de ouders of familieleden, de arts
van de voorziening, de orthopedagoog van de
voorziening en een begeleid(stler van de per-
soon in kwestie bevraagd. In totaal werden er
49 verschillende interviews afgenomen. De in-
terviews vonden plaats in de periode novem-
ber tot maart 2009, in de voorzieningen of bij
de ouders thuis.

Aan de verschillende betrokkenen werd ge-
vraagd welke ervaringen ze hadden tijdens de
palliatieve zorg. Er werd gevraagd hoe de pal-
liatieve zorg in de voorzieningen of thuis werd
georganiseerd en hoe dit door de verschillende
betrokkenen werd ervaren. We wilden tevens
weten waar er knelpunten waren en welke
bronnen van steun men ervaren had. Er werd
gefocust op de periode van voor de palliatieve
diagnose tot na de periode van rouwbegelei-
ding. Alle interviews werden getranscribeerd
en geanalyseerd. Dit gebeurde met behulp van
het computerprogramma NVIVO dat in staat
stelt om uitspraken van de verschillende be-
trokkenen te coderen binnen een bepaalde
structuur. Dit zorgt ervoor dat gelijkenissen
in uitspraken rond een bepaald thema kun-
nen opgespoord worden en dat er een over-
zicht van alle antwoorden binnen een thema
verkregen kan worden. We geven hieronder
enkele resultaten van deze analyses weer. We
focussen ons in dit artikel enkel op de erva-
ringen van de respondenten met de netwer-
ken palliatieve zorg of de multidisciplinaire
begeleidingsequipes en op de noden die de
verschillende betrokkenen ervaren hebben tij-
dens of na de palliatieve zorg.

3. Ervaringen

A) Binnen voorzieningen

Verschillende respondenten gaven aan dat
er binnen voorzieningen een grote openheid
bestond ten aanzien van het thema van pal-
liatieve zorgverlening. In vijf van de elf voor-
zieningen was het weliswaar de eerste of de
tweede keer dat een bewoner in een terminale
fase binnen de voorziening werd opgevangen.
Vroeger werden deze bewoners vaak in een
ziekenhuis opgevangen. Maar zowel artsen,
begeleiders, pedagogen als ouders meenden
dat de voorziening een betere plek was om de
persoon in zijn laatste levensfase op te vangen
omdat dit voor hem of haar ook een ‘thuis’ en
de meest vertrouwde plek was. De openheid
en de bereidwilligheid van een voorziening om
personen tijdens hun laatste levensfase op te
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vangen werd door alle groepen van betrokke-
nen vaak omschreven als de grootste bron van
steun tijdens de palliatieve zorg aan personen
met EMB.

Deze bereidheid staat echter in contrast met
de concrete ervaringen van de betrokkenen
met de palliatieve zorgverlening. Zij botsten,
ondanks de goede wil, op een heel aantal ob-
stakels tijdens de zorg. Die hadden niet zozeer
te maken met de technische of verzorgende
aspecten van de palliatieve zorg. Binnen voor-
zieningen voor personen met EMB heeft men
immers, door de aard van de beperkingen
van de bewoners, zeer veel ervaring met bij-
voorbeeld doorligwonden, het verzorgen van
bedlegerige personen, het geven van sonde-
voeding etc. Het gebrek aan ervaring had ech-
ter een veel grotere impact op het vlak van de
organisatie, de communicatie en het omgaan
met de emotionele intensiteit tijdens de palli-
atieve zorg.

Multidisciplinaire begeleidingsequipes of pal-
liatieve netwerken waren nog ongekend in vele
voorzieningen. In zes voorzieningen was er nog
niet samengewerkt met MBE's. In vijf voorzie-
ningen was er wel sprake van samenwerking,
vaak rond pijnbestrijding en het gebruik van de
pijnpomp. Slechts in twee voorzieningen werd
er intensiever samengewerkt met MBE's tij-
dens de palliatieve zorg. De samenwerking
met de MBE's werd in alle voorzieningen als
zeer positief omschreven.

Er werden door de respondenten verschil-
lende noden gesignaleerd tijdens de pallia-
tieve zorgverlening. We geven de belangrijkste
daarvan aan. Ten eerste stelden we vast dat
voorzieningen geen kader hebben rond palli-
atieve zorgverlening. Nochtans zien we in de
praktijk dat hier een grote nood aan is. Vooral
begeleid(stlers, maar ook andere betrokkenen
gaven aan dat ze nood hebben aan een hou-
vast in deze periode. Dit houvast werd ener-
zijds beschreven in praktische termen. Men
heeft een kader nodig dat antwoorden geeft
op vragen zoals: in welke kamer gaan we de
persoon opvangen, hoe gaan we familie be-
trekken, vanaf welke symptomen moeten we
de persoon doorsturen naar het ziekenhuis,
wie moeten we contacteren als we een vraag
hebben, zijn er instanties die ons kunnen hel-
pen in deze periode en wat kunnen we van hen
verwachten, enz... Anderzijds werd de nood
aan houvast ook omschreven als een behoefte

aan erkenning en steun. Men vroeg zich af of
de dagdagelijkse handelingen die men deed
nog wel mochten als een persoon palliatief
verklaard was. Men had nood aan bevesti-
ging tijdens de palliatieve zorg. Deze nood aan
houvast zagen we trouwens ook terug bij ou-
ders of familieleden. Zij hadden bijvoorbeeld
vaak geen idee of de persoon nog opgevangen
kon worden in de voorziening wanneer er een
palliatieve diagnose gesteld was. Het opstel-
len van een kader voor palliatieve zorg is vol-
gens ons een eerste stap in het verbeteren van
de palliatieve zorg binnen voorzieningen voor
personen met EMB. In dit kader dient een visie
ontwikkeld te worden en dienen afspraken ge-
maakt te worden, onder meer over de moge-
lijkheden en de grenzen van de palliatieve zorg
in de context van een voorziening, wie betrok-
ken wordt in deze zorg, hoe men de palliatieve
zorg zal organiseren, hoe men onderling zal
communiceren, hoe familie- en personeelsle-
den kunnen ondersteund worden etc.

Een tweede nood die we vaststelden was een
nood aan vorming. In voorzieningen voor per-
sonen met EMB zijn veel personeelsleden in
de zorg betrokken en velen onder hen heb-
ben nooit een vorming of opleiding rond pal-
liatieve zorg gevolgd. Bovendien werkt in deze
voorzieningen vaak een redelijke jonge staf die
ook in hun privéleven weinig ervaring heeft ge-
had met palliatieve zorg. Vele problemen die
benoemd werden in dit onderzoek hadden te
maken met dit gebrek aan vorming. Bijvoor-
beeld het afkoppelen van sondevoeding tijdens
de terminale fase is een aantal keer op heftig
protest bij begeleiders gestoten omdat dit in
hun ogen impliceerde dat men de patiént aan
het verhongeren was. Op voorhand dit natuur-
lijk proces duiden had veel leed tijdens deze
momenten kunnen besparen.

Een laatste nood die we in alle voorzieningen
opmerkten, kwam voort uit het gebrek aan on-
dersteuning in het rouwproces van het perso-
neel. Begeleiders zijn vaak enorm betrokken
bij ‘hun” bewoners, die ze soms al meer dan
twintig jaar hebben verzorgd. Ondanks deze
betrokkenheid zien we dat personeelsleden in
veel voorzieningen weinig ondersteund wor-
den in hun rouwbeleving. We stelden vast dat
er, mede door de wachtlijsten in de gehandi-
captensector, vaak zeer snel een nieuwe be-
woner komt en dat men snel verder moet gaat
met de dagdagelijkse zorg voor de andere be-
woners. Er is weinig plaats voor rouw. Betrok-
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kenen gaven aan dat dit gebrek aan steun in
deze periode voor sommige personeelsleden
de reden was om van werk te veranderen.

B) Bij ouders en familie thuis

Integenstelling tot de positieve ervaringen met
MBE's die men meestal had in voorzieningen,
zien we dat ouders die hun kind thuis opvingen
tijdens de palliatieve zorg eerder negatieve
ervaringen rapporteerden. Dit had vooral te
maken met het feit dat ouders zich onderge-
waardeerd voelden in hun expertise in de zorg
voor hun kind. Ouders van personen met EMB
hebben door de jaren heen een enorme exper-
tise opgebouwd rond de zorg voor hun kind.
Zij kennen elke non-verbale uiting van de per-
soon en weten hoe hiermee om te gaan. Tij-
dens het contact met hulpverleners uit MBE's
voelden ze zich gepasseerd in de zorg, terwijl
ze juist een bewuste keuze hadden gemaakt
om thuis zelf voor hun kind te zorgen. Voor de
MBE's was het heel moeilijk om om te gaan
met een persoon met dergelijke beperkingen
en met de hechte relaties die de ouders met
het kind hadden. Men botste vaak op wantrou-
wen omdat men geen ervaring had met deze
doelgroep en voorstellen van de ouders wer-
den eerder sceptisch onthaald. Ouders ver-
woordden wel degelijk een grote nood aan
emotionele en praktische ondersteuning tij-
dens de palliatieve zorg, maar verwachtten
hierbij vooral advies. Ze wilden weten of de
zorg die ze aanbieden voldoende is en waar ze
nog kan verbeteren.

Een bijkomende verklaring voor de iets min-
der positieve ervaringen met palliatieve zorg
binnen de thuissituatie, was dat in een voor-
ziening met een heel team kan nagedacht
worden over de zorg, samen met iemand van
het MBE, en dat onmiddellijk een vertaling ge-
maakt kan worden naar de persoon met EMB.
In een voorziening staan ook een aantal hulp-
verleners, zoals de arts en de orthopedagoog,
wat op een verdere afstand van de persoon en
hebben ze een meer beschouwelijke rol. Ou-
ders worden veel meer overvallen door de si-
tuatie en kunnen moeilijker afstand nemen om
te zien waar de situatie naartoe zal gaan. Ons
inziens is het belangrijk om als externe hulp-
verlener bij ouders of familie thuis contact op
te nemen met de voorziening. Zij kunnen mee
helpen nadenken in de zorg en mee de verta-
ling maken van de palliatieve zorg naar de in-
dividuele persoon toe.

4. Conclusie

Palliatieve zorgverlening aan personen met
EMB is een domein waarin twee velden van
specifieke expertise met elkaar in contact ko-
men. Recent is er vanuit beide velden steeds
meer toenadering naar elkaar toe. Voorzienin-
gen beginnen stilaan contact op te nemen met
hun respectieve netwerken palliatieve zorgver-
lening en beginnen na te denken over hoe ze
deze specifieke vorm van zorgverlening kun-
nen verbeteren in de toekomst. Met dit onder-
zoek hopen we een bijdrage te kunnen leveren
aan de verdere uitbouw van de palliatieve zorg-
verlening voor deze kwetsbare doelgroep.

Dit artikel omvat slechts een zeer summiere
beschrijving van de ervaringen van betrokke-
nen in de palliatieve zorgverlening voor perso-
nen met EMB. Voor een meer gedetailleerde
beschrijving van deze ervaringen en voor aan-
bevelingen naar de praktijk verwijzen we naar
ons volledig onderzoeksrapport (De Maeyer
& Maes, 2009). Dit onderzoeksrapport zal te-
rug te vinden zijn op de website van Multiplus
(www.multiplus.be).

Jakob De Maeyer, jakobdemaeyer(@hotmail.com, on-

derzoeksmedewerker

Bea Maes, bea.maesl(dped.kuleuven.be, gewoon hoog-
leraar
Centrum Gezins- en
K.U.Leuven

voor Orthopedagogiek,
Vesaliusstraat 2

3000 Leuven

http://ppw.kuleuven.be/ortho/
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Z1jn we er klaar voor?

Bedenkingen bij een campagne rond VZP

De meeste mensen wensen een stem te heb-
ben in de zorg rond hun levenseinde. Verlies
van wilsbekwaambheid kan echter verhinderen
dat wensen en verlangens rond die zorg ken-
baar gemaakt worden op het moment dat zich
een gezondheidscrisis voordoet. Het proces
van vroegtijdige zorgplanning biedt patién-
ten de mogelijkheid om waarden en voorkeu-
ren vooraf te formuleren en te communiceren
aan hun naasten en [(toekomstige) zorgver-
strekkers. ldealiter verloopt dit proces via
communicatie met de arts en de toekomstige
vertegenwoordiger, waarbij de patiént de ge-
legenheid heeft om zijn vragen, bezorgdheden
en waarden in samenspraak uit te klaren. Een
geschreven wilsverklaring van een goed ge-
informeerde patiént is de resultante van deze
discussie. Dit document kan in de toekomst,
met de steun van de vertegenwoordiger, aan-
geduid door de patiént, een leidraad vormen
voor het behandelend team in de benadering
van de zorg. De bedoeling van deze procedure
is dat de reéel geleverde zorg overeenstemt
met de verwachtingen van de patiént wanneer
die zijn verzuchtingen niet meer kenbaar kan
maken.

Op het moment dat de campagne rond vroeg-
tijdige zorgplaning (VZP) dit najaar van start
gaat, is in Vlaanderen al veel theoretisch
denkwerk verricht. Implementeren van de
VZP-gedachte in het werkveld zou op termijn
moeten leiden tot een betere uitkomst voor
de patiént. Een zoektocht doorheen de litera-
tuur leert ons echter dat op plaatsen waar ‘Ad-
vance Care Planning” al langer is ingeburgerd,
zoals in Noord-Amerika, de beoogde einddoe-
len niet worden bereikt en toont ons de valkui-
len die best ontweken zouden worden.

Een goed opgestelde wilsverkla-

ring: over waarden en voorkeuren
Niettegenstaande de ‘Patient Self Determi-
nation Act’ in de Verenigde Staten al in 1990
de start vormde voor het integreren van Ad-
vance Care Planning in de patiéntenzorg, blijkt
dat de meerderheid van patiénten met chro-
nische ziekten geen wilsverklaring hebben bij
aankomst in het ziekenhuis. Indien wel aan-
wezig waren de directieven vaak moeilijk op-
volgbaar voor artsen en verwanten, wegens
niet toepasbaar in de specifieke situatie. De
SUPPORT-studie besluit zelfs dat de introduc-
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tie van het proces van Advance Care Planning
in de VS geen impact heeft gehad op de kwa-
liteit van de zorg in het ziekenhuis noch op de
consumptie van technische middelen.
Medische noodsituaties zijn niet tot in het de-
tail te voorspellen waardoor veel voorafgaande
instructies, hoe helder ook geformuleerd, ris-
keren irrelevant te worden in een latere pro-
bleemsituatie. Een wilsverklaring, opgevat als
een verzameling slecht geformuleerde state-
ments, vage of al te restrictieve wilsuitingen, is
moeilijk toepasbaar, evenmin als irrealistische
oproepen tot het blijven uitproberen van be-
handelingen (therapeutische hardnekkigheid).
Neerschrijven dat in het geval van demente-
ring een ziekenhuisopname niet mag worden
overwogen, is als verkondigen dat uw Fortis-
aandelen nooit verkocht mogen worden omdat
ze eeuwig hun waarde zullen behouden.

Het behoort tot de taak van elke zorgverstrek-
ker een patiént te stimuleren tot het opstellen
van een wilsverklaring. Hij dient er ook over
te waken dat dit instrument een bruikbare en
functionele weergave van de verzuchtigingen
van een patiént omtrent waarden en behande-
lingsdoelen rond het levenseinde betekent. In
dit verband verwijzen we graag naar het stap-
penplan zoals weergegeven in de brochure van
de Federatie 'Het levenseinde teruggeven aan
de mensen’ door Manu Keirse.

Een betrokken vertegenwoordiger
die aanwezig is

Zorgplanning handelt niet enkel over docu-
menten, maar over mensen en de relatie met
hun omgeving. Al is een wilsverklaring nog zo
dynamisch opgesteld en geactualiseerd, nooit
zal ze volledig kunnen anticiperen op elke
zich aandienende situatie en mogelijke voor-
keuren van de patiént, of kunnen dienen als
surrogaat voor een discussie over waarden.
Gesprekken over wensen rond het levens-
einde moeten derhalve minstens gedeeltelijk
gevoerd worden in aanwezigheid van een ver-
trouwenspersoon, die later vertegenwoordiger
wordt. Voorafgaandelijk emoties kunnen to-
nen aan anderen, hen inzicht geven in de bele-
ving van waarden, vermijdt dat naasten op een
later moment de wensen van de patiént niet
begrijpen of als onbelangrijk negeren. Ter-
wijl patiénten zich voorstellingen maken hoe
het zou kunnen zijn, maakt de discussie met

artsen en toekomstige vertegenwoordiger het
mogelijk onzekerheden om te zetten in aan-
vaardbare beslissingen en hieraan concretere
richtlijnen te verbinden. Eerder dan te beden-
ken wat latere beslissingen zouden kunnen
inhouden, kan een patiént op deze wijze even-
eens plannen welke persoon latere besluitvor-
ming mee kan schragen als de dood mogelijk
nabij is maar niet zeker.

Wensen en waarden kunnen veranderen in
de tijd, net als de voorkeur voor de persoon
van de vertegenwoordiger. Wil men later niet
moeten terugvallen op een niet-gewenste of
informele vertegenwoordiger, dienen afspra-
ken rond een wilsverklaring en de persoon die
ze moet verdedigen, regelmatig te worden ge-
herevalueerd.

Communicatie: de Achillespees
van de onderhandelde zorg

Wanneer een onmondige patiéntin het zieken-
huis belandt kan het ontbreken van toegang
tot voorafgaande zorgafspraken de uitvoering
van de zorg hypothekeren. Een onzorgvuldige
verwijsbrief en povere aanwezigheid van een
vertegenwoordiger verlagen daarenboven nog
de kans dat een zorgverstrekker de juiste en-
gagementen aangaat. De eerste dagen na een
opname zijn immers richtinggevend voor de
weg die de behandeling opgaat.

Het is een illusie te verwachten dat chroni-
sche zorg in de thuis- of rusthuissituatie op
dezelfde wijze wordt voortgezet na een trans-
fer naar het ziekenhuis. Het handelen aldaar
is hoofdzakelijk gericht op het instellen van
therapeutische handelingen die, toegepast
rond een dreigend levenseinde van voorheen
gezonde mensen, levensverlengend bedoeld
zijn. Als ouderen op het einde van een chroni-
sche ziekte op dezelfde manier benaderd wor-
den komen zij hierdoor in een circuit terecht
dat niet overeenstemt met vroegere wensen
en dat onnodig kostenverhogend werkt.
Reanimatie en andere levensverlengende be-
handelingen toepassen op terminale patién-
ten die aan multi-orgaanfalen lijden stelt
enkel een onvermijdelijke dood uit en veroor-
zaakt ongewild discomfort.

Zelfs wanneer de wensen van de patiént be-
kend zijn loopt de communicatie tussen eerste
en tweede lijn nog vaak mank. Het zieken-
huis is gewend te werken met DNR-codes.



Palliatieve zorg verdiepen, verbreden en vervroegen

Deze zijn gericht op graduele therapieafbouw
en focussen op specifieke interventies en be-
handelingsmiddelen die nog mogen gebruikt
worden. In het ziekenhuis vormen deze codes
noodzakelijk te hanteren werktuigen, maar
ze zijn niet geschikt om onderhandelde zorg-
planning rond het levenseinde van een chro-
nische patiént te vatten. Patiénten vragen op
het einde van een chronische aandoening niet
om niks meer te doen maar wel dat de juiste
dingen worden gedaan, in overeenstemming
met hun (vroeger geuite] wensen. Deze infor-
matie op het moment van een transfer over-
brengen aan artsen die grotendeels gewend
zijn volgens een protocol van levensverlen-
ging te werken vormt nog een grote uitdaging.
Behandelingsdoelen voor dergelijke patién-
ten op een gebalde maar heldere manier le-
ren overbrengen is hier de opdracht. Wil men
de communicatie hierover doorzichtiger ma-
ken dan moeten de huidige embryonale codes
die we in de zorgplanning willen gebruiken op
een wetenschappelijke manier verder worden
verfijnd om verwijzer, patiént en ziekenhuis-
specialist op dezelfde golflengte te laten func-
tioneren. Waneer bv. een patiént na zorgvuldig
overleg toch naar het ziekenhuis wordt ver-
wezen voor palliatieve doeleinden, omdat die
thuis of in het rusthuis niet haalbaar zijn (VZP-
code 3: behandelingsdoel is comfort) dan zul-

len ziekenhuisartsen hun codering hieraan

AN KEIRSE

moeten aanpassen. Dit vergt een mentali-
teitswijziging: niet het middel maar het doel
is dan belangrijk. Een palliatieve patiént, die
een pijnlijke blaasontsteking krijgt, kan toch
antibiotica krijgen als dit voor het comfort
noodzakelijk is. Ook als dit ongewild levens-
verlengend kan zijn, waardoor het ethisch ge-
zien een daad met dubbel gevolg wordt.

Valkuilen vermijden

Om zorgplanning op een succesvolle manier
te implementeren moeten een aantal hierbo-
ven opgesomde valkuilen noodzakelijk wor-
den vermeden. Artsen en instellingen moeten
het initiatief nemen om patiénten aan te spo-
ren een wilsverklaring op te maken en for-
meel een vertegenwoordiger aan te duiden. Zjj
moeten hen ook ondersteunen bij de redac-
tie ervan. Wanneer een incompetente patiént
wordt verwezen is een goede verwijsbrief met
duidelijk omschreven vraag en behandelings-
doelen noodzakelijk. Anderzijds moeten art-
sen die een incompetente patiént opvangen
vanaf het eerste moment informeren naar het
bestaan van een wilsverklaring en verduidelij-
king door een vertegenwoordiger. Zorgplan-
ning moet leiden naar zorg op maat naar de
wensen van de patiént, hiervoor is goede com-
municatie tussen alle actoren in de zorg een
absolute voorwaarde.

Dr. Jo Lisaerde
Huisarts, CRA in WZC De Wingerd (Leuven], extern do-

cent palliatieve zorg (ACHG KULeuven), co-voorzitter

werkgroep PaGe (Palliatieve zorg en Geriatrie) van de
Federatie

Contact: jo@lisaerde.net
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Richtlijnen palliatieve zorg Vlaanderen

Kwaliteit voor iedereen

Een nogal ambitieuze titel, nietwaar? Maar dat
is inderdaad onze opzet: kwaliteit voor ieder-
een. De term 'kwaliteit’ staat hier voor ‘we-
tenschappelijk onderbouwd” maar tevens voor
‘bruikbaar in de dagelijkse praktijk’. Want we
weten het allemaal; wat we meemaken naast
het bed van onze patiént staat meestal niet let-
terlijk in de boeken en wat in de boeken staat
is dikwijls moeilijk te vertalen naar onze spe-
cifieke patiént toe...

De term ‘jedereen’ spreekt voor zich: elke
zorgverlener van gelijk welke discipline moet
zich door deze richtlijnen gesteund weten in
de zorg, en dit voor elke patiént.

Inleiding

Palliatieve patiénten zijn er altijd al geweest.
En palliatieve zorg werd hen ook altijd al aan-
geboden. De patiénten zijn niet echt veranderd,
hoewel men zou kunnen zeggen dat de klach-
ten en symptomen waarmee ze naar de dok-
ter gaan, wel anders zijn dan enkele decennia
geleden. Dankzij de recente ontwikkelingen in
de chemotherapie overleven bijvoorbeeld de
oncologische patiénten tot in een ander ziek-
testadium dan vroeger, waardoor de ziekte de
kans krijgt zich op een andere manier te ma-
nifesteren. De grote verandering is echter de
zorg zelf. De palliatieve zorg en vooral de pal-
liatieve geneeskunde zijn niet immuun voor
de 'Evidence Based Medicine’-wind die door
de medische wereld waait. Steeds meer on-
derzoek, zowel basisonderzoek (farmacologie,
pathofysiologie, etc.) als toegepast onderzoek
(klinische trials met patiénten), onderbouwen
ons handelen. Het wordt dan ook steeds moei-
lijker om als individuele zorgverlener op de
hoogte te blijven van al deze ontwikkelingen.
Waar de professionele palliatieve hulpverle-
ners hier nog in slagen door het bijhouden van
de vakliteratuur, het volgen van congressen en
het uitwisselen van deze kennis in de dagda-
gelijkse zorg voor palliatieve patiénten, is het
voor de ‘niet-palliatieve zorgverleners' niet zo
evident om zich hierin te bekwamen. Het is
alom geweten dat bijvoorbeeld een huisarts
op jaarbasis slechts enkele palliatieve patién-
ten thuis begeleidt. Dit maakt dat het opbou-
wen van ervaring in deze materie eerder traag
gebeurt maar ook dat het bijscholen in palli-
atieve zorg niet steeds een prioriteit is gezien
het ruime vakgebied van huisartsgenees-
kunde waarin van hem expertise wordt ver-
wacht. Mutatis mutandis kan je dit ook zeggen
voor artsen-specialisten, verpleegkundigen
en alle andere (para-Jmedische disciplines.
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En toch maakt het voor die ‘paar patiénten per

jaar  een enorm verschil als de zorgverleners
die hen omringen al dan niet onderlegd zijn in
de palliatieve zorg.

Vandaar de noodzaak voor een praktijkonder-
steunend instrument zoals deze richtlijnen.

Wat vooraf ging

Het aanbieden van een ‘handleiding” betref-
fende palliatieve zorg is al heel lang een be-
zorgdheid in het Vlaamse land. In heel wat
ziekenhuizen circuleren protocollen en pro-
cedures. Elk palliatief netwerk in Vlaanderen
had wel zijn eigen ‘leidraad’ voor de huisarts
en sinds de euthanasiewet schieten de stap-
penplannen als paddenstoelen uit de grond.
Stuk voor stuk prachtige initiatieven die ener-
zijds tekenend zijn voor een onderliggende
nood van de zorgverleners aan ondersteuning
en die anderzijds mooi weergeven dat de di-
verse organisaties hun verantwoordelijkheid
opnemen om de zorgverleners hierbij een hel-
pende hand te reiken.

Het grote probleem was echter dat het opstel-
len van deze leidraden een reusachtig werk
was. In elke regio vond je een groepje enthou-
siastelingen dat op basis van de literatuur,
en aangevuld met eigen expertise, die hand-
leidingen schreef. Een vergelijking tussen die
verschillende handleidingen leerde al snel dat
ze voor 90% dezelfde inhoud hadden... De logi-
sche volgende stap was dan ook om de handen
in elkaar te slaan en het werk te verdelen. Een
werkgroep van auteurs uit verschillende re-
gio’s werd opgericht en nadien werden de tek-
sten nagekeken door equipe-artsen van bijna
alle netwerken in Vlaanderen en door enkele
onafhankelijke reviewers. Het gevolg was dat

de taak voor iedereen wat lichter werd en er
hierdoor ruimte was om iets rigoureuzer met
de literatuur en de adviezen om te gaan. Dit
resulteerde in een eerste Vlaamse ‘Leidraad
"in 2004, onder
auspicién van de Federatie Palliatieve Zorg

pijn- en symptoomcontrole

Vlaanderen.

Al snel zaten we door de eerste oplage heen
en werd er bijgedrukt. De vraag naar boekjes
bleef aanhouden. Bij huisartsen en specialis-
ten, bij verpleegkundigen, in woon- en zorg-
centra en op palliatieve eenheden. Overal vond
je de leidraad. Verpleegkundescholen vroegen
exemplaren om hun lessen palliatieve zorg
mee te ondersteunen. De feedback over in-
houd en gebruiksgemak was eenduidig posi-
tief.

Maar het was niet alleen een ‘goed-nieuws-
show’. Er waren ook een aantal minpun-
ten aan de leidraad en gelukkig kwamen ook
deze bedenkingen bij ons terecht waardoor
we het project nu kunnen bijsturen. De meer
dan terechte kritiek ging vooral over het feit
dat nergens in het boekje referenties ston-
den van literatuur waarop we ons gebaseerd
hadden. Het colofon vermeldt de namen van
de auteurs en reviewers, allen gerespecteerde
clinici, maar daar bleef het bij. Een grote te-
kortkoming. Een tweede bron van bemerkin-
gen betrof het medium: drukwerk. Drukwerk
is statisch en inert en dat bleek al snel door-
dat bepaalde geneesmiddelen die erin ver-
meld stonden op het moment van verschijnen
niet meer beschikbaar waren en anderzijds
dat nieuwe geneesmiddelen er niet in waren
opgenomen. Terechte kritiek maar een onver-
mijdelijk euvel in de publicatiewereld.

Begin 2008 was het dan ook hoog tijd om over



een update na te denken. De werkgroep werd
opnieuw gecontacteerd en uitgebreid.

Huidige werking

De eerste twee bijeenkomsten van de werk-
groep werden besteed aan de evaluatie van de
vorige leidraad en de vernoemde tekortkomin-
gen. Het waren grote 'kruispuntbeslissingen’
waar we heel zorgvuldig over hebben nage-
dacht. Dit leidde tot enkele belangrijke beslis-
singen waarbij we ons telkens konden richten
tot mensen en organisaties die ons al op deze
wegen waren voorgegaan.

Ondertussen is de werkgroep uitgebreid en
bestaat ze nu uit huisartsen, specialisten, ver-
pleegkundigen, professoren uit drie universi-
teiten en een vertegenwoordiging uit Domus
Medica. Met deze bezetting bestrijken we ook
het grootste deel van Vlaanderen, wat de lo-
kale implementeerbaarheid zou moeten be-
vorderen.

Eerste beslissing: in de plaats van om de vier
a vijf jaar een boekje uit te geven [met alle be-
perkingen van dien) kozen we om de richtlij-
nen op een website te plaatsen waardoor ze
gemakkelijker aan te passen zijn. Het alomge-
kende www.pallialine.nl" was hierbij ons voor-
beeld. De contacten met de voorzitter van de
redactieraad uit Nederland, Dr. Alexander de
Graeff, waren heel positief en stimulerend. Zij
waren enthousiast om hun methodologie en
visie met ons te delen en lieten ons toe om ons
te baseren op hun realisaties. Dit zal het ons
mogelijk maken om een dankbare vliegende
start te nemen!

Tweede beslissing: de wetenschappelijke on-
derbouw van de richtliinen moet degelijker
worden en vooral controleerbaar zijn voor de
gebruikers ervan. Net op dat moment besliste
de 'Commissie Aanbevelingen’ van Domus
Medica om de wetenschappelijke onderbouw
van hun ‘Aanbevelingen voor Goede Medische
Praktijkvoering” te scoren en weer te geven
volgens hetinternationaal erkende GRADE-sy-
steem. Opnieuw konden we van deze expertise
gebruikmaken en kreeg onze werkgroep een
inleiding in deze methodologie van de voorzit-
ter van de commissie, prof. Paul Van Royen?.
We hadden nu een mooi samengestelde en-
thousiaste werkgroep en een goed uitgedachte
visie en methodologie. Nu de huisvesting
nog...

Het verwerven en verspreiden van kennis en
expertise is één van de vele pijlers waarmee
de Federatie de zorgverleners wenst te onder-
steunen. Dat dit geen loze woorden zijn bleek

! http://www.pallialine.nl/

?Van Royen P. GRADE: Een systeem om niveau van bewijskracht en graad van aanbeveling aan te geven. Huisarts Nu, november 2008; 37(9)

al snel toen Paul Vanden Berghe, directeur
van de Federatie en lid van onze werkgroep,
voorstelde om de vergaderingen in de loka-
len in Wemmel te laten plaatsvinden en ons de
functionaliteit van de website van de Federatie
aanbood. Dit maakt dat we ons over een aan-
tal praktische zaken minder hoeven te bekom-
meren en we onze aandacht ten volle kunnen
richten op de uitwerking van de richtlijnen.

Toekomstplannen

Toch zal het nog eventjes duren vooraleer we
onze eerste richtlijnen aan de zorgverleners
kunnen aanbieden. De hoge kwaliteitseisen die
we onszelf hebben opgelegd zorgen ervoor dat
tussen de start van de literatuurstudie en het
uiteindelijk publiceren van de richtlijn er heel
wat werk en tijd ligt! We hebben ervoor geko-
zen om met twee richtlijnen te starten. Aan
elke richtlijn werkt een groepje auteurs waarin
telkens minstens een huisarts, een specialist
en een verpleegkundige zetelen. Zij lezen de
literatuur die op het onderwerp van de richt-
lijn betrekking heeft en evalueren ze volgens
het GRADE-systeem. Daarmee wordt dan de
richtlijn geschreven die door een groepje re-
viewers wordt nagezien en waar nodig bijge-
stuurd. Na goedkeuring van de werkgroep (die
ondertussen ook de naam ‘redactieraad’ heeft
gekregen] wordt de richtlijn getoetst op bruik-
baarheid 'tevelde'. Via de netwerken palliatieve
zorg kan de richtlijn enkele maanden proef-
draaien in de thuiszorg maar ook in ziekenhui-
zen en op palliatieve eenheden. We besteden
immers bij de uitwerking van de richtlijnen
grote aandacht aan de verschillen tussen deze
diverse settings en zorgen voor de implemen-
teerbaarheid in elk ervan. Na deze pilootfase
kunnen weer enkele wijzigingen aangebracht
worden die de implementeerbaarheid moeten
verhogen. Na een definitieve goedkeuring ver-
schijnt ze dan op de (nog op te starten) web-
site: www.pallialine.be.

Deze hele methodologie vraagt tijd. Maar het
is evident dat ook hier veel handen licht werk
maken! ledereen die interesse heeft om au-
teur, reviewer of ‘toetser te velde' te zijn is
welkom! Geef je naam, functie en interesse-
domein aan ons door en we contacteren je
als onze richtlijnontwikkeling in jouw domein
komt.

En de verre toekomst? Uiteraard dromen wij
ervan om toch nog een zakboekje uit te ge-
ven met de kernboodschappen van de richt-
lijnen. Eens het gamma uitgebreid genoeq is
natuurlijk. En we hopen dat het overleg met

onze noorderburen verder kan verdiepen zo-
dat we ook met hen een taakverdeling kunnen
afspreken.

Met deze oproep tot medewerking kom ik dan
ook terug op de ondertitel van dit stukje: Kwa-
liteit voor iedereen, maar ook door iedereen.

Dr. Peter Pype

Huisarts, equipe-arts van het netwerk palliatieve
zorg Midden West-Vlaanderen, voorzitter redactieraad
pallialine.be

Contact: peter.pype@telenet.be

¢ Palliatieve zorg is een snel ontwik-
kelende wetenschap

e Zorgverleners hebben behoefte aan
toegankelijke en werkbare
informatiebronnen

* De eerste Vlaamse ‘Leidraad pijn- en
symptoomcontrole” uit 2004 is aan
een update toe

e Binnen de Federatie wordt een multi-
disciplinaire redactieraad opgericht

¢ Richtlijnen zullen wetenschappelijk
onderbouwd worden en getoetst ‘te
velde’

¢ De richtlijnen zullen gepubliceerd en
up-to-date gehouden worden op
www.pallialine.be
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ADRESSENGIDS

Netwerken Palliatieve Zorg

1. VZW NETWERK PALLIATIEVE ZORG
WESTHOEK - 00STENDE

Stovestraat 2a

8600 Diksmuide

Tel: 051/51 13 63

info@palliatieve.be

www.pzwvl.be

2. PALLIATIEVE ZORG

NOORD WEST-VLAANDEREN vzw
Diksmuidse Heirweg 647

8200 Brugge Sint-Andries

Tel: 050/40 61 50

info@pznwvl.be

www.pzwvl.be

3. PALLIATIEF NETWERK
DE MANTEL vzw
Mandellaan 101

8800 Roeselare

Tel: 051/24 83 85
infolddemantel.net
www.pzwvl.be

4. NETWERK PALLIATIEVE ZORG
ZUID WEST-VLAANDEREN VZW
Doorniksewijk 168

8500 Kortrijk

Tel: 056/30 72 72
palnet.zwvldyucom.be
www.pzwvl.be

5. NETWERK PALLIATIEVE ZORG
GENT-EEKLO VZW

Bilksken 36

9920 Lovendegem

Tel: 09/218.94.06
npz.genteeklo@palliatieve.org
www.palliatieve.org
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6. HET LEVEN HELPEN vzw
Sint-Walburgastraat 9

9700 Oudenaarde

Tel: 055/20 74 00
infodhetlevenhelpen.be
zovl.palliatieve.org

7. NETWERK PALLIATIEVE ZORG
WAASLAND vzw

Moerlandstraat 20

9100 Sint-Niklaas

Tel: 03/776 29 97

info@npzw.be
waasland.palliatieve.org

8. NETWERK PALLIATIEVE ZORG

AALST-DENDERMONDE-NINOVE VZW

0.L.V.-Kerkplein 28
9200 Dendermonde
Tel: 052/21 54 34
info@npzadn.be
Sluisken 15

9300 Aalst

Tel: 053/21 40 94
info@npzadn.be
adn.palliatieve.org

9. NETWERK PALLIATIEVE ZORG
BRUSSEL-HALLE-VILVOORDE VZW
J. Vander Vekenstraat 158

1780 Wemmel

Tel: 02/456 82 07
netwerk.palliatieve.zorgl@skynet.be
www.netwerk-omega.be

10. PALLIATIEF NETWERK
ARRONDISSEMENT LEUVEN
(PANAL VZW)

Waversebaan 220

3001 Heverlee

Tel: 016/23 91 01
palliatief.netwerk(@skynet.be
www.panal.be

11. PALLIATIEF NETWERK
MECHELEN VZW (P.N.M)

Willem Rosierstraat 23

2800 Mechelen

Tel: 015/41 33 31
pnm_griet@hotmail.com
www.palliatief-netwerk-mechelen.be

12. PALLIATIEVE HULPVERLENING
ANTWERPEN VZW (PHA)

UA - Gebouw F c - Domein Fort VI
Edegemsesteenweg 100

2610 Wilrijk

Tel: 03/265 25 31

phaldua.ac.be

www.pha.be

13. NETWERK PALLIATIEVE ZORG
NOORDERKEMPEN VZW
Bredabaan 743

2990 Wuustwezel

Tel: 03/633 20 11

info@npzn.be

www.npzn.be

14. PALLIATIEF NETWERK
ARRONDISSEMENT TURNHOUT VZW
Stationsstraat 60-62

2300 Turnhout

Tel: 014/43 54 22

pnat@pnat.be

www.pnat.be

15. NETWERK PALLIATIEVE
ZORG LIMBURG VZW

A. Rodenbachstraat 29 bus 2
3500 Hasselt

Tel: 011/81 94 72
info@npzl.be

www.npzl.be



MULTIDISCIPLINAIRE
BEGELEIDINGSEQUIPES (MBE)
1. vzw PALLIATIEVE ZOoRGEN WESTHOEK
O0STENDE
Stovestraat 2a

8600 Diksmuide
051/51 98 00

2. PaLLiATIEVE ZoRG NoorD WEST-
VLAANDEREN

Diksmuidse Heirweg 647
8200 Brugge Sint-Andries
050/40 61 52

3.PALLIATIEVE THUISZoRG DE MANTEL
Mandellaan 101

8800 Roeselare

051/24 83 85

4. NETWERK PALLIATIEVE ZoRG ZUID
WESsT-VLAANDEREN
Doorniksewijk 168

8500 Kortrijk

Tel 056/30 72 72

5. PALLIATIEVE THUISZoRe GENT-EEKLO
Bilksken 36

9920 Lovendegem

Tel: 09/218.94.06

6. HeT LEVEN HELPEN vzw
Sint-Walburgastraat 9
9700 Oudenaarde
Tel: 055/20 74 00

7. THUISZORGEQUIPE PALLIATIEVE ZORG
WaAsLAND

Moerlandstraat 20

9100 Sint-Niklaas

Tel: 03/776 29 97

8. PALLIATIEVE THUISZORG ARR. DENDER-

MONDE
0.L.V. -Vrouw Kerkplein 30
9200 Dendermonde
052/21 54 34

PALLIATIEVE THUISZORG REGIO AALST -
ReGI0 NINoVE

Sluisken 15

9300 Aalst

053/21 40 94

9. OMEGA

J. Vander Vekenstraat 158
1780 Wemmel

02/456/82 03

10. THuIszZoRGEQUIPE PANAL
Waversebaan 220

3001 Heverlee

016/23 91 01

11. PALLIATIEVE THUISZORGEQUIPE
Willem Rosierstraat 23

2800 Mechelen

015/41 33 31

12. PALLIATIEVE HULPVERLENING
ANTWERPEN vZW

UA - Gebouw F ¢ - Domein Fort VI
Edegemsesteenweg 100

2610 Wilrijk

Tel: 03/265 25 31

13. Copa THuIszoRG
Bredabaan 743
2290 Wuustwezel
03/633 20 11

14. ONDERSTEUNINGSEQUIPE ISPAHAN
Stationsstraat 60-62

2300 Turnhout

014/42 66 02

www.ispahan.be

15. PaLLION

A. Rodenbachstraat 29 bus 3
3500 Hasselt

011/81 94 74

www.pallion.be

PALLIATIEVE EENHEDEN (PZE)

1. AZ DamiAAN - CAMPUS ST. JozEF
Nieuwpoortsesteenweg 57
8400 Qostende

059/55 31 65

JAN YPERMANZIEKENHUIS VZW
Briekestraat 12

8900 leper

057/34 37 80

2. DE VLINDER
Spaanse Loskaai 1
8000 Brugge
050/47 01 30

3. HEILIc HARTZIEKENHUIS = CAMPUS
WESTLAAN = PZE HET ANKER
Westlaan 123

8800 Roeselare

051/23 83 74

4. TeN Oever
Reepkaai 4

8500 Kortrijk
056/30 72 80

5. AZ JaN PALFUN
Koningin Fabiolalaan 57
9000 Gent

09/240 98 26

AZ SiNT Lucas
Groenebriel 1
9000 Gent

09/224 51 94

UZ Gent

De Pintelaan 185
9000 Gent
09/332 28 76

6. AZ ZusTERS VAN BARMHARTIGHEID
Glorieuxlaan 55

9600 Ronse

055/23 3105

7. AZ NikoLAAs
Oude Zandstraat 99
9120 Beveren
03/760 51 60

8. CHARON ASZ Campus AALST
Merestraat 80

9300 Aalst

053/76 68 11

‘De HAVEN' - CaMPUS ZELE
Koevliet b

9240 Zele

052/45 64 01

9. DE CIRKEL PZE JAN PORTAELS
Gendarmeriestraat 65
1800 Vilvoorde

02/257 58 30

Europa ZK - SiTE ST. MICHIEL
Linthoutstraat 150

1040 Etterbeek

02/614 39 43

EuropA ZH - Site Deux ALice
Groeselenberg 57

1180 Ukkel

02/373 49 50

EeNHEID PALLIATIEVE Zore O.L.V. -
Campus Asse

Bloklaan 5

1730 Asse

02/300 60 94

KLINIEK SINT JAN
Kruidtuinlaan 32
1000 Brussel
02/221 98 70

PZE Dk Oase
Ziekenhuislaan 100
1500 Halle

02/363 63 98

UVC BRUGMANN PAPYRUS
Van Gehuchtenplein 4
1020 Brussel
02/477 23 46

10. HeiLic HARTZIEKENHUIS
Naamsestraat 105
3000 Leuven

016/20 9518

SINT-PIETER ZIEKENHUIS
Brusselsestraat 69
3000 Leuven

016/33 70 61

11. AZ HeiLic HART
Mechelsestraat 24
2500 Lier

03/491 38 88

AZ SINT MAARTEN - DE MANTEL
Leopoldstraat 2

2800 Mechelen

015/40 97 60

12. SINT CaMiLLUS = CaMpus AZ SINT
AucusTiNus

Oosterveldlaan 24

2610 Wilrijk

03/443 33 55

ZNA MIDDELHEIM
Lindendreef 1
2020 Antwerpen
03/280 34 61

ZNA STUIVENBERG

Lange Beeldekensstraat 267
2060 Antwerpen

03/217 73 64

13. Copa Hospice
Bredabaan 743
2990 Wuustwezel
03/633 20 10

De Mick vzw
Papestraat 30
2930 Brasschaat
03/217 10 11

14. AZ SiNT ELISABETH
Rubensstraat 166
2300 Turnhout
014/40 68 01

15. AZ VEsALius
Hazelereik b1
3700 Tongeren
012/39 61 66

MARIA ZIEKENHUIS
Maesensveld 1
3900 Overpelt
011/82 64 11

VIRGA JESSE ZIEKENHUIS
Stadsomvaart 11
3500 Hasselt

011/30 85 22

ZIEKENHUIS OosT-LIMBURG
Stalenstraat 2

3600 Genk

089/3257 12

1. ‘De Kust’
Pater Pirelaan 6
8400 Oostende
0497/97 2312

2. ‘HeipeHus” BRUGGE
Diksmuidse Heirweg 647
8200 Brugge Sint-Andries
050/40 61 50

9. Topaz

J. Vander Vekenstraat 158
1780 Wemmel

02/456 82 02

11. H. HarT ZH LiEr
Mechelsestraat 24
2500 Lier

03/491 38 88

‘Het Ponp’
Schoolstraat 55
2820 Bonheiden
015/50 03 79

12. S1. CaMILLUS
Oosterveldlaan 24
2610 Wilrijk
03/443 33 55

13. CopA DAGCENTRUM
Bredabaan 743
2990 Wuustwezel
03/633 20 10

Daarenboven is in alle ziekenhuizen
in Vlaanderen een Palliatief Support
Team (PST) werkzaam. Rust- en ver-
zorgingstehuizen beschikken over
een referente verpleegkundige pal-
liatieve zorg. Voor adressen en in-
lichtingen wendt u zich best tot het
netwerk van uw regio.

TIJDSCHRIFT FPZV - 23



Nieuwe publicaties

In deze rubriek vermelden we recent uitgege-
ven boeken over palliatieve zorg, afscheid ne-
men en sterven. Hun vermelding staat echter
niet gelijk met een kwaliteitslabel.

De redactie ontvangt in de toekomst graag uw
tips over goede wetenschappelijke werken,
fictie en poézie.

Oxford Textbook of Palliative Me-
dicine

De vierde editie is net uit in hardcover!

Auteurs: Geoffrey Hanks, Nathan I. Cherny, Nicholas A.
Christakis, Marie Fallon, Stein Kaasa, Russell K. Por-
tenoy (editors)

ISBN: 978 01 985 70295

Uitgever: Oxford University Press, USA

Niets dan tranen. De mooiste ver-
halen over verdriet, afscheid en de
dood.

Met bekende Nederlanders als Anna Enquist, Maarten
't Hart, A.F.Th. van der Heijden, Oscar van den Boog-
aard, Jan Siebelink, en anderen.

ISBN: 978 90 254 31761

Uitgeverij Contact, Amsterdam

Als sterven dichtbij komt. Boed-
dhistische lessen over de dood.

De boeddhistische leraar Joan Halifax begeleidt al ja-
ren stervende mensen. In dit boek beschrijft ze haar
ervaringen en inzichten.

Halifax, Joan (mei 2009), Uitgeverij Ten Have

ISBN: 978 90 259 5970 8

Nieuwsflash

Ga ik dood als ik twaalf ben? Mi-
chiel en Amber, leven met proge-
ria.

Het aangrijpende verhaal van een sterke moeder die,
ondanks de harde wetenschap dat ze haar beide kin-
deren zal verliezen, er toch in slaagt met volle teugen
van elke dag samen te genieten.

Vrijsen, Marijke [ mei 2009), Uitgeverij Van Halewijck
ISBN: 978 90 561 79069

Fien. Zo jong en al zoveel te ver-
tellen...

Ann Neelen en Dirk Kerstens vertellen het waar-
gebeurde verhaal van hun dochter Fien die op bijna
tweejarige leeftijd overleed aan een zeldzame stof-
wisselingsziekte.

Mierlo, Toon Van & Neelen, Ann [maart 2009), Uitge-
verij Allmedia

ISBN: 978 90 795 52078

Geen eind aan mijn pijn? Over uit-
zichtloos psychisch lijden.

Auteurs: Haekens, An en Hermans, Jill (Red.) (2008),
Garant Uitgevers nv

ISBN: 978 90 4412 1209

Wilt u op de hoogte blijven van het laatste nieuws en het programma van onze studie-
dagen en symposia? Ontvangt u graag via mail de nieuwste bevindingen op het vlak van
onderzoek in palliatieve zorg? Dan is onze elektronische Nieuwsflash iets voor ul!
Inschrijven kan snel en makkelijk via www.palliatief.be. Bovenaan de home page staat
een kader met een link naar Nieuwsflash en Tijdschrift.

Of ga in het menu links naar Publicaties en vervolgens Tijdschrift.

Ontvangt u de Nieuwsflash maar wilt u uw emailadres of andere gegevens aanpassen?
Klik dan onderaan de laatst ontvangen Nieuwsflash op uw emailadres om uw profiel te

wijzigen.

FEDERATIE
PALLIATIEVE ZORG
VLAANDEREN
vaw
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Federatie Palliatieve Zorg Vlaanderen vzw

J. Vander Vekenstraat 158 - 1780 WEMMEL

tel 02 456 82 00/ fax 02 461 24 41

e-mail info@palliatief.be / website www.palliatief.be
rekeningnummer 436-2162119-48

Met de steun van:

Kom op tegen Kanker, de campagne van de Vlaamse Liga tegen Kanker

Agenda

20/10/09:

Studienamiddag ‘Zorgpaden in de
palliatieve zorg’ - Gent

Het Belgisch-Nederlands Netwerk Klinische
Paden en de Federatie Palliatieve Zorg Vlaan-
deren vzw organiseren deze studienamiddag
(13u30 - 17u15) in samenwerking met Soli-
dariteit voor het Gezin vzw. Meer informatie
op www.zebrastraat.be.

20/11/09

Symposium ‘Gebroken vaas, sym-
posium over rouw en zingeving’ -
Schaarbeek

Een initiatief van Zorg-Saam en werkgroep
Roer. Meer informatie op www.zorgsaam.be.

5/12/09

‘2e Artsenforum’ van de Federa-
tie Palliatieve Zorg Vlaanderen -
Antwerpen

Voor meer info: www.palliatief.be.

10-12/06/10
‘6e Research Congress EAPC’ -
Glasgow (UK)

Voor meer info: www.eapcnet.org.




