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Belangrijke informatie vooraf

Wat is het PACE Steps to Success Programma?

Het PACE Steps to Success Programma is een educatief ontwikkelingsinitiatief om samen met
interne en externe zorgverleners de kwaliteit van palliatieve zorg (PZ) in woonzorgcentra
(WZC) te verbeteren. Dit informatiepakket is opgesteld voor directies van WZC en interne
PACE coordinatoren (zie verderop in dit document) om inzicht te bieden in wat het PACE Steps
to Success Programma is en hoe u het kan gebruiken om de zorg in uw organisatie te
verbeteren. Het PACE Steps to Success Programma biedt u informatie en hulpmiddelen om de
levenskwaliteit van alle bewoners te verbeteren en hun families te ondersteunen vanuit een
palliatieve zorg benadering. Dit informatiepakket is online beschikbaar en vrij toegankelijk in
de verschillende talen van de landen die deelnamen aan de PACE studie. In de rest van dit
document gebruiken we de term “WZC"” voor alle types van zorgcentra: zowel RVTs als ROBs
en vormen van lange termijn opvang.

Wat verbetert het Programma?

Het PACE consortium heeft in 2016-2017 een cluster gerandomiseerde studie gedaan in 7
landen (Belgié, Nederland, Engeland, Finland, Polen, Italié en Zwitserland) naar de impact van
het PACE Steps to Success interventieprogramma. Hoewel er geen effect werd vastgesteld op
vlak van de symptoomlast in de laatste levensweek, zoals gemeten door de zorgverleners,
bleek het PACE Steps to Success programma de kwaliteit van de levenseindezorg volgens de
zorgverleners effectief te verbeteren evenals de kennis over PZ bij de zorgverleners.!

Aanbevelingen voor het gebruik van het PACE Steps to Success Programma

Tijdens de PACE studie werden de zorgverleners van de deelnemende WZC bij de
implementatie van het PACE Steps to Success programma gedurende een jaar intensief
ondersteund en gecoached door goed opgeleide externe trainers. Wij raden daarom aan om
bij het implementeren van het programma eveneens gebruik te maken van externe trainers
en dus niet enkel aan de hand van dit informatiepakket aan de slag te gaan. De
Onderzoeksgroep Zorg rond het Levenseinde van de Vrije Universiteit Brussel plant naar de
toekomst toe een degelijk implementatietraject uit te werken en aan te bieden aan de sector.
Wij hopen op die manier in de toekomst WZC met behulp van externe trainers te
ondersteunen bij het implementeren van het PACE Programma.

Het PACE Programma dat in dit informatiepakket beschreven wordt, kan op een flexibele
manier geimplementeerd worden wat timing en volgorde van implementeren van de stappen
betreft, en kan aangepast worden aan de specifieke context van het eigen WZC.

Voor mensen met zeer complexe palliatieve zorgnoden of symptomen, moet gespecialiseerde
palliatieve zorg beschikbaar zijn.
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INLEIDING

Het aantal kwetsbare ouderen dat extra ondersteuning en lange-termijnzorg behoeft in een
WZC is toegenomen. Door de toegenomen levensverwachting leven de meeste kwetsbare
ouderen met gevorderde, progressieve, ongeneeslijke aandoeningen. Hierdoor is de kwaliteit
van het resterende leven uitermate belangrijk.

Het PACE Steps to Success Programma werd ontwikkeld en getest in het kader van een
internationaal onderzoek (2014-2019), gefinancierd door het zevende kaderprogramma voor
onderzoek uitgaand van de Europese Commissie, met als doel PZ voor ouderen in WZC te
verbeteren (meer informatie vindt u op: www.eupace.eu). Zoals reeds boven vermeld, waren
er 7 Europese landen bij betrokken. Het PACE Steps to Success Programma is gebaseerd op
het “Route to Success” vormingsprogramma, ontwikkeld door het End of Life Care Programma

in Engeland om zorgverleners van kwetsbare ouderen te helpen bij het leveren van
kwalitatieve palliatieve en levenseindezorg.? Het is verder gebaseerd op twee andere
programma‘s, namelijk het “Gold Standards Framework for Care Homes”
(http://www.goldstandardsframework.org.uk/care-homes-training-programme) en het “Macmillan

Foundations in Palliative Care” (https://learnzone.org.uk/courses/course.php?id=318).



http://www.eupace.eu/
http://www.goldstandardsframework.org.uk/care-homes-training-programme
https://learnzone.org.uk/courses/course.php?id=318

Doel van het PACE Steps to Success Programma

Het programma wil u een leidraad geven om de ontwikkeling van een palliatieve zorgcultuur
in uw WZC te ondersteunen. Dit houdt meer bepaald in dat alle zorgverleners opgeleid worden
tot het verstrekken van basis PZ (dus geen gespecialiseerde PZ). Door het programma in te
voeren zal u de zorgverleners in uw instelling in staat stellen om hun zorg aan het levenseinde
te verbeteren alsook hun kennis over PZ, en dit opdat bewoners goed kunnen leven en
sterven. Belangrijk voor de invoering van het programma in uw WZC is het ontwikkelen van
een door directie en zorgverleners gedeelde visie om de zorg voor alle bewoners te verbeteren
van bij hun opname tot aan hun levenseinde.

Dit Informatiepakket zal u helpen het programma in te voeren. We raden aan twee tot drie
personen in uw WZC aan te duiden die verantwoordelijk zijn om de invoering van het
programma te leiden en de zorgverleners iedere stap van het PACE Steps to Success
Programma te leren begrijpen. Deze personen noemen we PACE coérdinatoren doorheen het
document). Een PACE coordinator kan een verpleegkundige, maatschappelijk werker of arts
zijn met ervaring in WZC en idealiter een zekere kennis van PZ. We bevelen daarnaast aan om
voor de zorgverleners regelmatig tijd in te plannen waarin ze kunnen werken aan het verder
ontwikkelen van hun kennis rond iedere stap van het PACE Programma. ledere stap omvat
leerdoelen, informatie om kennis en vaardigheden te vergroten, en oefeningen om de
implementatie te ondersteunen. We hebben ieder onderdeel van dit informatiepakket op de
volgende manier gestructureerd:

Achtergrondinformatie voor de facilitatoren
Barriéres en oplossingen
Trainingssessie:

- Leerdoelen

- Voorbereiding

- Training en oefeningen

- Eenvoorbeeld van een (ingevuld) instrument

- Resultaten die door de training hopelijk worden
bereikt

Een checklist om de Stap na de training te implementeren

Bijkomende bronnen (bv. link naar een video)




Tijdens de PACE studie deden we beroep op zowel deze interne PACE codrdinatoren als
externe trainers. Voorafgaand aan het onderzoek stelden we per land 1 tot 3 mensen aan als
externe trainer. Zij gaven de trainingen in het PACE Steps to Success programma. Deze
trainers werden gedurende een week gezamenlijk getraind om het hele programma te
kennen. De meesten waren arts, verpleegkundige, consulent of maatschappelijk werker en
hadden reeds ervaring in PZ en/of WZC. Bij aanvang van de studie duidde de directie onder de
eigen zorgverleners 2 tot 3 interne PACE codrdinatoren aan; meestal verpleegkundigen, maar
in sommige gevallen ook ervaren zorgkundigen. Zij werden door de externe trainer gevormd
in het PACE Steps to Success programma vooraleer de implementatie begon. Tijdens de
implementatie van het PACE Programma bezochten de externe trainers de WZC iedere maand
om de volgende Stap van het programma aan alle zorgverleners aan te leren. De PACE
coordinatoren uit het desbetreffende WZC waren dan beschikbaar om de collega’s te
ondersteunen bij het invoeren van de Stap en om te verzekeren dat de Stap gedurende de
volgende maand in de praktijk werd gebracht. De aanstelling van 2 a 3 interne PACE
coordinatoren bleek bijzonder nuttig in verlofperiodes of om ziekteverzuim of turnover van
personeel op te vangen. De vaardigheden en competenties van geschikte codrdinatoren of
facilitatoren zijn o.a:

e Ervaring in de gezondheidszorg om het stervensproces te kunnen begrijpen

e Ervaring in PZ om open en vrij over dood en sterven te kunnen spreken

e Vaardigheden om het zorgpersoneel op te leiden en te motiveren en om rolmodel te
zZijn

e Inzicht hebben in de zorgcontext, meer specifiek de eigenheid van chronische ziekten

e Vaardigheden om samen te werken met interne en externe zorgverleners

e Motivatie om verandering te brengen en vastberadenheid om uitdagingen aan te
pakken.

We bevelen aan om zowel interne PACE codrdinatoren als bij voorkeur ook externe trainers
te gebruiken om het PACE Steps to Success programma te implementeren. Het programma
is immers meer dan het toepassen van checklists; inzicht in iedere stap is belangrijk voor
een effectieve uitvoering in de praktijk. Het gebruik van de hulpmiddelen zonder
zorgverleners inzicht te bieden in de redenen van iedere Stap is onvoldoende.



Hoe kan het PACE Steps to Success Programma ingevoerd en ondersteund
worden?

We stellen voor het PACE Steps to Success Programma in te voeren in drie fasen over 12
maanden, in de volgorde waarin de Stappen hier zijn voorgesteld. Als het nodig is, kan u de
volgorde van de Stappen veranderen of de tijd voor het aanleren van iedere Stap verlengen.

Normaal gezien wordt het PACE Steps to Success Programma gebracht over 12 maanden in
volgende drie fasen:

e ‘klaarmaken voor de start’

e ‘het programma invoeren’

e ‘het programma draaiend houden’

De eerste twee maanden staan in het teken van het ‘klaarmaken voor de start’. Deze fase
gaat over het sensibiliseren van medewerkers, bewoners, familieleden en externe
gezondheidswerkers. Tijdens de fase ‘het programma invoeren’, worden achtereenvolgens
de Stappen geintroduceerd, 1 per maand of 1 per 2 maanden, als u dat verkiest. Na de zesde
en laatste Stap is er een eindperiode van 4 maanden om het PACE Steps to Success Programma
te verankeren in uw zorgpraktijk. Deze derde fase heet ‘het programma draaiend houden’.
Hoewel wij dit tijdsbestek van 12 maanden aanbevelen, is enige flexibiliteit mogelijk als u meer
tijd nodig hebt om de Stappen aan te leren, of als een Stap een grotere uitdaging vormt.

Wat is de rol van de medewerkers van het WZC?

Alle zorgverleners hebben tijd nodig om inzicht te krijgen in de 6 Stappen en om hun praktijk
aan te passen. Door de steun van collega’s leren ze de nieuwe instrumenten en grafieken in
de praktijk te gebruiken. Het programma draait om de ontwikkeling van een sterk team dat
het verbeteren van de PZ benadering ondersteunt. We raden — zoals eerder beschreven —aan
om twee a drie medewerkers (PACE cooOrdinatoren) aan te stellen die de invoering van het
programma faciliteren.

Wat is de rol van de artsen waarmee uw WZC samenwerkt?

Artsen spelen een belangrijke rol bij het behouden of verbeteren van de levenskwaliteit van
kwetsbare ouderen. Het PACE Steps to Success Programma reikt een structuur aan om betere
communicatie mogelijk te maken over de PZ noden van de bewoners en hun familie. Het
programma draait goed als de arts de maandelijkse multidisciplinaire vergadering in uw WZC
kan bijwonen. Tijdens deze vergadering worden immers de PZnoden van de bewoners en hun
familie besproken. Deze vergaderingen moeten goed georganiseerd, kort en efficiént zijn. Het
is belangrijk dat u de artsen, die de zorg in uw WZC superviseren, zo vlug mogelijk
sensibiliseert en zo veel als mogelijk aanmoedigt om het programma te ondersteunen en
eraan mee te werken.



Wat is de rol van de directie van het WZC?

Het is de rol van de directie van het WZC om de implementatie van het programma te
ondersteunen. Alle zorgverleners moeten de tijd krijgen om de Stappen aan te leren in de
daartoe voorziene vormingstijd. Het zou ook kunnen dat bepaalde PACE coérdinatoren tijd
nodig hebben om zich bij te scholen over PZ. Voor de interne codrdinatoren zal bovendien tijd
moeten vrij gemaakt worden om het programma te implementeren. Bovendien kan de
directie nadenken hoe de medewerkers kunnen gestimuleerd worden om de verandering in
te voeren, bijvoorbeeld door beloningen. Het programma behelst de invoering van nieuwe
documenten, zoals het maandelijks PZregister en de PACE instrumenten, voor zover uw WZC
deze nog niet gebruikt. Wanneer u reeds gelijkaardige instrumenten gebruikt, kan u die
integreren. Artsen en directie moeten samen beslissen wat het meest geschikte moment is
om de maandelijkse multidisciplinaire PZvergaderingen te plannen.



Wat is Palliatieve Zorg (PZ)?

PZ beoogt de levenskwaliteit en symptoomcontrole te bevorderen bij mensen met levensbedreigende
aandoeningen, waaronder kwetsbare ouderen. In sommige landen wordt PZ nauw verbonden met
kankerzorg. Ondertussen weten we echter dat ook patiénten met andere ziekten, en zeker de
kwetsbare ouderen in de WZC, baat kunnen hebben bij PZ.

Wat is PZ?

PZ is de actieve, totale zorg voor personen van wie de ziekte niet meer reageert op
een curatieve behandeling. PZ hanteert een holistische benadering om fysieke,
psychosociale en spirituele noden te lenigen, waaronder de behandeling van pijn
en andere symptomen.

PZ is een interdisciplinaire benadering die de zorg voor de patiénten en hun familie
omvat. PZ moet overal beschikbaar zijn: in het ziekenhuis, de palliatieve eenheid,
het WZC en in de thuiszorg.

PZ stelt het leven centraal en beschouwt sterven als een normaal proces dat noch
wordt versneld noch uitgesteld. Het doel is de best mogelijke levenskwaliteit na te
streven tot aan het overlijden.

European Association of Palliative Care (EAPC)
www.eapcnet.eu/Themes/Aboutthe EAPC/DefinitionandAims.aspx




FASE 1: KLAARMAKEN VOOR DE START

Doelstellingen van de ‘klaarmaken voor de start’ fase (2 maanden)

. Benoeming van 2 a 3 interne PACE codrdinatoren. We adviseren een verhouding van
minstens 1 coérdinator per 30 bedden. Meestal worden deze mensen aangeduid door de
directie.

PACE coordinatoren en directie moeten:

° het PACE Steps to Success programma informatiepakket lezen en bespreken met de
zorgverleners.

° in staat zijn elk van de 6 Stappen van het PACE Steps to Success programma te
implementeren.

° de instrumenten van het PACE Steps to Success programma, bekijken en zo mogelijk
integreren in de eigen documenten, en in het elektronisch systeem indien beschikbaar.

° de implicaties van het programma met elkaar bespreken, nadenken hoe de veranderingen
moeten gebeuren en, uitklaren wat verwacht wordt van zorgverleners in verband met de
aangereikte Instrumenten.

. nadenken welke middelen nodig zijn om het PACE Steps to Success programma te
implementeren.

° het programma bekend maken bij alle zorgverleners door vergaderingen te organiseren met
de dag- en nachtploeg (verpleegkundigen, zorgkundigen, keukenpersoneel,
onderhoudspersoneel, technische dienst, vrijwilligers)

° uitnodigingen sturen naar relevante artsen/(para)medische en andere externe
gezondheids- en maatschappelijke werkers om de voorstelling van het PACE Steps to Success
programma bij te wonen en het programma te leren kennen.

. bewoners/families uitnodigen op een presentatie van het PACE Steps to Success programma.
Een vergadering met bewoners en families organiseren om het doel van het programma uit
te leggen, met de nadruk op de kansen en de voordelen die het biedt. Uitleggen dat ALLE
bewoners zullen uitgenodigd worden hun wensen over de huidige en toekomstige zorg te
bespreken, los van hun actuele gezondheidstoestand.

° de data van de trainingssessies vastleggen en bekendmaken aan het voltallig personeel.



Achtergrondinformatie voor de interne PACE codrdinatoren en externe
trainer

We bevelen aan om voor de eerste fase, “klaarmaken voor de start”, 2 maanden te voorzien.
Het is belangrijk om er in deze periode zeker van te zijn dat de medewerkers voldoende tijd
krijgen om vertrouwd te raken met het PACE Steps to Success programma en de bijhorende
instrumenten. Medewerkers kunnen vragen en bezorgdheden hebben over hoe om te gaan
met de veranderingen en over hoe hun eigen rol kan veranderen. Het kan helpen om over
veranderingsprocessen te spreken. Het is ook belangrijk de communicatievaardigheden te
verbeteren, de impact te leren kennen van verlies, rouw en verdriet, en de fijngevoeligheid te
krijgen om over sterven en dood te praten.

Dit is ook het juiste moment om kennis en enthousiasme over het programma te stimuleren
onder zorgverleners, bewoners, familieleden en andere gezondheidswerkers en vrijwilligers
die met uw WZC in contact zijn. Het is belangrijk om bewoners en familieleden voor te
bereiden, zodat ze op de hoogte zijn van mogelijke veranderingen. U kan proberen uit te
leggen wat PZ inhoudt en welke mogelijkheden het hen biedt. Probeer momenten te vinden
waarop u meevoelend luistert naar hun bezorgdheden, bijvoorbeeld tijdens het bezoek van
familie.

Tijdens de ‘klaarmaken voor de start’ fase, moeten de codrdinatoren:

. Hun eigen rol begrijpen in het helpen introduceren van het programma

° Goed inzicht hebben in het PACE Steps to Success programma en de bijhorende
Instrumenten

° Verantwoordelijkheid opnemen voor de nodige voorbereidingen om het programma
op te starten en collega’s te ondersteunen en aan te moedigen.

° De diversiteit aan vaardigheden bij collega’s naar waarde schatten en anderen
aanmoedigen u te helpen. De steun van de directie en collega’s zal helpen om een
samenhorigheid in het team te brengen die de verandering kan vergemakkelijken.

Mogelijke barriéres Oplossingen

Het is onmogelijk bewoners en hun familie te | Het is belangrijk dat iedereen de kans krijgt zich
vragen om een vergadering bij te wonen. te informeren over het PACE Steps to Success
programma. U zal verrast zijn van de interesse
bij bewoners en families. Tegelijkertijd zullen het
vooral familieleden zijn die de vergadering
bijwonen: zij willen hun familielid (en zichzelf)
met de beste zorg omringen, zeker naar het
levenseinde toe.




Sommige collega’s hebben weerstand tegen | Werk met hen die bereidwillig zijn en het belang
verandering. van het PACE Steps to Success programma
inzien. De anderen volgen dan dikwijls gewoon.

Oefening: “Thuis verlaten”

Deze praktische oefening helpt medewerkers te begrijpen hoe mensen veranderingen, die
gepaard gaan met verlies, ervaren. Het nodigt mensen uit na te denken over hoe het is om
hun thuis in te wisselen door een permanent verblijf in een WZC. Doorloop deze oefening
tijdens een personeelsvergadering.

THUIS VERLATEN 1

De voorbije dagen is uw dorp/stad overspoeld door hevige stortbuien. Op de radio en Facebook
hebt u de waarschuwing gehoord en gezien dat uw straat risico loopt verder te overstromen. Uit
veiligheid vraagt de politie uw woning preventief te evacueren. U hebt slechts één uur om drie
voorwerpen mee te nemen. U weet dat u tijdelijk wordt ondergebracht in de sporthal. Huisdieren
zullen opgevangen worden in het nabijgelegen dierenasiel.

Welke 3 voorwerpen neemt u mee?

Wat zijn uw reacties, bezorgdheden?

THUIS VERLATEN 2

U hebt de nacht in de sporthal doorgebracht. 's Morgens vertelt men dat alle huizen in jouw straat
zodanig zijn beschadigd door de overstroming dat terugkeren onmogelijk is. Terwijl er naar een
tijdelijke opvang wordt gezocht, wordt u overgebracht naar een opvangtehuis in een naburige
stad. U krijgt een eigen kamer maar deelt het opvangtehuis met 30 anderen. Voor een vast
maandelijks bedrag wordt er voor maaltijden en wasserij gezorgd.

U komt aan in het opvangcentrum. Het ziet er aantrekkelijk en warm uit. De mensen zijn erg
vriendelijk, maar u kent niemand.

Waar denkt u aan en wat is je gevoel?




FASE 2: HET PACE STEPS TO SUCCESS PROGRAMMA INVOEREN

Gedurende de 6 maanden die volgen op de 2-maanden periode van “klaarmaken voor de
start” wordt het PACE Steps to Success programma ingevoerd met één Stap per maand. Indien
nodig kunt u een langere periode voorzien. We gebruiken het woord ‘instrument’ om te
verwijzen naar meetinstrumenten, formulieren en grafieken die iedere Stap in de praktijk
helpen te brengen. Als uw WZC reeds een gelijkaardig instrument gebruikt, kunt u dit verder
gebruiken of de twee instrumenten in elkaar versmelten, al naargelang wat u het best lijkt. Als
u momenteel nog geen gestructureerd instrument gebruikt, stellen we voor de Instrumenten
uit dit Informatiepakket en de Bijlagebundel in te voeren. Indien nodig kunt u ze aanpassen
aan specifieke vereisten van uw WZC.
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PACE Steps to Success Programma: Inhoud per Stap en gebruikte instrumenten

Stap 1
Implementeer het
Gesprekken document

over huidige en 'Nadenken over
toekomstige later'
Opstart van zorg
reflectieve
debriefingsessies
voor zorgverleners

Stap 6

p
Zorg na het Stap
overlijden Beoordeling en
opvolging

Implementeer het

Kwaliteitsvolle PZ instrument 'In kaart
Implementeer de in brengen van
checklist 'zorg in de veranderingen in

laatste Woonzo rgcentra lichamelijke conditie '
levensdagen'

Stap 5

Zorgin de Stap 3
laatste

Coordinatie
levensdagen

van PZ

Opstart van
maandelijkse
multidisciplinaire
PZoverleg m.b.v.
PZregister

Implementeer Stap 4
‘Pijnmetings en -
behandelings- Kwaliteitsvolle
instrument voor palliatieve zorg:
wzc’ symptoom
behandeling
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Tijdlijn voor fasen “Klaarmaken voor de start” en “Invoeren van het PACE Steps to Success programma”

PACE: Zes maandelijkse Stappen (6 maanden)

“Klaarmaken voor de start”

2 maanden

Bekendmaking en sensibilisering

Bewoners en families
voorbereiden

Met zorgverleners praten over
verandering

Externe gezondheidswerkers
informeren

Maand 1-2

Maand 3

training
Verschillen in stervenstrajecten +
Instrument 'In kaart brengen van
veranderingen in lichamelijke conditie’
training
Symptoom assessment en controle
Gebruik PIUNinstrumenten

Maand 6 Maand 7

Maand 4 Maand 5

Start van maandelijkse debriefingsessies
+ invullen auditformulier stervensproces voor
overleden bewoners

Maand 8
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Tijdlijn voor fase ‘het programma draaiend houden’

PACE: ‘het programma draaiend houden’ fase (4 maanden)

Voortzetting van alle geimplementeerde instrumenten/acties en van:

e MAANDELUKSE MULTIDISCIPLINAIRE PALLIATIEVE ZORGVERGADERINGEN
e MAANDELIKSE DEBRIEFINGSESSIES

Maand 9 Maand 10 Maand 11 Maand 12
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Overzicht van de instrumenten gebruikt in het PACE Steps to Success
Programma (beschikbaar in Bijlagebundel)

Stap van het Instrument
programma
Instrument ‘Nadenken over later’: document met
voorbeeldvragen en mogelijkheid voor het noteren van
Stap 1 wensen en voorkeuren voor huidige zorg, toekomstige
zorg en levenseindezorg.
Instrument ‘In kaart brengen van veranderingen in
Stap 2 lichamelijke conditie’
PZ Register
Sjabloon voor samenvatting maandelijkse PZ
Stap 3 .
vergadering (MDO)
‘Pijnmeting en -behandelingsinstrument voor het WzC’,
Stap 4 voor personen met en zonder dementie
checklist ‘zorg in de laatste levensdagen’+ leerscenario
Stap 5 voor zorg in de laatste levensdagen
Reflectief Debriefingsinstrument voor personeel
Stap 6 Formulier overlijdensaudit
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Stap 1
Gesprekken

over huidige en
toekomstige
zorg

STAP 1: GESPREKKEN OVER HUIDIGE EN TOEKOMSTIGE ZORG

De eerste Stap is het voeren van gesprekken met bewoners over wat “goed leven” voor hen
betekent, en wat hun wensen voor de toekomstige zorg zijn. Dit omvat ook het verkennen van
hun eventuele ideeén en voorkeuren over de laatste maanden, weken en dagen van hun
leven. In sommige landen wordt dit proces als ‘vroegtijdige zorgplanning’ omschreven en
worden de besluiten vastgelegd in ‘wilsverklaringen’.

Doelstellingen van Stap 1 voor zorgverleners

e Zelfvertrouwen krijgen in het bespreken van de huidige zorg en in het plannen van
toekomstige zorg met inbegrip van levenseindezorg en dit samen met de bewoners
van het WZC.

e Gesprekken aangaan met bewoners en/of hun familie over hun wensen en
voorkeuren rond het levenseinde. Andere verpleeg- en zorgkundigen aanmoedigen
hetzelfde te doen.

e Ervoor zorgen dat iedere bewoner en familie de kans heeft gehad over wensen en
voorkeuren rond huidige en toekomstige zorg te praten, inclusief wensen rond het
levenseinde.

e Vertrouwd zijn met wat vroegtijdige zorgplanning betekent en met de documenten
die voor het vastleggen van de wensen worden gebruikt in uw WZC.

e Zorgverleners in het WZC aanmoedigen aanwezig te zijn bij vroegtijdige
zorgplanningsgesprekken van de hun toevertrouwde bewoners.

e Het formaliseren van de registratie van wilsverklaringen en ervoor zorgen dat
zorgverleners weten wie ze van het bestaan op de hoogte moeten brengen.

Veel kwetsbare ouderen in een WZC hebben vaak al nagedacht over de toekomst en eventueel

zelfs over hun overlijden. Vele mensen hebben al financiéle maatregelen genomen, maar
hebben dikwijls niet de kans om over hun wensen rond huidige en levenseindezorg te praten.
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Soms kan verandering in de gezondheid van een vriend of het overlijden van een andere
bewoner het gesprek over het levenseinde doen opflakkeren. Het is mogelijk dat de bewoner
op zo’n momenten het gesprek wil aangaan over zijn levenseindezorg. Deze gesprekken zijn
‘gelegenheden’ voor alle zorgverleners om met de bewoners het gesprek te beginnen. Vaak
is de kern van deze gesprekken een bereidheid om naar iemands bezorgdheden te luisteren,
eerder dan het bieden van sluitende antwoorden.

Geplande gesprekken over toekomstige zorg worden meestal door de arts of
verpleegkundigen gevoerd, en in sommige landen door ervaren zorgkundigen. Deze
gesprekken moeten gaan over goed leven in de komende maanden of jaren en mogen zich
niet beperken tot de laatste levensdagen. Sommige bewoners spreken liever niet over de
toekomst, en ook dat moet gerespecteerd worden. Niet alle bewoners moeten deze
gesprekken voeren, maar het is belangrijk dat alle bewoners de kans krijgen dit te doen. De
familie betrekken bij deze gesprekken kan een waardevolle hulp zijn.

Veel zorgverleners voelen zich ongemakkelijk bij het praten over sterven en dood. Opleiding
en ondersteuning kunnen het zelfvertrouwen vergroten. Overweeg in dit stadium ook
bijkomende vorming in communicatievaardigheden voor alle zorgverleners te organiseren.

ACTIES
e Voer vroegtijdige zorgplanningsgesprekken met uw bewoners. Het instrument biedt
structuur om deze gesprekken over huidige en toekomstige zorg te voeren en vast te
leggen.

INSTRUMENTEN
e Het document “nadenken over later”: voorkeuren en wensen rond huidige en
toekomstige zorg

16



Achtergrondinformatie voor de interne PACE codrdinatoren en externe
trainer

Gesprekken over wensen en voorkeuren omtrent huidige en toekomstige zorg naar het

levenseinde toe worden “vroegtijdige zorgplanning” genoemd. Deze gesprekken hebben

zelden een eenmalig karakter, maar houden meestal een aantal gesprekken in tussen

bewoners, familie en zorgverleners.

Nuttige tips ivm gesprekken over huidige en toekomstige zorg

De gesprekken kunnen toevallig voorkomen als de bewoner het onderwerp ter sprake
brengt, bijvoorbeeld wanneer een andere bewoner recent is overleden. Alle
zorgverleners zouden moeten weten hoe met deze kans om te gaan in plaats van ze
zomaar af te wimpelen. Alle zorgverleners moeten ook attent zijn voor dergelijke
signalen van de bewoner en weten hoe, en aan wie ze deze moeten melden.
Bewoners kunnen deze toevallige gesprekken beginnen wanneer ze een zorgverlener
voldoende vertrouwen om erover te praten. Meestal volstaat het om aanwezig te zijn
en te gaan zitten om aandachtig te luisteren

Gesprekken kunnen ook gepland zijn. Bijvoorbeeld:

o bewoners die nieuw zijn in het WZC zouden deze gesprekken best 4 a 6 weken
na hun aankomst in het WZC aangeboden moeten krijgen.

o bewoners die reeds in het WZC zijn, zouden dergelijke gesprekken moeten
aangeboden krijgen voor ze op het volgende multidisciplinair palliatieve zorg
overleg besproken worden.

Verpleegkundigen moeten gesprekken plannen met de bewoners en hun familie;
soms is het nuttig dat ook de arts aanwezig is.

Het is belangrijk deze gesprekken zo vroeg mogelijk te plannen, zeker als men weet
dat de bewoner zijn mentale vermogens om zijn wil te uiten zal verliezen, zoals bij
cognitieve beperkingen of na de diagnose van dementie.

De conclusies van deze gesprekken moeten vastgelegd worden. Latere follow-up

gesprekken moeten ge-updated worden op de gebruikte documenten.

Wanneer de bewoner of de familie niet over de toekomst wil praten, is dat hun goed
recht. Toch is het ook dan belangrijk te noteren dat de kans op dit gesprek werd
geboden en geweigerd.

De inhoud van het document is een houvast om een betrokken gesprek te voeren met
de bewoner en zijn/haar familie. Het document is een leidraad en mag geenszins
gebruikt worden als een checklist die wordt afgevinkt.
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Twee hoofdaspecten van vroegtijdige zorgplanning

Vastleggen wat de bewoner of familie wel wil dat er gebeurt: dit zijn uitspraken over
de wensen en voorkeuren van de bewoner (bv. waar hij wil verzorgd worden
gedurende de laatste levensdagen). Deze kunnen opnieuw besproken en veranderd
worden.

Vastleggen wat de bewoner of familie niet wil dat er gebeurt. In Belgié (en het
Verenigd Koninkrijk), wordt dit een negatieve wilsverklaring genoemd. Deze is
wettelijk bindend.
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Barrieres en oplossingen

Mogelijke barriéres

Oplossingen

Kwetsbare ouderen willen niet met het
levenseinde geconfronteerd worden
door gesprekken over de zorg die ze
dan willen krijgen.

De meeste kwetsbare ouderen in het WZC weten dat hun toestand
achteruit gaat - omdat hun lichaam hen dat duidelijk maakt. Wij zijn
niet degenen die hen daar aan herinneren. Veel bewoners denken
heel vaak aan sterven en dood.

Zorgverleners weten niet wat te zeggen
of vinden de juiste woorden niet als een
bewoner plots over de dood begint te
praten.

Onthou dat “gewoon luisteren” naar de bewoner een belangrijk deel
van het gesprek is.

Zorgverleners vrezen in moeilijkheden
te geraken als ze iets verkeerd zeggen,
of als de bewoner begint te huilen.

Een bewoner in tranen moet de kans krijgen zijn emotie te uiten.
Meestal beginnen bewoners het gesprek bij iemand die ze
vertrouwen. Zorgverleners en verpleegkundigen moeten een
gesprek over toekomstige of levenseindezorg steeds melden aan de
verantwoordelijke.

Het voelt voor zorgverleners
ongemakkelijk om met bewoners en
families over het levenseinde te praten.

Terwijl velen bang zijn om over de toekomst en dood te praten, zijn
bewoners dit proces meestal al begonnen door hun nalatenschap te
regelen of een testament te schrijven. Deze gesprekken over
wensen en voorkeuren voor toekomstige zorg zijn gewoon een
volgende stap in dit proces.

Zorgverleners weten niet hoe het
gesprek moet beginnen.

Met behulp van dit PACE Steps to Success programma zal u meer
zelfvertrouwen krijgen. Misschien hebt u nog wat training nodig in
communicatievaardigheden. Verpleegkundigen en zorgkundigen
worden door de bewoners zeer gewaardeerd, en als dat zo is,
durven bewoners net aan hen wel eens moeilijke vragen stellen. Het
is belangrijk niet wegte gaan uit de situatie of een ander topic aan te
boren, maar het gesprek gaande te houden met open vragen. Het is
daarom niet de bedoeling het “nadenken over later”-document als
een checklist af te vinken.

Bewoners vrezen dat dit gesprek
aantoont dat ze weldra zullen sterven.

Stel alle bewoners gerust dat deze gesprekken deel uitmaken van
het plannen van de zorg voor ALLE bewoners, en dus geen teken
zijn dat hun dood nadert.
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Trainingssessie die interne PACE coodrdinatoren en externe trainer kunnen
gebruiken voor alle zorgverleners: gesprekken over huidige en toekomstige
zorg

Leerdoelen:
e De vaardigheden van ‘actief luisteren’ aanleren in gesprek met kwetsbare ouderen
e Weten hoe te antwoorden op een moeilijke vraag van een bewoner
e Begrijpen wat er achter sterke emoties en uitbarstingen schuilgaat van mensen die met
een ziek familielid worden geconfronteerd

Voorbereiding

- Zorgvoor een ‘flip chart’ en pen/papier

- Brengvoor iedere aanwezige zorgverlener een “Vooruit kijken en denken”-document mee

Training en oefeningen

‘Rug aan rug’

Vraag zorgverleners in duo’s en rug aan rug te gaan zitten. Vraag één van beiden gedurende een paar
minuten te praten over een recente gebeurtenis (zoals vakantie, een verjaardag, een uitstapje enz),
terwijl de andere persoon luistert.
Verzamel na een paar minuten de groep en vraag:

Q: Hoe voelde het voor de personen die praatten?

Q: Hoe was de ervaring van de luisteraars?

Kernleerpunten

e Het belang begrijpen van de verschillende manieren waarop we communiceren.
e De uitdagingen toelichten die communicatie moeilijk kunnen maken.
e Vaardigheden toelichten die de communicatie kunnen bevorderen en verdiepen .

Algemene communicatietheorie

e Vraagde groep of ze weten wat goede communicatie inhoudt. Wat maakt een gesprek tot een
aangename ervaring?

e Laat ze de antwoorden opschrijven, breng ze dan op flipchart, en voeg op de flipchart toe wat
nog niet werd gezegd.
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Antwoord: beluisterd worden; ervaren dat de ander u begrijpt en geinteresseerd is; de kans krijgen
emoties te uiten; voelen dat de andere een bijdrage levert in het gesprek; mensen die vragen stellen
in het gesprek; mensen die vragen om meer uitleg; mensen die verhelderen wat u probeert te zeggen;
een niet-veroordelende houding

Leerpunten
Vaardingheden zoals, actief luisteren, een situatie verhelderen, en reflecteren, zijn erg waardevol om
een gesprek over levenseindezorg te openen.

Wat is PZ?

Vraag de groep of er een bewoner in het WZC is waarvan ze denken dat die in het levenbedreigend
“palliatief” stadium van zijn/haar ziekte is. Laat ze bespreken wat ze over die bewoner(s) denken. Heeft
een bewoner aan een zorgverlener gezegd dat hij/zij niet lang te leven heeft of zal sterven? En, zo ja,
hoe heeft de zorgverlener daarop gereageerd?

Het kan verleidelijk zijn deze gesprekken te vermijden in het geval ze de bewoner meer kwaad dan
goed doen en van de wijs brengen. Huilen kan voor de bewoner nochtans een hele opluchting
betekenen. Merkwaardig genoeg zijn heel wat bewoners veerkrachtig en weten ze in feite zeer goed
dat ze aan hun levenseinde zijn zonder dat het hen expliciet is gezegd. Als een bewoner tegen iemand
over dood begint te praten, dan is het omdat ze die persoon vertrouwen en open tegenover hem /haar
willen zijn. Als we hem/haar deze kans ontnemen, praat hij/zij er mogelijks ook met niemand anders
meer over.

Bekijk de video (bron 1): What is Palliative Care? (5mins 52secs)
https://www.futurelearn.com/courses/palliative/0/steps/24890

Actief Luisteren
Bij actief luisteren is onze lichaamstaal van groot belang:

— oogcontact

— lichaamshouding (voorover leunen, aandachtige gelaatsuitdrukking, op hetzelfde of lager
niveau zitten als de bewoner, een open lichaamshouding)

— op een plaats waar we niet gestoord worden door lawaai of anderen. Zoek een rustige plaats,
verwijder storende elementen, concentreer u en geef korte samenvattingen, respecteer de
andere in zijn waarde, wees niet veroordelend maar probeer u in het perspectief van de
andere te stellen.

e Vraag de groep na te denken wat ze zouden zeggen als een bewoner zegt: ‘ik denk dat ik ga
sterven”.

Leerpunten: wanneer we geconfronteerd worden met een moeilijke vraag is het belangrijk te luisteren
en ondersteunende vaardigheden te gebruiken zoals het terugkoppelen van de vraag.

— de vraag terugkoppelen
antwoord: “’Wat doet je denken dat je zal sterven?”

— Parafraseren is een manier om een gedachte uit te drukken met andere woorden, met de
bedoeling te verhelderen.
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— Een paraphraserend antwoord is bv: “u hebt het gevoel dat u gaat sterven”

e Vraag de groep hoe deze vaardigheden kunnen helpen.

Leerpunten
- Geeft de zorgverlener tijd zijn/haar houding te herstellen
- Moedigt de bewoner aan met jou verder te praten
- Het toont aan dat u werkelijk luistert

Omgaan met sterke emoties

Leren omgaan met sterke emoties van anderen houdt verschillende vaardigheden in. In de context van
sterven en dood kunnen sommige familieleden zich kwaad voelen en sterke emoties uiten. In die
situaties kan het nuttig zijn om hun gevoelens te erkennen, te benoemen, en te luisteren zonder
waardeoordeel:

Antwoord: “Ik zie en kan begrijpen dat u kwaad/ onthutst/ geschokt/ verontwaardigd bent”

U kunt deze gesprekken best op een “veilige plaats” voeren waar u voldoende privacy hebt,
bijvoorbeeld in het kantoor van de directeur. Wees menselijk: emoties zijn een normaal deel van
verlies en ze uiten helpt om het gevoel van hulpeloosheid aanvaarden. Probeer een vertrouwensrelatie
uit te bouwen en, bovenal: LUISTER!

Gesprekken over huidige en toekomstige zorg
Sommige aspecten gaan over vroegtijdige zorgplanning, en worden gewoonlijk door artsen of
verpleegkundigen gedaan, zoals

. gesprekken over voorkeuren en wensen voor huidige en toekomstige zorg waaronder
levenseindezorg

o gesprekken over het levenseinde: keuzes in de gezondheidszorg

. gesprekken over reanimatie

Gesprekken over het levenseinde: voorkeuren en wensen

J Gepland
Voor alle nieuwe bewoners en voor alle bewoners bij de opstart van het PACE programma, los
van hun actuele gezondheidstoestand. Voor de nieuwe bewoners hebben de gesprekken best
plaats binnen de 4 a 6 weken na hun opname in het WZC. Het formele zorgoverleg kan een
geschikt moment zijn om gesprekken over actuele, toekomstige en levenseindezorg te voeren.
Kwetsbare ouderen zijn meestal niet bang voor de dood, maar krijgen weinig kans daarover te
praten. Wanneer hen er naar gevraagd wordt, weten ze vaak heel precies wat ze willen.

. Toevallig
Deze gesprekken vinden vaak plaats wanneer ze het minst worden verwacht. Daarom is het
nuttig dat alle zorgverleners weten hoe ze met zo'n toevallige kans kunnen omgaan. De
bewoners zijn meestal zeer open t.o.v. u omdat ze u waarderen en vertrouwen en omdat u
een goede band met hen hebt opgebouwd. Het belangrijkste is dat u de bewoner zelf laat
praten en dat u daarnaast een formeel moment afspreekt on dingen vast te leggen.
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Geplande gesprekken met het ‘Nadenken over later’-document

Het ‘Nadenken over later’-document biedt de mogelijkheid een gesprek over actuele, toekomstige en
levenseindezorg te structureren. De vragen van het document zijn niet moeilijk te stellen. Een ervaren
zorgkundige, die zowel met de bewoner als de familie vertrouwd is, kan het gesprek aangaan, maar zal
voor vragen over gezondheid of klinische aspecten moeten verwijzen naar de arts of verpleegkundige.
Het instrument is geen checklist. Het instrument begeleidt een betrokken, open gesprek.

Deel het ‘Nadenken over later’-document uit aan iedere aanwezige deelnemer.
. Vraag iedereen de eerste pagina door te lezen en ga na of er vragen zijn.
Oefening — ‘Nadenken over later’

e Vraag de deelnemers per 2 te zitten en de tweede pagina van het ‘Nadenken over later’-
document door te lezen.

Geef ze een paar minuten om na te denken hoe ze die vragen van het ‘Nadenken over later’-
document zouden stellen. Benadruk dat dit een hulpmiddel is, geen vragenlijst.

e Laat de duo’s om beurt oefenen om de vragen te stellen en te beantwoorden. Laat ze na 5
minuten van rol wisselen zodat ze beiden de kans krijgen om vragen te stellen én te
beantwoorden.

e Breng de groep na 10 minuten opnieuw samen en vraag feedback over hoe ze de oefening
ervaren hebben.
en/of
bekijk de video - Bron 2 - ‘Looking and Thinking Ahead’ discussion

Kernleerpunten

- De zorgverleners raken vertrouwd met de vragen van het ‘Nadenken over later’-document

- Het laten oefenen met het bevragen en beantwoorden van de vragen van het ‘Nadenken over
later’-document helpt de individualiteit te benadruken. De oefening kan aantonen hoe onze
keuzes kunnen verschillen: dat is bij de bewoners net zo.

- Gadoor naar de laatste pagina en bekijk de definities.

Vertel de groep dat alle bewoners binnen het jaar de kans zullen krijgen met de zorgverleners te praten
over hun voorkeuren en wensen voor levenseindezorg. De gesprekken verlopen het best als er een
vertrouwensrelatie is tussen de bewoner en de zorgkundige/verpleegkundige.

Daarom worden deze gesprekken meestal een paar maanden na de opname ingepland. In de meeste

WZC wordt de zorg iedere 6 maanden herbekeken in een zorgoverleg. Dit kan ook een goede
gelegenheid zijn om de levenseindewensen toe te voegen aan de agendapunten per bewoner.
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Naar het einde van de trainingsessie toe

e Laat zorgverleners hun bezorgdheden uiten rond het voeren van deze gesprekken.
e Vraag hen welke bewoners deze maand in aanmerking komen voor dit gesprek .

Vraag de zorgverleners tenslotte om na te gaan

e Welke bewoners achteruit gaan en nog geen kans hebben gekregen hun wensen en keuzes te
uiten.

e Wie van de bewoners al een beslissing heeft vastgelegd over reanimatie.

e Om een zorgoverleg te plannen en vragen toe te voegen die de keuzes over huidge en
toekomstige zorg verhelderen voor bewoners die momenteel stabiel zijn.

e Dat alle nieuw opgenomen bewoners de kans krijgendit gesprek te voeren binnen de 4 a 6
weken na de opname.

Het ‘Nadenken over later’-document biedt een structuur om gesprekken met bewoners te houden
over hun wensen en voorkeuren voor actuele, toekomstige en levenseindezorg, en om daar notitie van
te nemen.

Wilsbekwaambheid is de capaciteit van een persoon om beslissingen te nemen. Men mag er niet van
uit gaan dat een persoon met een diagnose van dementie niet wilsbekwaam is. De wilsbekwaamheid
van een persoon kan variéren in functie van verschillende factoren, zoals de omgeving,
opleidingsniveau, persoonlijkheid, gezondheidstoestand, beperkingen enz. Wilsonbekwaamheid is
mogelijks geen blijvende situatie. De bekwaamheid van een persoon kan variéren in de tijd, op lange
maar ook op korte termijn (bv. In het bestek van één dag kunnen sommigen meer moeilijkheden
hebben om beslissingen te nemen op bepaalde tijdstippen). Het is ook belangrijk voor ogen te houden
dat wilsbekwaamheid geen kwestie is van “alles of niets”. In sommige gevallen kan een bewoner, mits
ondersteuning, in staat zijn beslissingen te nemen. Sommigen zijn in staat bepaalde beslissingen te
nemen, en andere beslissingen dan weer niet. Het inschatten van wilshekwaamheid moet tijds- en
taakspecifiek zijn. Het is met andere woorden een complexe zaak. Landen verschillen qua wetgeving
in het bepalen van wilsbekwaamheid. Mensen met dementie ondersteunen om hun wensen te uiten,
vraagt tijd, inspanning en de nodige vaardigheden. Alzheimer liga’s of expertisecentra dementie
hebben dikwijls informatie op hun website hoe u deze situaties best kan aanpakken.

Meer informatie:

Regnard C (2012) Deciding Right; An integrated approach to making care decisions in advance with
children, young people and adults.

www.patientrights.be www.palliatief.be www.leif.be

www.delaatstereis.be www.kbs-frb.be/publication.aspx?id=295125&langtype=2067
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Nadenken over later

Een document voor het praten over en rapporteren van wensen en voorkeuren
voor toekomstige zorg aan bewoners in WZC.

Dit document is opgesteld om het personeel in WZC te helpen om gesprekken met
kwetsbare ouderen in WZC over huidige en toekomstige zorg op te starten. Dit is
belangrijk omdat bewoners op een later moment niet altijd meer in staat zijn zelf hun
wensen en voorkeuren te uiten.

Dit document wil een houvast bieden bij het voeren van gesprekken over toekomstige zorg
tussen een bewoner, zijn familie en andere belangrijke naasten enerzijds en de zorgverleners
(artsen, verpleegkundigen, zorgkundigen en zorgverleners in het WZC) anderzijds. Het
document bevat enkele richtvragen die u kunt gebruiken in een hartelijk gesprek.

De bewoner moet zoveel mogelijk bij deze gesprekken worden betrokken, samen met de
mensen die belangrijk zijn voor hem, zelfs wanneer de bewoner dementie heeft.

Dit is geen wettelijk document. Echter, indien er in de toekomst een beslissing moet worden
genomen over de zorgnoden, is de informatie in dit document beschikbaar voor degenen die
deze beslissing moeten nemen.

Naam van de DEWONET: ... ... et
Geboortedatum: ...../...../J........

NAAM VAN A€ @ItS: ...t
Naam familielid die de contactpersOON iS: .......oooviiiiiiniii i,
Relatie met DEWONET: ... .
A S it
P oS COTE: ...

=1 (=] (oo 1A 10 10010 4 1=] S

Werd(en) er een vertegenwoordiger(s) aangesteld? Ja L] Neen[]

Indien ‘ja’, vul aan:

Ja D Neen

I = = 1 0
L =] F= =SS
A S e s
Postcode: ........coviiiiiii, TelefoonnNUMMEr: ..o,

Werd er reeds een wilsverklaring of een ander document met de persoonlijke wensen Oﬁesteld?

Werd er een niet-behandelverklaring opgesteld om aan te geven welke behandelingen iemand
niet wil ondergaan? Jall Neen []

Gelieve de desbetreffende documenten aan te hechten indien verteaenwoordiaer(s) aanaesteld is.

=



Hebt u (of, in geval van wilsonbekwaamheid, uw familielid) bepaalde wensen die u (of
uw familielid) in de nabije toekomst wilt vervullen? Indien ja, is er iets dat wij kunnen
doen om daarbij te helpen?

Is er iets waarover u (of uw familielid) zich zorgen maakt of waarvan u (of uw familielid)
vreest dat het =zal gebeuren bij een geleidelijke achteruitgang van uw
gezondheidstoestand (of deze van uw familielid)?

Zijn er speciale wensen die u (of uw familielid) ons wil meedelen voor in het geval uw
levenseinde (of dat van uw familielid) nadert?

Hebt u (of uw familielid) een bepaald geloof of een godsdienst die belangrijk is voor u
(of hem/haar)? Wenst u (of uw familielid) het bezoek van een priester/spiritueel
begeleider/consulent?
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Zijn er specifieke (religieuze) rituelen die u (of uw familielid) wenst na uw overlijden (of
dat van uw familielid) en die u (of uw familielid) te kennen wil geven? Bijvoorbeeld: details
voor de begrafenis/crematie

NaaM: FUNCHIE: e e,

Handtekening: ... Datum: ..

Namen van de personen die aanwezig waren bij dit gesprek

NaaM: o Relatie met de bewoner: ..........oovvviiiinn.
NaaM: Relatie met de bewoner: ..........oovvvviiiinn.
NaaM: Relatie met de bewoner: ..........cooviiiiiinin.
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Stap 1

Gesprekken
over huidige en
toekomstige

zorg

Implementeer het
document
'Nadenken over

later’

Nadenken over later

Een document voor het praten aver en AN Wengsn an
voor toskometige zorg aan bewoners In WZC.

DIt dosument I opgactsid om hef personsel in WZC fe halpen om gesprekken met
kwstsoars oudarsm In WZC cwer huldigs sn fnekomstigs zorg op ts ctarien. DIt 1o
belangrilk codat bewcnars op sen ister momant niet althd meer In ctest ziim z=if Bun
wenzen en voorkeuren te ulten.

D document wil a2n houvast biecen b het voeren van gesarekken cwer lnekomstge zorg
tussen een bewaner, 2In famile =n anders beiargrijs naasten enerzis en de zoegyeriensrs
{arisan, en In Ret WEC) anderzids. Het
@ocument bevat enkele richbiragen die U kunt gebrulcen in sen harteilk gespret.

De bewoner most zoveed mogedjc bil deze gesprekien worden befrakiken, samen met de
mensen die Baiangrt zljn voor ham, 2efs wAnResr de bewaner demente hesfl

D & ge=n wetteifk decument. Echber, Indlen er In de faekamst een besissig moet worden
e

beslzsing mosten namen.

Paam yan oe bewaner:

Pamm van o ars:

Piamm tamilelid dle de contactpersoon is:

st
Agres:
Fustode;
een esteid az [ Heen 0
Incien 1, vul aan:
Nazm:
Reate:
Adres:
Posicage:
\erd &1 reeds sen of en ancer cogestei?
a2l Heen O
\erd a7 een niet-tenandeiverianng opgesteid om an te gaven welke benandelingen lemand
it wil cdergaan? well..  wenO
Befeve te nachizn ingien azngesteid s,
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Stap 2:

Evolutie en
beoordeling

STAP 2: HET INSTRUMENT “IN KAART BRENGEN VAN VERANDERINGEN IN
LICHAMELIJKE CONDITIE” GEBRUIKEN

Het herkennen van fysieke veranderingen naar het levenseinde toe is belangrijk om
kwaliteitsvolle palliatieve zorg te bieden die in de lijn ligt van de wensen en voorkeuren van
de bewoner.

Doelstellingen voor Stap 2

e Ervoor zorgen dat iedere bewoner een instrument “In kaart brengen van
veranderingen in lichamelijke conditie” in zijn zorgdossier heeft.

e Alle zorgverleners begrijpen het instrument “In kaart brengen van veranderingen in
lichamelijke conditie” en kunnen het invullen.

Assessment

Wanneer zorgverleners regelmatig en op langere termijn voor een bewoner zorgen, zijn ze in
staat te herkennen wanneer deze achteruit gaat en zijn levenseinde nadert. Ze kunen dit door
de klinische tekens te herkennen, zoals toenemende infecties; het zich meer ‘in zichzelf
terugtrekken’; toenemende verzwakking; gebrekkige eetlust en toenemende vermoeidheid
waarbij een bewoner overdag meer slaapt dan wakker is. Een goed inschattingsvermogen is
belangrijk om de veranderende fysieke, psychische, emotionele en spirituele zorgnoden aan
het levenseinde te identificeren. Het helpt zorgverleners te anticiperen op de palliatieve
zorgnoden.

Beoordeling van veranderingspatronen

Wanneer zorgverleners een verandering in de gezondheidstoestand van een bewoner
opmerken, kunnen ze de exacte oorzaak misschien niet aanwijzen, maar intuitief “weten” ze
vaak wanneer iemand ziek is en achteruitgaat. Het is belangrijk te luisteren hoe de bewoner
zich voelt, te horen wat de familie denkt, en observatievaardigheden en intuitie te gebruiken.

Het instrument “In kaart brengen van veranderingen in lichamelijke conditie” tekent de
achteruitgang en verbetering van de fysieke conditie van een bewoner op. Het instrument
helpt zorgverleners om veranderingen over een tijdspanne van maanden of weken visueel te
herkennen. Door dit iedere maand (en iedere week wanneer een bewoner in de laatste fase
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van zijn/haar leven is) in te vullen krijgt men zicht op de veranderingen in de conditie van de
bewoner in verloop van tijd.

ACTIE

e Implementeren van het instrument “In kaart brengen van veranderingen in
lichamelijke conditie” om de conditie van iedere bewoner en de veranderingen erin te
herkennen.

INSTRUMENT

e “In kaart brengen van veranderingen in lichamelijke conditie”
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Achtergrondinformatie voor de interne PACE codrdinatoren en externe
trainer

Assessment, zorgplanning en evaluatie maken deel uit van de dagelijkse zorg voor ouderen in
WZC. Het inschatten en (her)evalueren van palliatieve zorgnoden helpt om een goede
levenskwaliteit bij de bewoners te handhaven, zeker voor degenen die in het laatste
levensjaar zijn. Het is belangrijk het instrument “In kaart brengen van veranderingen in
lichamelijke conditie” in te voeren. Dit kan op ieder moment gebeuren.

Nuttige herinneringen voor u

e Voer het instrument voor iedere bewoner in

e Hetzaluhelpen de veranderingen in de algemene toestand van de bewoner doorheen
de tijd uit te tekenen en zo visueel te zien of de toestand van de bewoner verbetert,
verslechtert of stabiel blijft. U kan er op gelijk welk moment mee beginnen.

o Als er de voorbije maanden geen veranderingen zijn geweest, toont zich dat in
een horizontale rechte.

e Het moet maandelijks ingevuld worden door zorg-/verpleegkundigen die de bewoner

regelmatig verzorgen.

Een nuttig moment om het instrument “In kaart brengen van veranderingen in lichamelijke
conditie” in te vullen is voor of tijdens het maandelijks multidisciplinair palliatief overleg (MDO
meeting) (cf Stap 3).

Barriéres en oplossingen

Mogelijke barriéres Oplossingen

Zorgverleners werken in een WZC om | Voor sommige zorgverleners is omgaan met dood en
ouderen te wasssen, te kleden en te | sterven moeilijk. Toch hebben de meeste bewoners van
helpen leven. Het idee dat iemand in | een WZC vergevorderde, ongeneeslijke aandoeningen en
zijn  laatste levensjaar is, is | zullen er velen binnen het jaar na opname in het WZC
beangstigend. overlijden.

Het is te moeilijk te voorspellen | Het is inderdaad moeilijk te voorspellen wanneer een
wanneer een kwetsbare oudere zal | oudere zal sterven. Toch zijn er fysieke tekenen die erop

sterven. duiden dat een kwetsbare oudere achteruit gaat.
Terughoudendheid rond | Het instrument “In kaart brengen van veranderingen in
documentatie en verslaggeving. lichamelijke conditie” is getest in WZC in de 7 PACE landen.

Hoewel het uittekenen subjectief lijkt, vonden
zorgverleners het uitzetten van de veranderingen in een
grafiek nuttig .
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Trainingssessie: het instrument “In kaart brengen van veranderingen in
lichamelijke conditie” gebruiken.

Leerdoelen
e De verschillende veranderingen in het traject van het laatste levensjaar van
kwetsbare ouderen in WZC begrijpen.
e Leren het instrument “In kaart brengen van veranderingen in lichamelijke conditie”
te gebruiken bij alle bewoners.

Voorbereiding

e Zorg voor een flip chart.

e Breng voldoende instrumenten “In kaart brengen van veranderingen in lichamelijke
conditie” mee, zodat iedere aanwezige kan oefenen.

Training en oefening
Lees de volgende casus om te illustreren dat een verandering in algemene conditie enigzins

onvoorspelbaar kan zijn. Teken de achteruitgang op de flip chart.

Casus 1: Alice

Alice werd opgenomen in WZC Eikenboom in januari. Ze woonde ervoor nog alleen in
haar huis, maar de laatste maanden ging haar mobiliteit achteruit en had ze moeite om
voor zichzelf te zorgen.

Ze had enkele maanden nodig om zich goed te voelen in het WZC maar uiteindelijk
begon ze te genieten van het gezelschap van andere bewoners en van het personeel. In
april viel ze echter op weg naar het toilet. Ze brak haar heup en werd opgenomen in het
ziekenhuis.

Na haar heupoperatie ontwikkelde ze echter een longontsteking waardoor ze drie
weken extra in het ziekenhuis diende te blijven. In mei kon ze terug naar het WZC, maar
haar fysieke toestand was beduidend minder goed dan bij haar opname in het WZC.

Na enkele weken terug in het WZC ging het steeds beter met Alice. Ze at terug beter en
kon zich weer zelfstandig verplaatsen. Aan het einde van juni kwam haar zus op bezoek
uit Portugal. Ze genoot enorm van dit bezoek. Ze ontwikkelde kort nadien echter een
ernstige longontsteking en ging in enkele weken snel achteruit- ondank alle pogingen
om de ontsteking te behandelen. Eind augustus stierf ze.
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Discussie

e Welke voordelen heeft de visualisatie van belangrijke veranderingen in de algemene
toestand van een bewoner?
e Wat maakt het voorspellen van de dood zo moeilijk?

Verdeel de groep in duo’s en geef hen 1 van de volgende casussen en een blanco
instrument “In kaart brengen van veranderingen in lichamelijke conditie”. Vraag hen de
veranderingen uit de casus op het instrument te tekenen.

Casus 2 — Marie

Marie verhuisde naar WZC Boomgaard na het overlijden van haar echtgenoot. Bij opname
was zij redelijk gezond en kon zij zelfstandig naar de woonkamer wandelen. Marie hield
van babbelen met haar medebewoners. Ze was een enorme steun voor nieuwe bewoners
en deed hun snel op hun gemak voelen in hun nieuwe woonst. Marie was ook graag
gezien door het zorgverleners.

Op een dag, klaagde Marie van ernstige borstpijn en werd opgenomen in het ziekenhuis,
waar een hartaanval werd gediagnosticeerd. Ze verbleef in het ziekenhuis voor een week
en werd nadien terug naar het WZC overgebracht. Ze was heel blij om terug te zijn in het
WZC, maar was ook fysiek veel zwakker dan voor haar opname in het ziekenhuis.

Geleidelijkaan ging het beter met Marie, maar ze keerde nooit terug naar haar
gezondheidsniveau van voor haar hartaanval. Tijdens de nachtshift, werd Marie dood
aangetroffen in haar bed door één van de zorgkundigen.

Casus 3 — Lars

Lars is een 85-jarige man, die zes maanden geleden verhuisde naar een WZC. Sinds een
milde beroerte (CVA), waardoor hij last had van een ernstige zwakte in zijn rechterflank,
had hij moeite om voor zichzelf te zorgen.

Een paar maanden geleden had hij een nieuwe beroerte. Zijn huisarts werd verwittigd.
Nadat de huisarts Lars onderzocht heeft, oordeelde zij dat de conditie van Lars ernstig
achteruit ging en dat hij stervende is.

Zijn conditie ging in het weekend verder achteruit en hij stierf in de vroege ochtenduren.
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Fysieke conditie

Naam bewoner: Alice

In kaart brengen van veranderingen in lichamelijke conditie

(Aangepast van Macmillan 2004 — Foundations in Palliative Care)

Begindatum: januari

Gebruik dit instrument op de maandelijkse multidisciplinaire PZ vergaderingen om veranderingen in de fysieke conditie weer te geven.
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Fysieke conditie

In kaart brengen van veranderingen in lichamelijke conditie

(Aangepast van Macmillan 2004 — Foundations in Palliative Care)

Gebruik dit instrument op de maandelijkse multidisciplinaire PZ vergaderingen om veranderingen in de fysieke conditie weer te geven.
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Stap 2

Beoordeling en
opvolging

Implementeer het
instrument 'In kaart
brengen van
veranderingen in
lichamelijke conditie'

In kaart b wan jeringen in lich lighe conditie
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Stap 3

Coordinatie
van PZ

STAP 3: LEIDRAAD OM DE MAANDELIKS MULTIDISCIPLINAIRE PZOVERLEG (MDO)
TE FACILITEREN

PZ is een teamgebeuren dat effectief moet worden gecoordineerd. De codrdinatie van PZ kan
verbeterd worden via een maandelijkse multidisciplinaire PZoverleg. Een goede zorgcodrdinatie
bevordert bovendien een teambenadering die streeft naar het respecteren en behartigen van de
wensen en noden van de bewoner.

Doelstellingen voor Stap 3
e Een PZregister aanmaken voor de bewoners van het WZC.
e Een MDO organiseren en alle interne teams en externe gezondheidswerkers goed op tijd
verwittigen.
e Maandelijkse MDO plannen voor het hele volgende (werk)jaar.

Efficiénte teams werken goed omdat iedereen samenwerkt aan gemeenschappelijke doelen. De
coordinatie van de zorg van een bewoner zorgt ervoor dat de geplande zorg ook wordt uitgevoerd.

De kans is groot dat een aantal professionals uit de gezondheids- en de sociale sector betrokken is
bij de zorg voor een bewoner. We denken daarbij aan huisartsen, verpleegkundigen,
zorgkundigen, palliatieve zorgteams, diétisten en andere disciplines. Al deze teamleden brengen
hun eigen kennis, bekwaamheden en expertise mee. Samenwerken als een team zorgt ervoor dat
de persoon de best mogelijke palliatieve zorg krijgt.

De maandelijkse vergadering als multidisciplinair team helpt niet enkel bij het opbouwen van een
samenwerkingsrelatie en vertrouwen over de verschillende disciplines heen, maar draagt ook bij
tot goede codrdinatie van palliatieve zorg. De diensten die zorg buiten de reguliere werkuren
verlenen, moeten ook op de hoogte zijn van de palliatieve status van bewoners, zodat passende
zorg prioriteit krijgt. Samenwerking en communicatie tussen diensten die overdag, ‘s nachts of in
het weekend werken is de sleutel tot een naadloze kwaliteitsvolle palliatieve zorg.

Bijzondere aandacht wordt besteed aan die bewoners van wie wordt verondersteld dat ze in hun
laatste levensjaar zijn die bij eventuele hartstilstand al dan niet gereanimeerd moeten worden. Dit
is een klinische beslissing die in de zorg voor kwetsbare ouderen in WZC beter genomen wordt
vooraleer deze situatie zich werkelijk voordoet.
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Zorgcoordinatie

Het bijhouden van een eenvoudig palliatief zorgregister samen met de maandelijkse
multidisciplinaire palliatieve zorgvergadering kan helpen om goede zorg te codrdineren in het
laatste levensjaar van een bewoner. Het zorgregister doet zorgverleners de verschillende
zorgaspecten in overweging nemen die extra in het team moeten besproken en opgevolgd worden.
De aanwezigheid van het ruimere multidisciplinaire team op de vergaderingen verzekert de goede
coordinatie van de zorg. Een samenvatting van de vergadering wordt opgestuurd naar zorgverleners
die niet op de vergadering aanwezig konden zijn, en dit met respect voor de privacy en veilig verkeer
van vertrouwelijke informatie.

ACTIE

e Een multidisciplinaire teamvergadering over de palliatieve zorgnoden van alle bewoners
wordt iedere maand georganiseerd. Zorgverleners die niet aanwezig kunnen zijn,
ontvangen een samenvatting.

INSTRUMENTEN:
o Palliatief zorgregister
e Samenvatting van maandelijkse MDO vergadering
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Achtergrondinformatie voor de interne PACE codrdinatoren en externe trainer

Verpleeg- en zorgkundigen zijn perfect geplaatst om de tekenen te herkennen die erop kunnen
duiden dat een bewoner mogelijks in het laatste stadium van zijn leven komt.

We hebben een sjabloon voorzien voor een PZregister. De namen van alle bewoners in het WZC
kunnen er in opgenomen worden. Mogelijks kan de administratie van het WZC helpen om het
PZregister voor te bereiden. Het zal regelmatig moeten geactualiseerd worden, mogelijks
elektronisch, en iemand moet er voor zorgen dat het voor ieder MDO gelipdatet is.

Het PZregister bevat volgende informatie

e naam, leeftijd, opnamedatum in het WZC, diagnoses.

e brede schatting van de levensverwachting in jaren, maanden, weken of dagen, meestal
genoteerd met Jaren, Maanden, Weken, Dagen.

e specifieke problemen op vlak van symptomen en complexe familiesituaties.

e welke bewoners een gesprek hebben gehad rond vroegtijdige zorgplanning, en de datum
waarop dit de laatste keer is gevoerd.

e Voor welke bewoners gespecialiseerde palliatieve zorg is ingeschakeld, indien nodig.

Dit PZregister wordt gebruikt bij het MDO waar alle bewoners worden besproken en waar het
instrument “In kaart brengen van veranderingen in lichamelijke conditie” snel kan worden ingevuld.
Bij veel bewoners is een lange bespreking niet nodig. Een dergelijke vergadering op een afdeling van
40 bedden kan op 2 uur worden afgerond. Grotere WZC kunnen meerdere MDO’s nodig hebben om
alle bewoners te bespreken.

Een belangrijk aspect van deze vergadering is na te gaan of de bewoner de voorbije maand achteruit
ging, en of de bewoner een mogelijke prognose heeft van jaren, maanden, weken of dagen. Daartoe
moeten de zorgverleners, die voor de bewoner hebben gezorgd, terugblikken op zijn algemene
toestand van de voorbije maand (en niet de diagnose of de leeftijd), om te zien of deze is verbeterd,
stabiel gebleven en of er tekenen zijn van een verslechtering. Daarnaast kunt u de “surprise
question” gebruiken [“Zou ik verrast zijn als Mr Kowalski binnen het jaar/de volgende maanden
zou overlijden?”]. De combinatie van deze instrumenten en de aanwezigheid van zorgverleners die
de bewoner goed kennen, leiden tot een vrij realistische inschatting van de waarschijnlijke

levensduur opleveren.
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Barriéres en oplossingen

Mogelijke barriéres

Oplossingen

Zorgverleners denken dat er
onvoldoende tijd is om
maandelijks alle bewoners te
bespreken.

Zorgverleners ervoeren dat ze door “er tijd aan te spenderen” tijd wonnen
omdat geanticipeerd werd op moeilijke situaties en de zorg op voorhand was
gepland.

Zorgverleners denken dat | Door alle bewoners te bespreken (zeer kort voor hen die geen problemen

enkel de “zieke” bewoners | schijnen te hebben), is er een zorgplan beschikbaar dat bepaald heeft of de

moeten besproken worden. bewoner naar het ziekenhuis moet of niet, als er zich een probleem
voordoet.

Het MDO is moeilijk | In grote WZC kunnen de MDO vergaderingen op verschillende dagen

maandelijks te plannen in een
groot WZC.

georganiseerd worden, bv: de eerste woensdag van de maand voor eenheid
A, de tweede donderdag van de maand voor eenheid B etc. Als het voor
behandelende artsen te moeilijk is om alle vergaderingen bij te wonen,
kunnen ze kiezen welke vergadering voor hen die maand het interessantste
is. Als het WZC reeds multidisciplinaire vergaderingen organiseert, kan het
PZregister dan worden aangevuld.

Artsen hebben geen tijd om
het MDO bij te wonen.

Het MDO helpt goed gecoordineerde PZ op te bouwen, zowel binnen het
WZC als met de externe gezondheidswerkers. Als de arts het MDO niet kan
bijwonen, kan de samenvatting naar hem gestuurd worden. Het is de directie
die deze vergaderingen aan artsen moet uitleggen en hen om hun
aanwezigheid vragen. Bewoners kunnen gegroepeerd per arts worden
besproken, zodat de arts slechts een deel van de vergadering moet bijwonen.
Begin misschien met die artsen er bij te betrekken die het meest actief zijn
in het WZC.

De ‘surprise question’ stellen
is moeilijk. 1k wil, als dat het
geval is, niet degene zijn die
zegt dat een bewoner nog
weken te leven heeft!

Terugkijken naar de algemene toestand over de voorbije maand, samen met
de surprise question, geeft een realistisch inzicht hoe een bewoner er
werkelijk aan toe is. De meeste zorgverleners voelen wel aan dat iemand zou
kunnen overlijden (voorgevoel) maar, jammer genoeg, zeggen de meesten
dat niet door aan anderen (voorspellen). Door dit openlijk te benoemen kan
de gepaste zorg worden gepland.

Het overlijden van een
bewoner wordt gezien als een
falen van de zorg.

Door de zorgnoden van bewoners en familieleden te bevragen, zeker in het
laatste levensjaar, kan het sterven worden geanticipeerd. Goede
levenseindezorg kunnen geven kan een zeer dankbare taak zijn.
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Trainingssessie: Faciliteren van het MDO

Leerdoelen

e Data/uren vastleggen voor de MDO vergaderingen.

e Ervoor zorgen dat het PZ register up-to-date is.

e Het MDO faciliteren en coérdineren.

e Externe zorgverleners informeren over eventuele acties of follow-up die van hen wordt
verwacht.

e Aanwezigheid en deelname van zowel interne als externe gezondheidswerkers stimuleren.

Voorbereiding

De directie van het WZC moet artsen en evt andere externe gezondheidswerkers, die bij de zorg
voor de bewoners betrokken zijn, op de hoogte brengen over het invoeren van de MDO
vergaderingen. Het is belangrijk de data goed op voorhand aan alle interne en externe
gezondheidswerkers mee te delen. De actieve deelname van externe gezondheidswerkers, zoals
artsen, gespecialiseerde palliatief verpleegkundigen, maatschappelijk werkers en andere
betrokkenen, moet aangemoedigd worden.

Interne medewerkers moeten proactief worden gestimuleerd om zo mogelijk de vergaderingen bij
te wonen en mee te werken. Dit bevordert een bredere gezamelijke benadering en verzekert dat zij
die dagelijks voor de bewoner zorgen de kans krijgen iedere verandering in de toestand van de
bewoner te signaleren.

Belangrijk is dat de vergadering efficiént verloopt, zodat de aanwezigen hun tijd optimaal kunnen
gebruiken en aangemoedigd worden om in de toekomst aanwezig te zijn.

Om dit te bereiken moet u:
e Het PZregister up-to-date hebben voor de vergadering, de bewoners rangschikken per
behandelende arts of groepspraktijk.
e Alle notities van artsen en verpleegkundigen en medicatiefiches beschikbaar hebben.
e lemand aanduiden die de tijd bewaakt zodat u de vaart en de focus doorheen de hele

vergadering kan behouden en zodat ALLE bewoners binnen de voorziene tijd kunnen
besproken worden.
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Als een externe gezondheidswerker het MDO niet kan bijwonen, noteert u alle van hem verwachte
acties en follow-up op de MDO samenvatting, en bezorgt u hem die via de geéigende kanalen,
rekening houdend met respect voor de vertrouwelijkheid van de data.

Bron:

Video: Bron 3 Rol model - ‘Monthly Palliative Care Review Meeting’
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PALLIATIEVE ZORGREGISTER - voor de maandelijkse MDO vergadering
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SAMENVATTING van maandelijkse MDO vergadering
aan de hand van het palliatief zorgregister*

WZC/afdeling.....cooeveeeeeceeeerereeceeeeeveee Aantal te bespreken bewoners............ Datum: ....../ ....../20...

Naam van aanwezige artsen, Drs:

Aantal besproken bewoners

Aantal bewoners met nog in te vullen “Nadenken over later”-instrument

Aantal besproken bewoners met specifieke problemen

“TO DO” PUNTEN voor de bewoners met specifieke problemen:

Naam bewoner TO DO + door wie + tegen wanneer Resultaat

* te versturen naar afwezige artsen
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Stap 3

Coordinatie
van PZ

Opstart van
maandelijkse
multidisciplinaire
PZoverleg m.b.v.
PZregister

PALLIATIEVE ZORGREGISTER — voor de maandelijkse MDO vergadering.
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Stap 4

Kwaliteitsvolle

palliatieve zorg:
symptoom
behandeling

STAP 4: KWALITEITSVOLLE PALLIATIVE ZORG: SYMPTOOMBEHANDELING - PIJN.

Goede palliatieve zorg omvat goede symptoombehandeling en het benaderen van bewoners met
medeleven, waardigheid en respect. De bewoner en zijn familie staan centraal en de
gezondheidswerkers zorgen ervoor dat de juiste mensen op het juiste moment de juiste dingen
doen om de levenskwaliteit te optimaliseren.

Doelstellingen voor Stap 4

e Vertrouwd worden met instrumenten om pijn te meten.
e De bewoners selecteren die baat zouden hebben bij een pijnmeting en hun pijn meten.

® Alle zorgverleners bij de pijnmeting betrekken, zeker voor de bewoners met gevorderde
dementie.

Levenseindezorg benadrukt een palliatieve benadering waarbij de inschatting van alle symptomen
(pijn, depressie, delirium, constipatie, angst,...) belangrijk is. Alle symptomen hebben belang, maar
voor het PACE Steps to Success Programma concentreren we ons (om te beginnen) op een juiste
inschatting van pijn.

Pijn

Sommige ziekten en condities gaan gepaard met pijn. Systematische pijnevaluatie vanaf opname in
het WZC en het gebruik van relevante documentatie kan bijdragen tot een effectieve pijnevaluatie
en -beheersing. Het is belangrijk te onthouden dat pijn door een reeks uiteenlopende factoren kan
worden veroorzaakt. Pijn kan een combinatie zijn van fysieke, emotionele, sociale en spirituele

elementen — dit wordt “totale pijn” genoemd. Het begrijpen van dergelijke pijn is heel belangrijk en
vereist een teambenadering.

Dementie maakt het inschatten van symptomen nog complexer. Veel bewoners met gevorderde
dementie zijn niet in staat te zeggen wanneer ze pijn hebben. In dit geval, wordt de pijn ingeschat
op basis van de kennis die u hebt over hoe iemand zich gewoonlijk gedraagt en zich beweegt.
Bovendien is het in sommige mildere stadia een hele uitdaging om zicht te krijgen op hoe iemand
zijn pijn uitdrukt of er over praat. Los van de graad van dementie zouden bewoners zo veel mogelijk
moeten betrokken worden in het inschatten van pijn. Praten met iemand die de bewoner goed kent
(bv een familielid) kan helpen begrijpen hoe iemand in meer gevorderde stadia zijn pijn uit, of het
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kan, gebaseerd op hun lange relatie met de bewoner, helpen de subtiele signalen van pijn op te
vangen.
ACTIE
e Doe een pijnmeting bij alle huidige bewoners en bij alle nieuwe bewoners bij opname in het
WZC.

INSTRUMENT
e Het ‘Pijnmeting en -behandelingsinstrument voor WZC’' dat de observationele pijnschaal

(PAINAD) bevat voor bewoners met gevorderde dementie.
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Achtergrondinformatie voor de interne PACE codrdinatoren en externe trainer

Kwetsbare ouderen, die in WZC leven en overlijden, hebben meestal een aantal verschillende
aandoeningen die symptomen veroorzaken. Alle zorgverleners moeten meewerken aan het melden
van symptomen en moeten dus enige ervaring hebben met het inschalen ervan. Een eerste
inschatting (of meting) van een symptoom aan de arts kunnen voorleggen kan belangrijk zijn bij
verdere inschatting en behandeling ervan.

Aandacht voor goede symptoombehandeling onderbouwt goede PZ en zorgt meestal voor een
goede levenskwaliteit voor de bewoners en bijgevolg ook voor hun families. Nochtans kunnen vele
bewoners van WZC, in tegenstelling tot patiénten op palliatieve eenheden, niet vertellen hoe goed
hun symptomen worden behandeld. Dementie is een bijkomende belemmering voor goede
symptoombehandeling, omdat mensen met dementie niet kunnen vertellen wanneer ze pijn
hebben. In dat geval wordt pijn gemeten op basis van de kennis over hoe iemand loopt, zich
gedraagt enz.

Het pijnmetingsintrument dat in het PACE Steps to Success programma wordt geimplementeerd
bevat:

e Een pijnschaal voor in het WZC
e PAINAD (voor bewoners die niet over hun pijn kunnen praten)

Van alle huidige en bij opname van alle nieuwe bewoners moet de pijn worden ingeschat. De
pijnmeting wordt regelmatig herhaald zolang de pijn niet onder controle is, en in alle andere
gevallen minstens om de 6 maanden.

Het kan nuttig zijn de lokale palliatieve zorgdiensten te laten meewerken aan deze trainingssessie.
De medewerking van andere verpleeg- en zorgkundigen is belangrijk, omdat zij de bewoners dikwijls
heel goed kennen.

Barriéres en oplossingen

Barrieres Oplossingen

Symptomen inschatten is de | In andere zorgomgevingen zijn de artsen inderdaad
taak van de arts. verantwoordelijk voor het inschatten van symptomen. In WZC
daarentegen is er zelden dagelijks een arts aanwezig. Daarom
nemen zorgverleners de verantwoordelijkheid op om artsen op de
symptomen te wijzen: het is een taak waarvoor het hele team
samenwerkt.

Sommige medewerkers denken | Geen enkele bewoner zal zomaar klagen — er is meestal een reden
dat een bewoner gewoon “een | waarom ze zich niet goed voelen. Dat ongelukkig gevoel kan het
klager” is. gevolg zijn van pijn, ongemak, constipatie, slecht slapen of angst.
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Trainingssessie: het inschatten en behandelen van pijn

Leerdoelen

e Reflecteren over de ervaring van pijn.
e Het principe van pijnmeting en -behandeling begrijpen en het gebruik van een
meetinstrument voor pijn voor ouderen met en zonder dementia.

VOORBEREIDING

e Zorgdat er een flip chart beschikbaar is.
e Breng voldoende meetinstrumenten voor pijn mee zodat iedere deelnemer er mee kan
vertrouwd raken.

Oefening - PIUN

Oefening: de pijnervaring

Verdeel de groep in duo’s. Laat ieder om beurt beschrijven:
e Wat hun ergste pijn ooit was.
e Hoe ze zich er bij voelden.
e Hoe het behandeld werd.

Feedbackgesprek gaat o0.a. over:

e De oorzaak van pijn

e Het verschil tussen ‘acute’ en‘chronische pijn’ (chronische pijn is iedere pijn die
langer dan 6 maanden aanhoudt)

o Het effect van emoties op pijn

e Het belang van het credo ‘pijn is wat de patiént zegt dat het is’ en eraan te
herinneren geen eigen oordeel te vellen over andermans pijn

e Het belang van iets te ondernemen tegen de pijn van de bewoners
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Leren over de verschillende oorzaken en types van pijn

Drie pijntypes:
Somatische pjin (stimulatie van receptoren aan het lichaamsoppervlak of subcutaan weefsel) — gewoonlijk
gelokaliseerd en beschreven als een doffe pijn in diepe weefsels, maar scherper naar de lichaamoppervlakte
toe.

— Botpijn — dikwijls gelokaliseerd in specifieke botten

— Spierpijn — dikwijls best behandelbaar met warmte en massage

Viscerale pijn (inwendige organen zoals lever, abdomen — door strekking van het kapsel ontstaat pijn)— niet
of heel vaag gelokaliseerd, dikwijls omschreven als knijpende, wringende pijn.

Neuropatische pijn (zenuwpijn) -- compressie of vernietiging van zenuw(en) — zeer pijnlijk. Deze pijn straalt
dikwijls uit vanuit het gebied van de compressie bv van rug naar been, rond de taille. Wordt soms ervaren
als “heet” of “tintelend”.

Laat de groep praten over de types pijn die door de bewoners in het WZC ervaren worden: arthritis, post-
CVA-Pijn, kankerpijn, constipatie, pijn door osteoporose ....

Breng inzicht bij over:
e Pijndrempels

o Wat verlaagt de pijndrempel van een persoon? (Antwoord: vroegere ervaring; andere
symptomen; slapeloze nacht; angst; depressie; sociale isolatie)

o Wat verhoogt de pijndrempel van een persoon? (Antwoord: gezelschap, behandeling van
andere symptomen zoals nausea, constipatie, pijnstilling, angstremmers, antidepressiva, een
goede nachtrust ...)

e Aantal verschillende pijnen : Sommige bewoners ervaren meer dan 1 soort pijn — laat de groep een
voorbeeld zoeken van zo’n bewoner van het eigen WZC.

e Acute pijn: hartaanval/thoracale pijn; femurfractuur voor operatie.

e Chronische pijn: vaak leren mensen ermee omgaan. Veel ouderen denken dat pijn bij het ouder
worden hoort, dus klagen ze minder dan jongere mensen. Pijn is chronische pijn als de persoon meer
dan 6 maanden pijn heeft.

PIJN IS MEER DAN EEN FYSIEKE GEWAARWORDING —‘totale pijn’ begrijpen en de vier componenten ervan:
fysieke, psycho-emotionele, spirituele en sociale pijn3.

Geef zorgverleners onderstaande casus van ‘Anna’. Geef een aspect van totale pijn aan iedere groep en
nodig ze uit de elementen uit hun aspect van totale pijn in de casus aan te geven.
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Casus 4 — Anna

Anna verhuisde 10 maanden geleden naar het WZC. Ze was veel uit huis en extravert. Nu heeft
ze hulp nodig om zich te wassen en te kleden. Het lukt haar nog om voor het middagmaal naar
de eetzaal te komen, maar ze heeft weinig eetlust en gaat vlug terug naar haar kamer omwille
van de geur van ontlasting. Anna is vermagerd, voelt zich moe en volgens de zorgverleners zou
ze wel depressief kunnen zijn.

De arts heeft antibiotica voorgeschreven wegens vermoeden van een urineweginfectie, maar
er is geen verbetering merkbaar. Anna heeft een afspraak bij de gynaecoloog. Ze maakt zich
zorgen en dat houdt haar ‘s nachts wakker. De arts heeft niets over zijn vermoedens aan Anna
meegedeeld, maar zij begint zich af te vragen of ze misschien kanker heeft.

Nadat de groep de casus heeft besproken, laat u hen hun gedachten meedelen en u brengt ze aan
op de flipchart in onderstaand diagram van ‘Totale Pijn’.

Fysieke pijn
Emotionele/
psychologische pijn Sociale pijn
TOTALE
PIUN
\/
Spirituele pijn
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Vraag aan de groep: Welke factoren dragen bij aan het mislukken van de pijncontrole?

] De overtuiging dat pijn onvermijdelijk is bij kwetsbare en oude mensen.

. Gebrek aan geschikte pijnmeting.

] Mensen niet geloven als ze zeggen pijn te hebben.

. Gebrek aan inschatting en naar waarde schatten van de ernst van de pijn.
. Gebrek aan opleiding in pijnmeting en —behandeling.

] Gebrek aan systematische herevaluatie.

J Onregelmatige toediening van analgetica bij chronische pijn.

. Gebrek aan kennis van analgetica of pijnstilling.

J Gebrek aan inzicht in de mentale, emotionele en sprituele aspecten van pijn.
. Zorgverleners zijn ongevoelig voor de noden van de bewoner.

. Zorgverleners zijn te druk bezet.

. Artsen werken niet samen met zorgverleners van het WZC.

J De arts heeft geen kennis van pijnmeting en —behandeling bij ouderen.

Pijn moet gemeten (ingeschat) worden

e Bijopname in het WZC

o Wekelijks - voor bewoners met analgetica

e Maandelijks — als de pijn goed behandeld lijkt

e Dagelijks — als de bewoner pijn heeft

e Systematisch en gepland om de 6 maanden

e Bijkomende oorzaken die gebrek aan comfort kunnen veroorzaken moeten ook telkens bevraagd
worden: constipatie, urineweginfectie...

Uitleg bij het “Pijnmeting en —behandelingsinstrument voor het WzZC”

Laat iedereen een exemplaar van het “Pijnmeting en —behandelingsinstrument voor het WZC” bekijken:

- 1ste pagina: voor mensen zonder mentale beperking die de vragen duidelijk kunnen beantwoorden

- 2de pagina: voor mensen die hun pijn niet goed kunnen beschrijven. Hierbij zal de meting gebeuren
aan de hand van gedragsobservatie.

- 3de pagina: verslag van verloop van pijnbehandeling
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Pijncontrole, Pijnbehandeling
Leg de analgetische trap van de Wereldgezondheidsorganisatie (WGO) uit en teken de figuur op de flip

chart.

WGO analgetische ladder

Morfine
Oxycodone
Fentanyl

Aanhoudende Sterk opioid Buprenorphine
pijn * niet-opioid Hydromorphone
+ adjuvant Tapentadol
Zwak opioid
Aanho.lfdende e p. T Hydrocodone
pijn + niet-opioi Tramadol

+ adjuvant

Niet-opioid Paracetamol
+ adjuvant (anti-epilepticum, anti-depressivum) NSAID

Trap 1: Niet-opiaten (paracetamol, NSAID)

Trap 2: Zwakke opiaten (de meeste kwetsbare ouderen zullen deze 2¢ trap nodig hebben om hun pijn te
behandelen dmv codeine/paracetamolpreparaten)

Trap 3:Sterke opiaten (morfine in verschillende slow-release en immediate release preparaten, peroraal en
subcutaan)

Gebruik van co-analgetica: corticosteroiden, antidepressiva, anti-epileptica.
Gebruik van transdermale patchen om milde tot matige pijn te behandelen bij kwetsbare ouderen.
Het belang van laxativa bij kwetsbare ouderen die onder regelmatige analgeticatoediening staan.

Het is belangrijk om niet te vergeten dat pijn regelmatig moet geherevalueerd worden — met oplijsting van
de verschillende medicatie op de 39 en 49 pagina van het pijnmetings en —behandelingsinstrument voor
WZzC.

Het kan interessant zijn de zorgverleners een bewoner uit hun eigen WZC, waarvan ze veronderstellen dat
hij/zij pijn heeft, te laten bespreken met oog voor alle aspecten van pijn. Of, als alternatief, iemand waarbij
de pijn goed onder controle is.

54



Pijnmetings en -behandelingsinstrument voor het WZC (met PAINAD schaal)

In te vullen voor iedere bewoner: bij opname indien de bewoner pijnstillers neemt; indien de bewoner
pijn lijkt te hebben en steeds bij de zesmaandelijkse beoordeling

Naam WZC

Naam bewoner

Opnamedatum Datum eerste evaluatie

Huidige geneesmiddelen die de bewoner inneemt

Pijnschaal

0 op 10 = geen pijn en 10 op 10 = de ergste
pijn die u ooit heeft gehad in uw hele leven.

10 [_] De ergste piin die u ooit heeft gehad
9]
8 [ ] zeer hevige pijn
7]
6 [ ] Erge pijn
5[]
4 [ ] matige pijn
3]
2 [_] weinig pijn
1[]
0 [_] Geen pijn

1 Waar heeft u de ergste pijn? Duid de plaats van de pijn aan op het lichaam links hierboven. Indien van
toepassing: meerdere plaatsen aanduiden.

2 Hoe erg is de pijn? Duid het juiste vakje aan op de schaal rechts hierboven

3 Sinds wanneer voelt u de pijn?

4 |Is er iets wat de pijn erger maakt?

5 Is er iets wat de pijn verzacht?
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Pain Assessment IN Advanced Dementia (PAINAD) schaal

Gebruik deze schaal als een persoon zijn/haar pijn niet nauwkeurig kan beschrijven Volicer & Hurley (2015)

(negatieve geluiden)

kermen
» Zacht spreken met een
negatieve of afkeurende

Adembhaling Normaal » Occasionele moeizame |+ Luidruchtige moeizame
ademhaling ademhaling
(onafhankelijk van + Korte periode van * Lange periode van
vocalisatie) hyperventilatie hyperventilatie '
» Cheyne-Stokes ademhaling
Onrustgeluiden Geen » Occasioneel kreunen of |+ Herhaaldelijke onrustige

uitroepen.
* Luid kreunen of kermen
* huilen

* Overstuur ijsberen
» Zenuwachtig bewegen

toon
Gelaatsuitdrukking Glimlachend of |+ Droevig » Grimas
neutraal * angstig
» Fronsen
Lichaamstaal Ontspannen » Gespannen * Verstard

* Gebalde vuisten
» opgetrokke knieén

» Wegtrekken of wegduwen
« Uithalen

Troostbaarheid

Niet nodig om te
troosten

TOTAAL

Totaalscore van 0 tot 10 (obv een schaal van 0 tot 2 voor vijf items), waarbij een hogere score op ernstigere pijn
wijst (0 = ‘geen pijn’ tot 10 = ‘ernstige pijn’). Een totaalscore van 2 of meer wijst op pijn en vereist actie.

* Afgeleid of gerustgesteld
door stem of aanraking

» Onmogelijk om te troosten, af te
leiden of gerust te stellen.

NB Noteer de vereiste behandeling op de volgende pagina nadat u de pijnscore bepaald hebt.

Definities van sommige bovenvermelde items (zie Volicer & Hurley 4 voor volledige uitleg)

Ademhaling

Normale ademhaling.

Occasionele moeizame ademhaling.
Korte periode van hyperventilatie.
Luidruchtige moeizame ademhaling.
Lange periode van hyperventilatie:
Cheyne-Stokes-ademhaling:

Onrustgeluiden, (negatieve geluiden)
Geen:
Occasioneel kreunen.

of kermen
Zacht spreken met een negatieve /
afkeurende toon.
Herhaaldelijk angstig uitroepen.

Luid kreunen
of kermen.
Huilen.
Gezichtsuitdrukking
Glimlachend
of neutraal:.
Droevig:
Bang:
Fronsen:
Grimas:

moeiteloos, rustig, ritmisch (gelijkmatig) ademen.

sporadische uitingen van krassend, moeizaam of vermoeid ademen.

intervallen van snelle, diepe ademhaling die korte tijd aanhouden.

een afwijkend geluid bij het in- of uitademen. Dit kan bestaan uit een luid, gorgelend hijgen.
een uitzonderlijk hoge frequentie en diepte van ademen die geruime tijd aanhoudt.

ritmisch toenemen en afnemen van de ademhaling, van zeer diepe naar zwakke ademtochten
met perioden van ademhalingsstilstand.

spraak of stemgebruik met een neutrale of aangename kwaliteit.

brommende geluiden, jammeren of weeklagen.

luidere, onduidelijke onopzettelijke geluiden, die vaak abrupt beginnen en eindigen.
mompelen, murmelen, dreinen, mopperen of vloeken met zachte stem, met een

klagende, sarcastische of bijtende ondertoon.

zinsdelen of woorden die keer op keer worden herhaald, op een toon waaruit angst,
onzekerheid of zorg spreekt.

klagende of brommende geluiden, jammeren of weeklagen op luider niveau dan normaal.
luidere, onduidelijke onopzettelijke geluiden, die vaak abrupt beginnen en eindigen.

uiting van emotie die gepaard gaat met tranen. Er kan ook sprake zijn van snikken of zacht huilen.

omhoog gerichte mondhoeken, oplichtende ogen, blik van plezier of tevredenheid

Neutrale, ongedwongen, ontspannen of uitdrukkingsloze blik.

een ongelukkige, eenzame, treurige of terneergeslagen blik. Er kunnen tranen in de ogen zijn.

een blik van angst, schrik of verhoogde ongerustheid. De ogen staan wijd open.

omlaag gerichte mondhoeken. meer gezichtsrimpels op het voorhoofd en rond de mond.

een verwrongen, bevreesde blik. Voorhoofd en rond mond sterker gerimpeld, ogen kunnen dichtgeknepen zijn.
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Herevaluatie van de pijn

Naam bewoner

Naam zorgcentrum

Bewoner moet [] dagelijks [ ] wekelijks [] maandelijks worden beoordeeld (kruis het gepaste vakje aan)

Huidige geneesmiddelen die de bewoner inneemt

VRAAG OVER DE PIJNINTENSITEIT Indien 0 op 10 = geen pijn en 10 op 10 = de ergste pijn die u ooit in uw hele
leven gevoeld hebt, welke score op 10 geeft u dan aan de pijn die u nu voelt?

Datum | Tijd Pijn PAINAD Ondernomen actie Datum Handtekening en Resultaat
Intensi- score laatste  datuml/tijd
teit stoel- beoordeling

1-10 gang
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Herevaluatie van de pijn (vervolg)

VRAAG OVER DE PIJNINTENSITEIT Indien 0 op 10 = geen pijn en 10 op 10 = de ergste pijn die u ooit in uw hele
leven gevoeld hebt, welke score op 10 geeft u dan aan de pijn die u nu voelt?

Ondernomen actie Datum Handtekening en Resultaat
Intensi- score laatste  datuml/tijd
teit stoelga beoordeling

1-10 ng

Datum  Tijd Pijn PAINAD

Ontwikkeld door het Care Home Project Team, St Christopher's Hospice, Londen, VK.
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en -h ingsi ument voor het WZC (met PAINAD schaal)
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3 Sinds wanne=r vosli u d= pin?
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Stap 4

Kwaliteitsvolle
palliatieve zorg:
symptoom
behandeling

Implementeer
‘Pijnmetings en -
behandelings-
instrument voor

wzc’
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Stap 5

Zorgin de
laatste
levensdagen

STAP 5: ZORG IN DE LAATSTE LEVENSDAGEN EN HET STERVENSPROCES

Bij sommige bewoners breekt de stervensfase onverwacht aan, maar voor de meerderheid is het
een langzaam gradueel proces. Het is belangrijk dat zorgverleners worden geholpen in het
herkennen van de fase waarin een bewoner naar het sterven toegaat.

Doelstellingen voor Stap 5

e Sterven en dood worden openlijk erkend door de zorgverleners van het WZC.

e Alle verpleeg- en zorgkundigen wonen de trainingssessie over de stervensfase met behulp
van het “best practice”-scenario bij.

e De drie fases in het sterven begrijpen: namelijk het sterven herkennen, perifere shutdown
en centrale shutdown.

e Ervoor zorgen dat zorgverleners zich meer ondersteund voelen wanneer een bewoner
stervende is.

e Zorgverleners actief aanmoedigen bij stervenden aanwezig te zijn om de familie te
ondersteunen.

e Zorgen dat standing order medicatie voor symptomcontrole in de laatste levensdagen zo
gepast mogelijk is voorgeschreven voor iedere stervende bewoner.

Het herkennen van de stervensfase is belangrijk om een bewoner kwaliteitsvolle palliatieve zorg te
kunnen bieden aan het levenseinde. Goede monitoring en evaluatie gedurende maanden en weken
aan de hand van het palliatief zorgregister zal niet enkel het multidisciplinaire team, maar ook de
familie doen (h)erkennen wanneer de conditie van een persoon achteruit gaat.

Tijd voor gesprekken met de bewoner (indien mogelijk), familie, vrienden en collega’s is belangrijk
om ervoor te zorgen dat iedereen weet wat men kan verwachten tijdens de laatste dagen. Het
herkennen en begrijpen van het stervensproces en de manier waarop het lichaam tijdens de laatste
levensdagen stopt met functioneren, kan de familie helpen minder bang te zijn. Dergelijke kennis
zal de familie helpen beseffen dat de zorgverleners in het WZC kunnen anticiperen op wat komen
gaat. Familie vindt het vaak moeilijk om te zien dat hun verwante niet eet en drinkt. Zorgverleners
moeten de familie helpen begrijpen dat een stervende persoon alle zin in voeding en drank verliest.
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Het gebruik van een ‘checklist’ voor het goed managen van de laatste levensdagen kan samen met
de normale zorgplannen ervoor zorgen dat de bewoners en hun familie de best mogelijke zorg
krijgen in wat anders een beangstigende fase kan zijn. Alle zorgverleners moeten worden getraind
in het gebruik van dergelijk document. Het document stimuleert en stuurt de zorg zodat de juiste
geneesmiddelen beschikbaar zijn om verwachte symptomen tijdens het stervensproces te kunnen
behandelen. Dit document zorgt ervoor dat omkeerbare veranderingen in de conditie van een
persoon met de huisarts werden overlopen en besproken.

Een dergelijk document zorgt ervoor dat de huisarts en de apotheker, die waarschijnlijk geen deel
uitmaken van het WZC, weten wat er nodig kan zijn. Het zet ook aan tot het inlichten van diensten
die buiten de reguliere werkuren werken over de situatie, zodat iedereen die betrokken is, inclusief
de familie, zich bewust is van de veranderende conditie.

ACTIE:
e Gebruik van een “checklist voor de laatste levensdagen”, naast het normale zorgplan, voor
bewoners die nog maar een paar dagen te leven hebben.

INSTRUMENTEN:
e “Checklist voor de laatste levensdagen” of een gelijkaardige document dat reeds
beschikbaar is.
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Achtergrondinformatie voor de interne PACE codrdinatoren en externe trainer

Deze stap van het programma wil ervoor zorgen dat de kwetsbare ouderen een rustige, waardige
dood kennen binnen het WZC.

Zorgverleners hebben ondersteuning nodig in de zorg voor stervende bewoners. Daarom is het echt
belangrijk om een sfeer van openheid over doodgaan te bevorderen. Gebruik het woord “sterven”
tijdens overdrachten en vergaderingen in plaats van “slechter gaan” of “verzwakken”. Als jij het
woord “sterven” niet kan gebruiken, zal het moeilijk zijn de PZ in het WZC naar een voldoende
niveau op te tillen. Openlijk spreken over sterven is een maatstaf voor het aanvaarden van de
situatie en is een belangrijk onderdeel in het opstellen van zorgdoelen en het bepalen van de rollen
voor zorgverleners en familieleden.

Lees het ‘best practice’ scenario door om u bewust en vertrouwd te maken met alle belangrijke
tekenen waarvoor u alert moet zijn gedurende het stervensproces. De bronnenmap lijst bijkomende
informatiebronnen op om uw kennis en inzichten te consolideren.

Het is belangrijk dat

e Alle verpleeg- en zorgkundigen (dag- en nachtploeg) de training rond de stervensfase met
het ‘best practice’ scenario volgen.

e Deze trainingssessie wordt aangeboden aan nieuwe zorgverleners.

e Alle verpleeg- en zorgkundigen het stervensproces begrijpen, om familieleden beter te
kunnen begeleiden in wat er te verwachten valt.

De meeste kwetsbare ouderen zijn er zich van bewust dat ze stervende zijn. Het moet hen meestal
niet gezegd worden: het volstaat dikwijls te luisteren. “Aanwezig zijn” bij de bewoner en de familie
tijdens de stervensfase kan heel veel troost bieden voor familieleden, omdat velen het
stervensproces nog nooit hebben meegemaakt. Verpleeg- en zorgkundigen hebben een essentiéle
rol in het creéren van de juiste omgeving om een goede dood mogelijk te maken in het WZC.
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Barrieres en oplossingen

Barriéres

Oplossingen

Zorgverleners zijn bang om te waken bij een
stervende omdat ze het stervensproces nog
nooit hebben gezien.

Leg de situatie uit en zeg waar de bewoner “aan toe is”
in het stervensproces. Als het kan, ga met hen mee, leg
uit wat er gebeurt en ga na of ze een korte tijd kunnen
waken.

Bij de stervende en zijn familie waken is
moeilijk omdat zorgverleners dikwijls niet
weten wat ze moeten zeggen.

Bij het waken zijn dikwijls geen woorden nodig;
“aanwezig zijn” is het belangrijkste.

Zorgverleners kunnen niet voorzien
wanneer iemand zal sterven en hebben het
dikwijls te laat door.

De 3 stadia van het proces kennen kan zorgverleners
helpen om beter te beoordelen wanneer iemand
stervende is en wanneer de dood kan intreden.

Zorgverleners moeten met een
spuitaandrijver kunnen werken om een
zachte dood te kunnen bewerkstelligen.

Dit klopt niet. Op zichzelf is sterven niet pijnlijk, maar
sterven ten gevolge van een pijnlijke ziekte zal dat zijn,
tenzij de pijn goed behandeld is. Kwetsbare ouderen
hebben zelden continue medicatietoediening nodig in
de laatste levensdagen. Verminderde nierfunctie zorgt
er dikwijls voor dat medicatie minder snel wordt
uitgescheiden. Onnodige continue toediening van
morfine in de afwezigheid van pijn kan tot ernstige
hallucinaties leiden bij kwetsbare ouderen van wie er
veel een vorm van dementie hebben. De meeste
symptomen kunnen met subcutane bolusinjecties,
transdermale patchen en suppo’s behandeld worden.

Zorgverleners hebben impliciete
vooronderstelllingen over hoe het is om te
sterven.

Help die vooronderstellingen in vraag te stellen en
probeer de individuele noden van zorgverleners in te
schatten.
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Trainingssessie: Zorg in de laatste levensdagen en het stervensproces

Leerdoelen

e het stervensproces ten volle begrijpen
e het sterven effectiever leren herkennen
e Zich meer op zijn gemak voelen bij het waken en het troosten van familieleden

Voorbereiding
e Alle verpleeg- en zorgkundigen moeten kennis hebben van het stervensproces.
e Zorgervoor dat iedere aanwezige een exemplaar heeft van het scenario en de checklist voor
de laatste levensdagen.

Training en oefeningen

Inschatting en behandeling tijdens de laatste levensdagen
o Geef elke verpleeg- en zorgkundige een exemplaar van de “checklist voor de laatste
levensdagen”.
e Vraag hen of de checklist bij hun vooronderstellingen over sterven past of niet.

Gebruiksaanwijzingen
e ledere aanwezige zorgverlener krijgt een scenario en een checklist voor de laatste
levensdagen.
e Stelvoor dat de deelnemers onderlijnen wat hen in het scenario in het oog springt of wat ze
in het scenario interessant vinden i.v.m. de laatste levensdagen.

e Vraag de deelnemers wat naar hun gevoel betekenisvol was in het scenario.
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Het stervensproces®

Herkennen dat iemand stervende is — bewoner kan nog een week/weken leven:

e Slaapt overdag meer dan hij/zij wakker is
e Verminderde eetlust — niet langer geinteresseerd in eten
e Drinkt onvoldoende

Stilvallen van niet-vitale organen — bewoner kan nog een dag/dagen leven:

e Verminderd bewustzijn

* Spitse neus

* Luidruchtige ademhaling

* Koud aanvoelende extremiteiten, tenen en/of vingers, aanwezigheid van
liikvlekken. De persoon heeft het zelf niet koud, en kan rusteloos zijn wat
veroorzaakt kan zijn doordat hij het net te warm heeft.

* ‘Doodsreutel’ — onvermogen om slijm op te hoesten

* Toenemende desoriéntatie

Stilvallen van vitale organen — naderende dood — bewoner kan nog een uur/uren leven

* In coma: volledig verlies van bewustzijn
* Pulsus filiformis = draadvormige pols (nauwelijks voelbare pols)
* Ademhaling wordt ‘opperviakkig’ (Cheyne-Stokes ademhaling)
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‘Het sterven herkennen’

Xavier Peeters is een 97-jarige man die reeds 18 maanden in het WZC
woont. Drie maanden geleden brak hij zijn heup bij een val. Hij werd
gehospitaliseerd voor een operatie.

Bij zijn terugkeer in het WZC had hij het moeilijk met mobilisatie en het
ontbrak hem aan energie en motivatie om zijn bed uit te komen. Lea, de
verpleegster, ging met hem praten om te zien of alles OK was. Hij vertelde
dat hij veel pijn had van zodra hij probeerde bewegen. Lea vulde het
Pijnmeting en —behandelingsinstrument voor WZC in om de ernst van zijn
pijn in te schatten alvorens analgetica te geven.

De voorbije weken was de pijn goed behandeld. Kort geleden deed Xavier
een paar longinfecties waarvoor hij perorale antibiotica kreeg. Lea denkt
dat zijn fysieke gezondheid achteruit gaat: hij heeft geen eetlust en moet
zelfs gestimuleerd worden om te drinken. Een blik op “In kaart brengen
van veranderingen in lichamelijke conditie” bevestigt haar vermoeden.

De voorbije 2 weken heeft Xavier nauwelijks iets gegeten: medicatie
slikken wordt moeilijk. Zijn zoon, die op een paar uur afstand woont, komt
om de 14 dagen langs. Ook hij heeft een verandering gezien in zijn vaders
toestand en vraagt de dokter te spreken nadat die zijn vader heeft
onderzocht.

Tijdens het MDO legt Lea haar observaties en vermoeden voor aan de
collega’s. Ze vertelt dat de zoon verrast was zijn vader zo achteruit te zien
gaan, hij heeft gevraagd op de hoogte gehouden te worden van iedere
verandering. De huisarts gaat ermee akkoord Xavier te onderzoeken en
met zijn zoon te praten.

Groepsgesprek: herkennen dat iemand stervende is

. Wat doet je denken dat Xavier in de laatste levensweken zou kunnen zijn?

J Wat doet je denken dat Xavier zou kunnen sterven?
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‘s Anderendaags komt de huisarts Xavier onderzoeken. Ze praat met de
verpleegkundige die vertelt dat hij de voorbije nacht in toenemende
mate onrustig is geweest. Bij auscultatie merkt de huisarts dat Xavier
warm aanvoelt. Wanneer ze hem aanspreekt, krijgt ze geen duidelijk
antwoord, behalve een starende blik.

Na het klinisch onderzoek bevestigt de huisarts dat hij een nieuwe
longinfectie heeft. Ze betwijfelt of een nieuwe antibioticakuur zin heeft.
Ze weet dat reanimatie voor zijn operatie werd besproken en dat een
DNR formulier werd opgesteld om van reanimatie af te zien. De huisarts
contacteert Xaviers zoon om hem bij te praten.

In overleg met Xaviers zoon en het zorgteam is beslist dat het zorgdoel
comfortzorg wordt. Het team erkent dat Xavier stervend is. Zijn zoon is
op de hoogte en komt morgen op bezoek, hij vraagt op de hoogte
gehouden te worden van mogelijke veranderingen. De verpleegkundige
start de checklist ‘zorg in de laatste levensdagen’ en past het zorgplan
aan.

Omwille van de slikproblemen wordt perorale medicatie gestopt. Pijn
wordt nu behandeld met een transdermale patch. De arts schrijft
paracetamol suppo’s voor tegen de koorts en subcutane morfine als
bijkomende pijnstilling nodig zou zijn. Soms hebben stervenden last van
een tracheale reutel, daarvoor schrijft ze subcutane Buscopan voor
(indien nodig).

De zorgkundigen zorgen dat Xavier is comfortabel en pijnvrij is. Ze laten
het raam open omdat ze weten dat hij van het gefluit van vogels houdt.
Lea vertelt Xavier dat zijn zoon morgen op bezoek komt; zeweet
immers hoe nauw de band tussen hen beiden is..

Groepsgesprek: het sterven herkennen

o Welke aspecten uit het scenario belichten de belangrijke rol van verpleeg- en

zorgkundigen in de zorg voor de stervende bewoners en hun familie?

e Welke symptomen moet je eventueel behandelen bij het sterven van een kwetsbare

oudere?
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De nachtploeg komt regelmatig langs voor wisselhouding en mondzorg en
observeren hem op mogelijke andere symptomen. Hij is rustig maar wekbaar,
heeft een redelijk sterke pols. Xavier is niet gelovig maar uit gesprekken die hij
met Lea had voor zijn val, zei hij zijn innerlijke kracht te halen uit zijn liefde
voor de natuur en de band met zijn zoon.

De verpleegkundigen hebben bij Xavier een tracheale reutel gemerkt. Hij heeft
koude voeten en een gemarbreerde, paarse huid. Zijn ademhaling is ook
bemoeilijkt. Ze geven Buscopan tegen de reutel en wisselen hem van houding.
Ze verwittigen zijn zoon van de veranderingen; die graag zo snel mogelijk bij
zijn vader zou zijn.

Xavier gaat achteruit, hij heeft nu een zwakke, draadvormige pols. De zoon
komt aan en Lea waakt een poosje bij hen beiden, brengt koffie voor de zoon
en checkt of het met hem gaat. Ze benadrukt dat de zorgverleners in de buurt
blijven moest hij iets nodig hebben.

Xaviers ademhaling is oppervlakkig en zijn pols blijft draadvormig. Lea weet
dat hij weldra zal sterven en brengt de andere zorgverleners op de hoogte. Ze
blijft bij Xavier en zijn zoon waken. Binnen het half uur is de ademhaling
gradueel afgenomen en gestopt. Hij ziet er vredig uit. Lea blijft nog even en
bevestigt dat hij overleden is. De zoon blijft nog even bij Xavier. Lea betuigt
haar medeleven en benadrukt nog dat de zorgverleners in de buurt blijven.

Groepsgesprek: eindfase van het sterven: perifere en centrale shutdown

. Welke fysieke veranderingen treden op bij perifere shutdown (of het stilvallen van

niet-vitale organen)? Wat gebeurt er nu in het lichaam?

J Welke fysieke veranderingen treden op bij centrale shutdown (of het stilvallen van

vitale organen)? Wat gebeurt er nu in het lichaam?

J Waar moeten we alert voor blijven na het overlijden van de bewoner?
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‘Checklist’ voor de zorg in de laatste levensdagen en het stervensproces

111 7. o RN |\ 1~ T- 11 0 1 V7= 1 I o (<3 ¢ 10 L0 | 1 1L GRS

Datum van uitvoering

1. Teambespreking /herkenning van het stervensproces van de bewoner. Het volgende kan
waargenomen worden:
o Herhaaldelijke infecties
o Gewichtsverlies
o Geeninteresse in het leven
o Slaapt overdag meer dan hij/zij waakt
o Verminderde opname van voeding/vloeistoffen
Ombkeerbare behandelingen overwogen & ongepast bevonden

2. Ervaren personeel en/of huisarts gaat het gesprek aan met familie/naasten
o Waardigheid & comfort als doel van de zorg vooropstellen (comfortzorg)
o Beslissing betreffende al dan niet-reanimeren is genomen

3. Op pro-actieve wijze worden geneesmiddelen voor potentiéle symptomen in laatste levensdagen
voorgeschreven en hun beschikbaarheid in WZC wordt nagekeken
o Geschikte mogelijk nodige geneesmiddelen (subcutaan of zetpillen) voor angst, reutelende
adembhaling, en/of pijn voorgeschreven
o Alle overbodige geneesmiddelen werden stopgezet

Huidige zorg [gedetailleerd vermeld

in zorgplan]

4. Hydratatie

o De bewoner wordt aangemoedigd om vloeistoffen, ijs,
pudding te eten indien mogelijk (bij aspiratie eventueel
fijngestampt ijs in een doek om op te zuigen)

o Regelmatige mondzorg — familie betrekken, waar nodig

o Inzeldzame omstandigheden kunnen subcutane
vloeistoffen gepast zijn, na bespreking met de huisarts /
het palliatief zorgteam

5. Regelmatige zorg (om de 2 uur) met betrekking tot:
o rusteloosheid
o  pijn
o luidruchtige ademhaling
o veranderen van positie om stijfheid/decubitus te vermijden
o andere

6. Spirituele noden (voor Christenen, Moslims, Joden en andere overtuigingen)
o Christenen - priester/predikant oproepen, vooral indien de bewoner naar de
kerk ging
o Moslim — familie in het algemeen heel betrokken & wil vaak begrafenis
binnen de 24 u na het overlijden
o Joden- familie licht meestal de Rabbijn in, speciale aandacht voor laatste

zorg

7. Psychosociale spirituele ondersteuning
o Bewoner: sensorische input (muziek, geuren, aanraken, voorlezen), ook:

o Niet alleen gelaten worden in de laatste fase van het stervensproces

o Praten tegen de bewoner bv. bij het draaien en repositioneren. Het
gehoor is actief tot het moment van overlijden.

o Veel bewoners die weten dat ze stervende zijn,hebben een symbolisch
taalgebruik. Noteer in zorgplan. Wees niet bang om over sterven te
praten wanneer de bewoner dit aankaart.

o Familie - continue communicatie over het stervensproces (zie diagram
‘proces van sterven’)
o Bereid hen voor om aanwezig te zijn op het moment van overlijden

8. Bij het overlijden
o Troost familie/naasten
o Licht de huisarts in
o Deel het overlijden mee aan alle personeelsleden en andere bewoners
o Organiseer dag/tijd voor de ‘reflective debriefing’ met het team
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Stap 5

Zorgin de
laatste
levensdagen

N ENENEE L E
checklist 'zorg in de
laatste
levensdagen'

‘Chvecklist’ voor de zorgin de Instsbe levensdagen en het stervensprozes
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Stap 6

Zorg na het
overlijden

STAP 6: ZORG NA HET OVERLUUDEN VAN EEN BEWONER

Goede palliatieve zorg stopt niet bij het overlijden. Wanneer een bewoner sterft, moeten alle
personeelsleden de richtlijnen volgen met betrekking tot de zorg voor het lichaam en het inspelen
op de noden van de familie. De ondersteuning en zorg die de familieleden/vrienden van de
overledene op dat moment krijgen, zal hen helpen om met het verlies om te gaan. Het is ook
belangrijk voor andere bewoners en personeel om zich gesteund te voelen: sommige van hen
hebben immers een emotionele band opgebouwd met de bewoner die overleden is.

Doelstellingen m.b.t. Stap 6

e Begrijpen hoe rouwende families en zorgverleners op de juiste manier te ondersteunen,
rekening houdend met het feit dat iedereen anders is.

e Voor familieleden of vrienden de procedure kennen om het overlijden aan te geven.

e Reflectiesessies houden.

e Het ondersteunen van de organisatie van regelmatige Reflectieve Debriefingssessies.

e Zorgen dat het instrument voor reflectiesessies gemakkelijk toegankelijk is.

e Ervoor zorgen dat het instrument Overlijdensaudit is ingevuld.

De meeste familieleden/vrienden van de overledene zullen emotionele ondersteuning nodig
hebben en hulp rond wat er dient te gebeuren na het overlijden. Het geven van informatiefolders
als geheugensteun kan familie/vrienden helpen op de momenten dat zij zich niet goed herinneren
wat er gezegd werd. Enkele weken na het overlijden terug met hen contact opnemen kan een
enorme steun zijn, vooral wanneer het familielid een echtgenoot of alleenstaande is. Rouwende
familieleden/vrienden uitnodigen voor een jaarlijkse herdenking kan ook helpen.

Het is ook belangrijk om eraan te denken dat de overleden bewoner hechte vriendschappen kan
hebben opgebouwd met andere bewoners in het WZC, vooral indien ze elkaar al enkele jaren
kenden. Het is belangrijk om ervoor te zorgen dat ze worden ondersteund na het overlijden en de
kans krijgen om afscheid te nemen en te rouwen.

Het is normaal dat zorgverleners geraakt zijn door het overlijden van de persoon voor wie ze gezorgd
hebben. Het kan een beangstigende tijd zijn, in het bijzonder voor een personeelslid dat nog nooit
eerder een overlijden meemaakte. Reflectie kan helpen om de eigenheid van deze bewoner te
herinneren. Naast de ondersteuning van personeel dat vaak met overlijdens wordt geconfronteerd,
kan een ‘debriefingsessie’ het personeel van het WZC helpen om te leren uit de praktijk. Tijdens
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deze sessies denkt het personeel na over wat goed ging, wat minder goed ging en wat ze kunnen
leren uit de gebeurtenissen en de gevoelens die daarmee gepaard gaan. Gevoelens hebben een
grote invloed op de manier waarop we voor mensen zorgen en het is dan ook belangrijk om ze niet
te negeren. Kunnen afronden is belangrijk voor iedereen.

Zorgverleners in een WZC moeten vol vertrouwen weten om te gaan met de situatie kort na het
overlijden van een bewoner. Een medebewoner, die een goede band had met de overledene, het
lichaam laten groeten, kan een enorme hulp betekenen. Dit moet ook overwogen worden als de
bevriende bewoner dementie heeft. Omgaan met verlies en rouw is immers ook belangrijk voor
bewoners met dementie. Deze bewoner moet de nodige ondersteuning krijgen om te kunnen
begrijpen dat een goede vriend is overleden en om te kunnen omgaan met dat verlies. Dit kan
inhouden dat het overlijden aan de bewoner wordt meegedeeld, dat hij begeleid wordt in het
groeten van de overledene, als de bewoner dat wenst te doen. Tijdens maar ook na een dergelijke
interventie moet er gewaakt worden over het welbevinden en de wensen van een bewoner met
dementie. Verschillende bewoners vereisen misschien een verschillende aanpak. Sommige
bewoners met dementie zijn misschien niet in staat hun emoties te uiten, zijn opgewonden of
gedragen zich misschien op een manier die als ongepast wordt beschouwd. Dit komt vaker voor
wanneer de bewoner een gevorderde staat van dementie. Denk er aan dat iedereen dementie op
een andere wijze ervaart.

De aangeboden instrumenten bieden een structuur voor een debriefingsessie en een instrument
voor de beoordeling van de kwaliteit van de zorg die werd verleend toen de bewoner overleed
(overlijdensaudit). Het overlijdensaudit biedt zorgverleners de kans om terug te kijken naar wat
goed ging, en wat uitdagingen zijn bij overlijdens in het WZC. Op die manier helpt de audit om de
kwaliteit blijvend te verbeteren en/of te borgen.

ACTIE:
. Opstarten van de maandelijkse reflectiesessies met zorgverleners en helpen om de audit bij
overlijden in te vullen.

INSTRUMENTEN:
J Reflectieve debriefingsinstrument
° Audit bij overlijden
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Achtergrondinformatie voor de interne PACE codrdinatoren en externe trainer

Na het overlijden van een bewoner gaat de eerste bezorgdheid uit naar de rouwende familieleden
en dichte vrienden. Zij moeten de tijd krijgen om bij de overledene te waken en krijgen, als ze er
klaar voor zijn, informatie over wat er administratief moet gebeuren. Denk eraan dat sommige
familieleden of goede vrienden willen helpen bij het opbaren van de overledene. ledere persoon —
ook zorgverleners — reageert anders op een overlijden. Volwassen kinderen (zeker zij die nooit
gehuwd zijn geweest) die een bijzondere band met de overledene hadden, hebben soms speciale
aandacht nodig. Dit is zeker het geval als ze betrokken waren in de zorg voor de overledene, voor
de opname in het WZC.

Zorgverleners in een WZC moeten vol zelfvertrouwen weten hoe ze met de situatie moeten omgaan
als een bewoner net is overleden. Een medebewoner, die een goede band had met de overledene
het lichaam laten groeten, kan een enorme hulp betekenen, zeker als de bevriende bewoner een
zekere graad van dementie heeft. Enkel vertellen dat iemand is overleden zal door deze bewoner
niet onthouden worden. Het vertellen, en indien mogelijk, de bewoner met dementie vergezellen
om de overledene te gaan groeten als hij dat wil, zal hem helpen begrijpen en onthouden wat er
gezegd is.

Andere bewoners en zorgverleners, zeker zij die een goede band met de overledene hadden, op de
hoogte brengen van het overlijden, is zeer belangrijk. Soms willen de familieleden zelf de bewoners,
die ze leren kennen hebben op de hoogte brengen, of mogelijks vragen ze het aan de zorgverleners.
Het is mogelijk dat er te veel bewoners zijn om allemaal persoonlijk geinformeerd te worden. In
sommige WZC wordt een foto van de overleden bewoner in de inkomhal van het WZC geplaatst met
een bloemetje bij. Op die manier weet iedereen die het WZC betreedt, dat een bewoner is
overleden. Bewoners hoeven het overlijden van een medebewoner niet via de lokale media te
vernemen.

Na het overlijden van een bewoner biedt het reflecteren met collega‘s de gelegenheid voor betere
ondersteuning en communicatie en bevordert het leren uit de praktijk. Er is een video van een
‘Reflectieve debriefingssessie’ die een praktische gids voorziet hoe zo een vergadering kan
gefaciliteerd worden (Bron nr 4). Deze sessies worden best maandelijks georganiseerd om de
overleden bewoners te bespreken. Soms kan een medewerker van het lokale palliatieve zorgteam
of een andere externe dienst betrokken worden in het leiden van deze sessie, dit kan de
samenwerking bevorderen.

Het dossier en de nota’s over de bewoner moeten respectvol worden ingevuld. Dit kan direct na het
overlijden gebeuren, of ter gelegenheid van de reflectieve debriefingssessie.
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Barriéres en oplossingen

Barriéres

Oplossingen

ALLE families van bewoners
verwachten dat een bewoner
overlijdt gezien de leeftijd. Dus
waarom al die moeite?

Sommige familieleden, zeker nooit gehuwde dochters en
zonen, kunnen meer aangegrepen worden door het
overlijden van een ouder dan ze zelf verwachtten. Hen advies
geven over de gevoelens die ze kunnen ervaren (0.a. angst,
ontreddering, droefheid) kan hen enorm helpen.

Als zorgverleners hebben we geen
hulp nodig, het hoort bij de job.

De zorg voor stervende bewoners en hun families kan
emotioneel belastend zijn, zeker voor zorgverleners met
minder ervaring. Samen kunnen nadenken over de dood van
een bewoner helpt niet alleen het team door te leren uit
ervaring, maar kan ook individuele zorgverleners helpen na
te denken wat ze bij het volgende overlijden anders zouden
kunnen doen.

We houden maandelijks de
reflectieve debriefingssessies, maar
soms is er niemand overleden.

Als er de voorbije maand niemand is overleden, kan u de tijd,
voorzien voor de reflectieve debriefingssessies gebruiken om
op een informele manier vorming te geven over een aspect
van PZ dat in het WZC van toepassing is.

We moeten andere bewoners in het
WZC niet op de hoogte brengen van
het overlijden van een bewoner.

Betrokken spreken over een overlijden kan de bewoners
leren dat ook hun eigen dood respectvol zal behandeld
worden.

Trainingssessie: zorg na het overlijden

Bron:

Bron nr 4: Video - Reflective Debriefing Session
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REFLECTIEVE DEBRIEFINGSINSTRUMENT®

Initialen van de bewoner..........ccccceeerrverurene Datum van de debriefing: ........ccccvvevnniiiiinnnens

Reflectieve debriefing is het proces waarbij de klinische praktijk opnieuw kan worden beoordeeld om de ontwikkeling
van kritisch denken te bevorderen en om te leren hoe de praktijk beter kan. Dit proces gaat door na elke reflectieve
bijeenkomst en moet gezien worden als een hulpmiddel om te blijven leren, niet als een eenmalig proces.

1. Omschrijf de overleden bewoner en de situatie

Moedig alle medewerkers aan om herinneringen op te halen over de persoon en/of het overlijden (doe dit niet langer
dan vijf minuten), bijvoorbeeld:

Persoon: Hoe was diegene, wat vond hij/zij leuk om te doen? Had hij/zij familie? Wie was belangrijk voor hem/haar? Wat
vond hij/zij leuk of niet leuk? Was hij/zij humoristisch/serieus/verdrietig/boos? Wat was zijn/haar perspectief over wat
er ging gebeuren? Wat waren zijn/haar angsten?

Het overlijden: Wat is er gebeurd? Wie was erbij betrokken?

2. Wat gebeurde er in de aanloop naar het overlijden?
Beschrijf wat verschillende mensen hebben gedaan/wat hen is overkomen, wat ging er vooraf aan het overlijden. Hoe
is het sterfbed zelf verlopen?

3. Hoe is het volgens de betrokken zorgverleners verlopen? Wat ging er goed? Wat ging er minder goed? Hoe
voelden zij zich?

Zowel positieve als negatieve gevoelens kunnen worden uitgesproken en erkend worden. Het uiten en bespreken van
deze gevoelens kan leerrijk zijn en de basis vormen van een groeiproces. Hoewel het belangrijk is om eerlijk en open te
zijn, is het ook belangrijk om gevoelens van anderen te respecteren.

Bekijk de beslissingen die zijn genomen — dit zal u helpen om te begrijpen wat er wel/niet gedaan had kunnen worden.
Meningen van anderen helpen hierbij. Bespreek ook wat de wensen waren, wat er vooraf besproken en gepland was.
Sta stil bij de vooropgestelde zorgdoelen. Bijv. Waren medicijnen aanwezig die u verwachtte nodig te hebben? Werden
symptomen geregistreerd en voldoende behandeld? Werd de familie (op tijd) geinformeerd en voldoende gesteund?
Zijn spirituele noden aangekaart? Was de plaats van overlijden de gewenste plaats van overlijden? Waren er
behandelingsrichtlijnen afgesproken? Heeft vroegtijdige zorgplanning plaatsgevonden?

4. Wat had er anders gedaan kunnen worden?
U kunt voorkennis gebruiken om te bedenken wat er anders gedaan had kunnen worden. Om dit effectief te laten
verlopen is het belangrijk om kritisch te kunnen denken in een veilige leeromgeving en niemand te beschuldigen.

5. Wat moeten we aanpassen als resultaat van deze reflectie?

Er kan een lijst van aandachts- en actiepunten opgesteld worden om afgestemde zorg te verwezenlijken en leren te
bevorderen. Dit kan bijvoorbeeld door het aanpassen of herschrijven van het beleidsplan, een gesprek met de
huisarts/binnen het team om ervoor te zorgen dat in de toekomst het besproken probleem niet nog eens optreedt; of
het kan de behoefte aan een training weergeven. Het is belangrijk om deze leerpunten niet enkel te registreren, maar
dat er ook actie ondernomen wordt.

ledere reflectiebijeenkomst kan een stap vooruit zijn in de dagelijkse zorgpraktijk maar het is tevens een moment om
stil te staan bij wat goed gaat en dit samen te waarderen. Reflecteren is geen passieve denkoefening, maar eerder een
actief en weloverwogen proces. Het vergt engagement van het team en een bereidheid vanuit het team om te leren.
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1. Beschrijving van de persoon of de gebeurtenis

2. Wat gebeurde in aanloop naar het overlijden? 3. Hoe verliepen de zaken volgens het personeel?

a) Wat ging goed?

—

b) Wat ging minder goed?

5. Wat moeten we veranderen als resultaat van deze
denkoefening?

4. Wat hadden we anders kunnen doen?




OVERLIJDENSAUDIT, in te vullen op basis van dossier en verslaggeving van de overledene

Initialen bewoner

Geslacht M/V

Leeftijd

Datum van opname

Datum van overlijden

Diagnoses

Doc. ivm beslissing om
niet te reanimeren:

ja/nee

Nadenken over later,
behandelingsrichtlijnen

ingevuld: ja/nee

‘Checklist voor de zorg in
de laatste levensdagen’
gebruikt: ja/nee (indien ja

noteer startdatum)

Aantal
ziekenhuisopnames

in laatste levensmaand

Plaats van overlijden:
WZC, palliatieve eenheid
of ziekenhuis

indien recent uit het
ziekenhuis ontslagen:
aantal dagen tussen
ontslag en overlijden

Indien overleden in het
ziekenhuis: wie vroeg de

opname aan + datum

Korte samenvatting
overlijden + type
overlijden: L, P, A, T

L = langzaam achteruitgaand — trage achteruitgang met gewichtsverlies in enkele weken/maanden

P = plots (bv. hartaanval in eetzaal; of ‘s nachts dood aangetroffen in bed);

A = na een ‘acute’ episode — ‘onverwacht overlijden” met achteruitgang in enkele dagen (i.e. uitbreiding van beroerte;
gebroken dijbeen);

T = terminale toestand — bv. in geval van kanker, ziekte van Parkinson.
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Stap 6

Zorg na het
overlijden

Opstart van
reflectieve
debriefingsessies
voor zorgverleners

REFLECTIEVE DEBRIEFINGSINSTRUMENT |5)
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GVERLIDENSALIDIT, in te vallen cp besis van dessier en versiaggeving van de overledene

P

Gurcin WY

Tautt

D= van aonass
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i 1
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Het
programma

draaiend

houden

FASE 3: “HET PACE PROGRAMMA DRAAIEND HOUDEN"

Doelstellingen voor “het programma draaiend houden”

e Eenteambenadering ontwikkelen om kwalitatieve PZ te verlenen aan de bewoners.

e Alle nieuwe zorgverleners met PACE Steps to Success programma vertrouwd maken en hen
betrekken om PZ uit te breiden en te verbeteren.

e Een open communicatiecultuur binnen het WZC stimuleren, ook over sterven en dood.

e Zorgen dat de zorgverleners het juiste instrument gebruiken om pijn te meten.

e Organiseer de 2 maandelijkse vergaderingen, nl. het MDO en reflectieve debriefingssessies
na het overlijden van bewoners.

Na de initiéle implementatie van het PACE Steps to Success Programma is het belangrijk de vaart er
in te houden door verder data te plannen voor het MDO en de reflectieve debriefingssessies. Het
PACE programma moet aan iedere nieuwe zorgverlener worden voorgesteld zodat ook zij er
vertrouwd mee worden. Dit is een dankbare fase om te herhalen, herzien en bij te sturen wat bij
sommige teamleden verdere uitleg behoeft.

Deze periode “het programma draaiend houden” helpt om alle stappen in praktijk te brengen die
tijdens de implementatie van het PACE programma werden bijgebracht. ledereen zou nu het ‘PACE
Steps to Success’ programma ten volle moeten begrijpen. Nochtans, door de hoge turnover van
zorgverleners in WZC, kan het zijn dat bepaalde aspecten, zoals het ‘Nadenken over later’ document
verdere training nodig hebben tijdens deze periode om te verzekeren dat ALLE collega’s met de
stappen en de instrumenten van het PACE programma vertrouwd zijn.

Een belangrijk aspect van de implementatie van ieder programma is de betrokkenheid en
medewerking van ALLE zorgverleners. Nieuwe zorgverleners in het WZC zal dus het PACE Steps to
Success programma moeten aangeleerd worden.
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Zorg voor kwetsbare ouderen draait rond het aanbieden van een PZcultuur, gebaseerd op betrokken
zorgverleners die kennis hebben van het meten en behandelen van symptomen (zowel fysieke als
psychologische en spirituele) en die de bewoner de hulp kunnen bieden die hij nodig heeft. Zorg er

bijvoorbeeld voor dat de meetinstrumenten voor pijn effectief worden gebruikt voor de bewoners
die pijnklachten hebben.
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Achtergrondinformatie voor de interne PACE codrdinatoren en externe trainer

U zal heel wat aangeleerd hebben en als rolmodel van goede PZ fungeren voor de rest van de
zorgverleners. Hopelijk leren de collega’s bij doorheen de maandelijkse MDO vergaderingen en de
voortlopende maandelijkse reflectiesessies, en is er toegenomen codrdinatie van de PZ. Deze twee
maandelijkse activiteiten moeten ingebed worden in de zorgcultuur van het WZC. Ze bieden

ongelooflijke kansen om bij te leren, maar moeten efficiént geleid worden.

Uiteindelijk moeten zorgverleners en familieleden samenwerken om de bewoners een goede

levenskwaliteit te bieden gedurende hun laatste levensjaar.

Barriéres en oplossingen

Barrieres

Oplossingen

Ik kan collega’s onmogelijk
motiveren tot interesse in de zorg
voor stervende bewoners.

PZ moet regelmatig op de agenda van verschillende
vergaderingen staan. Hoe de kwaliteit van PZ door het
management en middenkader wordt voorgedaan zal afstralen
op de de zorg van de medewerkers voor de bewoners en hun
families. Als de zorgverleners dit niet doen, denk dan
zorgvuldig na welk voorbeeld ze voorgehouden krijgen. Alle
nieuwe zorgverleners moet verteld worden dat in jouw WZC
de bewoners eerder in het WZC sterven dan naar het
ziekenhuis te worden overgebracht om te sterven.

Ik kan niet alles alleen doen.

Natuurlijk niet! Zoveel is zeker. Maar niemand verwacht dat
ook van jou. De directie van het WZC moet er voor zorgen dat
de medewerkers achter jou staan. Als dat niet zo is, dan vraagt
u de directie om hulp. U moet ook iedere week tijd
toegewezen krijgen om aan jouw taken als PACE codrdinator
te wijden.

We hebben niet  voldoende

personeel in ons WZC.

Goede PZ heeft voldoende personeel nodig. Als u naar uw
gevoel met te weinig personeel bent, moet u proberen aan te
tonen voor welke zorg u met te weinig bent, en dat melden
aan het management. Soms is het management zich niet
bewust van het aantal bewoners dat overlijdt en PZ nodig
heeft.

We kunnen er onze artsen niet bij
betrekken.

De medische kant van de zaak is echt belangrijk in het WZC.
Goede relaties, over langere tijd uitgebouwd, kunnen helpen.
Soms moet u de artsen er eens aan herinneren dat de
vergaderingen tijd vergen, maar hopelijk kan u ook aantonen
dat ze tijd kunnen winnen.
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BIJKOMENDE ONDERSTEUNENDE INFORMATIE

1. De onderzoeksgroep Zorg rond het Levenseinde heeft naast de PACE Steps to Success eveneens het
VZP+ programma ontwikkeld. Dit programma beoogt vroegtijdige zorgplanning in de dagelijkse zorg
van de WZC te integreren. Alle materialen die in het VZP+ project zijn ontwikkeld en getest zullen
beschikbaar gesteld worden via de website van de Onderzoeksgroep (www.endoflifecare.be)

2. LEIF “Wegwijs voor de zorgverlener” — deze kunt u gebruiken als extra ondersteuning. Deze
uitgebreide LEIF-brochure kunt u gratis bestellen/afdrukken via de website: https://leif.be/home/.

3. Zorgverleners die meer informatie willen over VZP bij personen met dementie verwijzen wij graag door
naar een publicatie van de Koning Boudewijnstichting: “Vroegtijdige zorgplanning bij mensen met
dementie: hoe pakt u dit aan?” (gratis te verkrijgen via deze website: https://www.kbs-frb.be/nl/.

4. Als u op zoek bent naar meer achtergrondinformatie over VZP of VZP bij mensen met dementie kunt u
de richtlijnen van Pallialine lezen. Deze kunt u vinden via deze link: http://www.pallialine.be/

BELANGRIKE BEGRIPPEN*

Schriftelijke voorafgaande wilsverklaringen

Schriftelijke wilsverklaringen zijn alle documenten waarmee iemand zijn wil te kennen geeft omtrent zijn
toekomstige (gezondheids)zorg voor de situatie waarin hij zelf zijn wil niet meer kan uitdrukken. Ongeacht
of deze wilsverklaringen negatief (behandeling weigeren) dan wel positief (bv. voorafgaande wilsverklaring
euthanasie) geformuleerd zijn, gelden zij enkel vanaf het ogenblik dat de patiént niet meer wilsbekwaam is
(patiéntenrechtenwet art. 15§2), zolang deze toestand aanhoudt. Een wilsverklaring kan enkel worden
opgesteld op het ogenblik dat de patiént wilsbekwaam is. Ofwel is hij daar zelf toe in staat, en dan volstaat
een gedagtekende en gehandtekende verklaring van zijn hand. Ofwel is hij daar fysiek niet toe in staat, dan
kan deze verklaring door een meerderjarige derde (die geen materieel belang heeft bij het overlijden)
opgesteld en ondertekend worden, met opgave van de reden (en bevestigd a.d.h.v. een medisch
getuigschrift) waarom de patiént daar niet zelf toe in staat is.

Negatieve wilsverklaring

In een negatieve wilsverklaring kunnen specifieke behandelingen door de patiént worden geweigerd zoals
chemotherapie, reanimatie, beademing, antibiotica. Ook kunnen met een negatieve wilsverklaring
onderzoeken zoals een CT-scan, MRI, biopsie geweigerd worden. De negatieve wilsverklaring is wettelijk
bindend als alle voorwaarden zijn vervuld en blijft 'onbeperkt/altijd' van kracht totdat deze herroepen
wordt.

Positieve wilsverklaring

In een positieve wilsverklaring kan een patiént aangeven welk zorgdoel hij nastreeft. Geen enkele positieve
wilsverklaring is wettelijk afdwingbaar. Positieve wilsverklaringen kunnen de arts wel helpen om
beslissingen te nemen aan het levenseinde die overeenstemmen met de wil en de waarden van de patiént.
De voorafgaande wilsverklaring inzake euthanasie, die alleen slaat op een situatie van een onomkeerbaar
coma, is ook een voorbeeld van een positieve wilsverklaring. Het is belangrijk op te merken dat dementie
medisch gezien niet gelijk is aan een onomkeerbaar coma. De wilsverklaring euthanasie is maar 5 jaar
geldig en dient dus steeds vernieuwd te worden.

Vertrouwenspersoon in de wet patiéntenrechten

Dit is een persoon die de wilsbekwame patiént aanwijst om hem bij te staan in het uitoefenen van zijn
rechten als patiént, zoals bij het verkrijgen van informatie of het inkijken van het medisch dossier. Een
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vertrouwenspersoon is geen wettelijk vertegenwoordiger en kan geen beslissingen nemen in de plaats van
de patiént.

Wettelijk vertegenwoordiger in de wet patiéntenrechten

In principe oefent een meerderjarige patiént zijn rechten zelf uit. Wanneer iemand niet meer in staat is om
zelf zijn rechten als patiént uit te oefenen, zullen die rechten uitgeoefend worden door een wettelijk
vertegenwoordiger. Als de patiént zelf geen vertegenwoordiger heeft aangesteld en ook de Vrederechter
geen bewindvoerder voor de uitoefening van de patiéntenrechten heeft aangeduid, dan wordt de
vertegenwoordiger volgens de volgende cascaderegeling aangeduid:

¢ In eerste instantie treedt de echtgenoot of (wettelijk/feitelijk) samenwonende partner als
vertegenwoordiger op.

e Indien deze niet bestaat of zelf niet in staat is om op te treden, is een meerderjarig kind
vertegenwoordiger.

e Indien de wilsonbekwame patiént geen kinderen heeft of geen van hen in staat zijn om de patiént
te vertegenwoordigen, zijn de ouders de vertegenwoordiger.

e Pasin laatste instantie treedt een meerderjarige broer of zus van de patiént op als
vertegenwoordiger.

e Andere familieleden komen niet in aanmerking (tenzij de patiént hen uitdrukkelijk als
vertegenwoordiger had benoemd — zie hoger).

Als er niemand van deze familieleden beschikbaar is, als er een discussie is tussen de genoemde personen
of indien de vertegenwoordiger handelt in strijd met het welzijn van de persoon, zal de behandelende arts
of zorgverlener de belangen van de wilsonbekwame behartigen in overleg met zorgverleners die betrokken
zijn bij de behandeling en verzorging van de patiént.

*Uit de richtlijn “Vroegtijdige zorgplanning bij personen met dementie” te vinden op de website van
Pallialine: http://www.pallialine.be/template.asp?f=rl vzp dementie.htm
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