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Missie palliatieve zorg

“You matter because you are,
and you matter until the last
moment of life; and we will do
all that we can, not only to help
you die peacefully, but to live
until you die. ”

‘How people die, remains in the
memories of those who live

»”

on.

Cicely Saunders



The usual pateern of iliness trajectory in ESRD is a progressive decline punctuated by episodes of acute
deterioration prompted by sentinel events like limb amputation or myocardial infarction.

——  Trajectoriesof lllness™—
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Voortschrijdende ziekte in de tijd Dood

markering palliatieve fase

F

Ziektegerichte palliatie

Symptoomgerichte palliatie

Palliatieve zorg

Z.Zylicz, S.C.C.M Teunissen en A.de Graeff, uit Algemene principes van palliatieve zorg (2010)







Uitgangsvraag

‘Wat vinden wij, als vertegenwoordigers van
patiénten en hun naasten, hulpverleners en
zorgverzekeraars dat de kwaliteit van Palliatieve
Zorg in Nederland moet zijn?’
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Verwachtingen van de patiént en diens naasten

‘lk wil dat de juiste zorgverleners op het Ik wil kunnen sterven op
juiste moment op de hoogte zijn van mijn plek van voorkeur met
mijn waarden, wensen en behoeften’ voor mij passende zorg’

‘Ik wil zo lang mogelik |
betrokken worden bij - en
regie hebben over -
belangrijke beslissingen
m.b.t. mijn ziekte en zorg’ -

‘Ik wil dat voor mij belangrijke
personen ondersteund en
betrokken worden bij mijn zorg’

" “Ik wil kunnen rekenen op kY
passende ondersteuning 0 ‘lk wil goede kwaliteit van
bij klachten op lichamelijk, zorg ontvangen verleend
emotioneel, sociaal en 1] door deskundige en

N geestelijk gebied evenwichtige zorgverleners’

‘ik wil, indien nodig, kunnen | | ”
. IAHPC list essential practices in palliative care 2012
beschikken over passende What's important to me. EOL care 2015

extra ondersteuning en ZonMw 2018



http://www.mijnpalliatievezorg.nl/

Verwachtingen van de patiént en diens naasten

/

‘Ik wil dat de juiste zorgverleners op het
juiste moment op de hoogte zijn van
mijn waarden, wensen en behoeften’

-

‘Ik wil zo lang mogelijk |
betrokken worden bij - en
regie hebben over -
belangrijke beslissingen
m.b.t. mijn ziekte en zorg’ W,

‘Ik wil dat voor mij belangrijke
personen ondersteund en
betrokken worden bij mijn zorg’




Essenties van het kwaliteltskader

- Wensen, waarden en behoeften bekeﬁld

2.1 markering
2.2 gezamenlijke besluitvorming
2.3 proactieve zorgplanning

- Symptoomlast op 4 dimensies goed ondersteund

- Sterven op plek van voorkeur met passende zorg




Verwachtingen van de patiént en diens naasten

" Ik wil kunnen rekenen op ¥
passende ondersteuning 0 Ik wil goede kwaliteit van
bij klachten op lichamelijk, zorg ontvangen verleend
emotioneel, sociaal en j‘, door deskundige en

o geestelijk gebied evenwichtige zorgverleners’




Essenties van het kwaliteltskader

- Wensen, waarden en behoeften bekend

2.1 markering
2.2 gezamenlijke besluitvorming
2.3 proactieve zorgplanning

- Symptoomlast op 4 dimensies goed ondersteu%d

2.9 deskundigheid
Effectieve communicatie
Persoonlijke balans

- Sterven op plek van voorkeur met passende zorg

62%

Conclusions. Burnout is a major 1ssue facing the palliative care clinician workforce.

Strategies at the discipline-wide and individual levels are needed to sustain the delivery of

responsive, available, high quality palliative care for all patients with serious illness.




Verwachtingen van de patiént en diens naasten

‘Ik wil kunnen sterven op
mijn plek van voorkeur met
voor mij passende zorg’

‘ik wil, indien nodig, kunnen
beschikken over passende
extra ondersteuning en




Essenties van het kwaliteltskader

- Wensen, waarden en behoeften bekend

2.1 markering
2.2 gezamenlijke besluitvorming
2.3 proactieve zorgplanning

- Symptoomlast op 4 dimensies goed ondersteund
2.9 deskundigheid

Effectieve communicatie
Persoonlijke balans »

- Sterven op plek van voorkeur met passende zgirg

2.4 individueel zorgplan
2.7 coordinatie en continuiteit




Overzicht essenties

Markering

Gezamenlijke besluitvorming
Proactieve zorgplanning

Individueel zorgplan palliatieve zorg

Coodrdinatie en continuiteit

Deskundigheid

Effectieve communicatie




Van lokaal tot landelijk




Markering & besluitvorming
In de palliatieve fase

Surprise guestion

“Zou u verbaasd zijn als deze patiént over een jaar
overleden zou zijn?”

Inzet palliatieve zorg moet meer worden bepaald
door zorgbehoefte dan levensverwachting.






De maatschappelijke context o.a.

Maakbaarheidsdenken = de trend

“Verabsolutering” autonomie

Verloren gegane levensbeschouwelijk perspectief.

> Geen plaats voor “aftakeling en lijden” in publieke domein

Niet alles wat
Igan,_ hoeft

Open, directe communicatie = standaard

Discussie “moet alles wat kan’
(“Passende zorg betekent ook op tijd stoppen”)



Medisch-ethische uitgangspunten

* De algemeen ethische principes gelden hier ook:
1. Goed doen, Niet schaden.
2. Rechtvaardigheid.
3. Autonomie.

« Het proportionaliteitsbeginsel bij de keuze van
behandeling dient uitgangspunt te zijn.



Gedeelde besluitvorming

» Gelijkwaardigheid tussen arts en
patiént / naasten

» Volledige uitwisseling informatie
 Uitwisseling van voorkeuren
» Besluit in gezamenlijkheid genomen.

» Resultaat: minder angst, meer
vertrouwen, betere medewerking




een santeon ziekenhuis

¥

Diagnose en
behandelindicatie

1. Medische geschiedenis,
diagnose, comorbiditeit,
prognose

2. Levensverwachting zonder
dialyse

3. Risico’s, beschikbare
behandelopties

4. Geldende richtlijnen

Kwaliteit van leven

1. Kwaliteit van leven (Qol)
voor de nierziekte

2. Vroegere activiteiten en

hobby's

Huidig functioneren

4. Prognose Qol bij dialyse of
andere behandelvormen

5. Welke middelen zijn
beschikbaar om de Qol te
verbeteren met/zonder
dialyse

e

Ho, Spencer & McGuire, J. Am. Geriatr. Soc 63:1674-1678, 2015

Voorkeuren patiént

1. Cognitie, begrip van de
situatie, wettelijk
vertegenwoordiger(zaakwaar
nemer)

2. Wensen, waarden,
verwachtingen, prioriteiten,
doelen

3. Begrip en verwachting van
behandeling

4. Advance care planning

4box
approach

Context

1. Familiebanden, relaties

2. Situatie familie,
verwachtingen

3. Welke ondersteuning bij de
verschillende
behandelingen kunnen zij
geven

4. Cultuur, religie, financiéle
achtergrond

5. Zorgsystemen,
technologische
mogelijkheden



“verhoogde kwetsbaarheid (frailty)”

= Variabele kwetsbaarheid van ouderen van dezelfde leeftijd a.g.v.
een opeenstapeling van multipele gezondheidsproblemen.

Voorspellend voor slechte gezondheidsuitkomsten:
« overlijden
« opname in instelling
« ongunstige response op medische interventies
e toxiciteit bij chemotherapie
« perioperatieve complicaties



“kwetsbaarheids” vignet

Lichamelijk: co morbiditeit, medicatie en voedingstoestand

Psychiatrisch: geestelijk functioneren, levensgeschiedenis &
biografie

Functioneel: mobiliteit & conditie, communicatie en
zelfredzaamheid.

Sociale situatie: naasten, dagelijks leven, dagbesteding



Overbehandeling

“Is een medische handeling (veelal ingrijpen), dat had moeten
worden nagelaten op basis van informatie en kennis die voor de
ingreep/behandeling bekend was of bekend had kunnen zijn”,

Betreft heel vaak kwetsbare ouderen, maar kan ook bij bijvoorbeeld
(jongere) neurologische of oncologische patiénten spelen.

T.Boer et al, Overbehandelen,
ethiek voor zorg voor kwetsbare ouderen, 2013,
Zonmw / Reed Business



“Gedeelde besluitvorming onder vuur”

F. Bosch, internist Rijnstate & Y. Smulders, internist VUMC:

Durf als dokter leiding te nemen,
MC 33/34 , 2015.

Enkele citaten/

“Een beetje paternalisme op zijn tijd is niet verkeerd”

“Heiligverklaring pati€énten voorkeur leidt tot slechte geneeskunde”



“Gedeelde besluitvorming onder vuur”

Waarom?

1. De complexiteit van de besluitvorming.

2. De leidende rol van angst bij risicoperceptie.
“Mensen denken geen risico’s, maar voelen risico’s” (Rosenbaum, Editorial NEJM 2015)

3. Optreden van keuze stress bij gebrek aan houvast



Proactieve zorgplanning

Endof Life.. V) .
e o | Respecting
\/ Patient Choices

Advance Care Planning




MAASSTAD
Kees Goedhart ZIEKENHUIS

S

Who would speak for you
H If you couldn't speak for

yourself?
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https://youtu.be/mPtu-FpY1Kw
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https://youtu.be/mPtu-FpY1Kw
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_ Pro actieve zorgplanning
()

A EAPC

Pro actieve zorgplanning stelt wilsbekwame personen
in staat om hun waarden te identificeren ,
na te denken over de betekenis
en de gevolgen van eventueel ernstige ziekte,
doelen en voorkeuren te formuleren
voor toekomstige medische behandelingen en zorg,
en om deze te bespreken met familie en zorgverleners.’

Rietjenset al. 2017 Lancet Oncol



The impact of advance care planning on end of life
care in elderly patients: randomised controlled trial

Karen M Detering et al.
University Hospital, Melbourne, Australia

Conclusie:

“Advance care planning improves end of life care and patient and
family satisfaction and reduces stress, anxiety, and depression in
surviving relatives”.

BMJ 2010; 340 doi: https://doi.org/10.1136/bmj.c1345 (Published 24 March 2010)
Cite this as: BMJ 2010;340:¢1345



Journal of the
American Geriatrics Society

Advance Care Planning in Frail Older Adults: A Cluster
Randomized Controlled Trial
Anouk Overbeek MSc et al. (June 2018)

Conclusions

ACP did not increase levels of patient activation or quality of life but
did increase completion of ADs and appointment of surrogate
decision-makers.

It did not affect use of medical care.



En nu de praktijk..........




Samenvattend

Binnen de palliatieve zorg in de bredere zin gaat het
steeds weer om de feiten, beleving & betekenis in de
specifieke context van de patiént en naasten te duiden
en te vertalen naar een passende beleid en
ondersteuning.




