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Voorbereiding:
· Neem mee naar de werkgroep: kopieën van het gedicht The Promise  en de powerpoint presentatie waarop de casus van De Vries en Jansen staan

Schema
1. Bespreken definities ACP en indicaties (5 min)
2. Casus meneer de Vries – in 2 delen (25 min)
3. Casus mevrouw Jansen (15 min)
4. The Promise (15 min)
5. Opdracht Definieer je persoonlijke kernwaarden bespreken (20-25 min)

In deze werkgroep leren studenten over de praktische aspecten van Advance Care Planning in de eerste lijn. Aan de hand van casus bespreken zij de volgende vragen:
- Bij welke patiënten is ACP geïndiceerd? 
- Wat is de juiste timing van ACP gesprekken?
- Hoe kan de arts een ACP gesprek beginnen?
- Welke onderwerpen komen aan bod tijdens een ACP gesprek?
- Hoe en waar dient de arts afspraken vast te leggen?

1. Bespreken van de definitie van ACP en de indicaties (5 min)
Gebruik hiervoor de literatuur uit zelfstudie 26. Met name het artikel van Ott bevat een goede definitie en een aanwijzing voor indicatiestelling. De leerpunten uit dat artikel zijn:
· ‘Advance care planning’ (ACP) is het proces waarbij de patiënt met zijn behandelend arts zijn voorkeuren voor zorg rond het levenseinde bespreekt, vooruitlopend op het moment dat de patiënt zelf niet meer in staat is om beslissingen te nemen.
· ACP moet onderdeel zijn van goede zorg voor kwetsbare ouderen.
· De timing van ACP is cruciaal: bij kwetsbare ouderen is de huisarts in de beste positie om hiermee te beginnen, daarbij eventueel ondersteund door de specialist ouderengeneeskunde.’ ACP anticipeert op de situatie waarin de patiënt zelf niet meer goed in staat is om zijn wensen aan te geven. 
· Het gesprek over ACP dient te worden herhaald bij een verandering in de gezondheidssituatie, een nieuwe diagnose, bij achteruitgang of na een ziekenhuisopname.
· De ‘surprise question ‘Zou het mij verbazen als deze patiënt binnen een jaar overlijdt?’ is een handig hulpmiddel voor de juiste timing van een gesprek.
· ACP-interventies dragen bij aan zorg die beter is

2. Casus Meneer De Vries – deel 1	 (10-15 min)
Neem de beschrijving van Casus De Vries (2 delen) en Jansen mee naar de werkgroep (op papier of als ppt).

Meneer De Vries (80 jaar) is patiënt in uw praktijk, samen met zijn vrouw.  U kent hem een paar jaar. Hij is altijd goed gestemd, maar heeft medisch gezien een flink pakket aan diagnoses: diabetes waarvoor hij insuline spuit, COPD waarvoor hij soms puffs gebruikt en decompensatio cordis waarvoor hij 3 maal daags 40 mg furosemide gebruikt. Twee maanden geleden heeft hij een COPD exacerbatie doorgemaakt, waarvoor hij in het ziekenhuis behandeld is. 

Leg deel 1 van de casus aan de studenten voor. De Vries is kwetsbaar, maar zit goed gestemd thuis. Gaat u erop af om ACP te doen? Bespreek de vragen die hierboven genoemd zijn.  Laat ook mogelijke obstakels aan de orde komen:  wat als De Vries (nog) niet open staat voor ACP? Nodig de studenten uit om te verwijzen naar de voorgeschreven literatuur, zoals de barrières bij ACP die uit de review van De Vleminck naar voren komen 
(Nienke: er staat geen antwoord/uitwerking in docenthandleiding, maar hieronder een samenvatting van kernpunten uit verschillende artikelen)

Vleminck – barrières voor huisartsen om ACP te doen:
· Gebrek aan kennis
· Skills: huisartsen die het gevoel hadden dat ze niet de skills hadden om om te gaan met vage voorkeuren of veranderende wensen van patienten/te bepalen wat het goede moment was om over ACP te beginnen/om te gaan met de emotionele impact of discomfort van het hebben van ACP gesprekken. In mindere mate gold dit ook voor skills omtrent het advies geven in ACP gesprekken en de prognostische onzekerheid voor chronisch ziekte patienten als barrieres.
· Attitudes: de overtuiging dat huisartsen mensen beter moeten maken; twijfel over de inhoud en beschikbaarheid van wilsverklaringen
· ‘Perceived patient characteristics’: de overtuiging dat patienten weinig van ACP weten, bang zijn om hun families ongerust te maken en bang zijn om over hun eigen toekomstige gezondheidsproblemen na te denken. 
· Geanticipeerde negatieve uitkomsten: angst om de patiënts hoop weg te nemen of de arts-patientrelatie te beschadigen.  
· Het gebrek aan ‘resources’ in de huisartsenpraktijk 

Vleminck – ‘facilitators’ voor huisartsen om ACP te doen:
· (Veel) ervaring als huisarts, en in mindere mate (veel) ervaring met einde leven gesprekken
· De attitude dat het belangrijk was dat huisartsen dit gesprek zouden initiëren
· Sommige events triggeren gesprek over ACP, bijv. opname/ontslag in/uit ziekenhuis of palliatie in de laatste levensfase 
· Een langdurige behandelrelatie met de patiënt; de beschikbare tijd & de kans op vergoeding
· De mogelijkheid om andere zorgprofessionals te consulteren
· Wetgeving die het gebruik van wilsverklaringen zou ondersteunen en artsen die deze volgen zou beschermen 

Gaat u erop uit om ACP te doen?
Nienke: lijkt mij wel, zie de indicaties van ACP op pagina 1 (artikel Ott et al)

Wat als meneer de vries (nog) niet open staat voor ACP? (Nienke:  beetje eigen invulling + wat websites online, bijv. LESA anticiperende besluitvorming over reanimatie bij kwetsbare ouderen, de VUmc/Verenso handreiking Het plannen van zorg in de laatste levensfase bij dementie)
· Je kan patiënt vragen wat hij wil weten over zijn situatie (huidige gezondheid, prognose, enz.; wat is het belangrijkst voor u? Waar hoopt u op? Welke wensen heeft u voor de zorg?) en hem stimuleren over dit soort kwesties te praten met zjin naasten. Je kan hem uitleggen waarom het belangrijk is om na te denken over toekomstige zorg. 
· Je kan patient aanraden patientinformatie te bekijken: thuisarts.nl, KNMG patientenbrochures, informatiefilmpje ‘praat erover’ 
(https://www.youtube.com/watch?v=rTJcE7zlKOs)
· Zijn de patiënt en/of zijn naasten nog niet toe aan het plannen van de laatste levensfase? Dan kunt u aan de patiënt en/of zijn naasten wel meegeven waarom het belangrijk is om te plannen. U legt het dan ‘in de week.’ Ook kunt u bespreekbaar maken, waarom het moeilijk is om hierover te praten. Een 1e stap in het proces kan zijn dat u met de patiënt en/of zijn naasten praat over de gevoelens die hij heeft over zijn ziekte of over zijn ziekenhuisopname.
· Maak van het plannen van zorg in de laatste levensfase geen eenmalige gebeurtenis, maar een proces met meerdere besprekingen en evaluaties met de patiënt en/of zijn naasten en de betrokken zorgverleners. 
· Verder kan je (algemeen) als huisarts passief melding maken van je activiteiten m.b.t. de zorg in de laatste levensfase via de wachtkamer/praktijkfolder/website.

Casus Meneer De Vries – deel 2 (10-15 min)	 
In een ACP gesprek - drie maanden geleden – gaf meneer De Vries aan dat hij nog genoot van het leven. Gepraat over dood maakte hem onrustig en u heeft geen concrete afspraken gemaakt over behandelingen aan het levenseinde. Nu maakt u een visite bij meneer De Vries, die momenteel met antibiotica behandeld wordt voor een longontsteking. Hij knapt maar matig op en zijn algemene medische toestand lijkt langzaam te verslechteren. U bespreekt de mogelijkheid van een ziekenhuisopname met meneer en mevrouw De Vries en hun zoon. Zij vertellen dat het hun rust zou geven als ze het gevoel hebben dat ‘alles geprobeerd’ is om meneer De Vries beter te maken. De patiënt zelf beaamt dit, maar u twijfelt of hij nog genoeg energie heeft om erover na te denken. In een flits, terwijl u naar hem kijkt, overvalt u de gedachte dat hij niet lang meer zal leven.

Neem deel 2 van de casus. Ook nu kunnen de vragen hierboven aan de orde  komen. De urgentie van ACP is echter groter geworden. Wat betekent dat voor  het handelen van de arts? 	
· Nienke: het lijkt me dat er nu concreter gesproken kan worden over het levenseinde. Wat is voor hem het belangrijkst in deze fase? Waar geniet hij nog van? Wat wil hij in elk geval niet? Zou hij nog gereanimeerd willen worden? Zijn er dingen die hij op papier zou willen zetten? Etc.
· 							
3.	Casus Mevrouw Jansen (15 min		
Mevrouw Jansen is 80 jaar. Zij woont zelfstandig, samen met haar echtgenoot. Meneer en mevrouw Jansen zijn in relatief goede conditie en hebben geen grote medische problemen in hun voorgeschiedenis. Sinds enige tijd heeft mevrouw Jansen echter klachten van verminderde cognitie. Ze had daar al langere tijd zorgen over, die haar steeds meer in de weg gingen zitten. Recent is ze door een geriater onderzocht. Die stelde vast dat ze lijdt aan milde cognitieve stoornissen op basis van atherosclerose en dat er daarnaast sprake is van een lichte depressie.
Tijdens een consult bespreekt u de situatie van mevrouw Jansen met haar en haar echtgenoot. Mevrouw Jansen maakt duidelijk dat het haar wens is om waardig te sterven en dat ze de regie in eigen hand wil houden. Ze vraagt wat ze kan doen om te zorgen dat haar wens door u gehonoreerd wordt.

Leg de casus van Mevrouw Jansen voor. Bespreek de vragen die  hierboven genoemd zijn. Gebruik De handreiking van Verenso/VUMC Het plannen van zorg in de laatste levensfase bij dementie.  Laat mogelijke  obstakels aan de orde komen. Welke afspraken kunt u met Jansen maken? Hoe gaat u om met onzekere  factoren zoals de wens van mevrouw als ze niet meer wilsbekwaam is? 

· Nienke: zie eerdere punten. Daarnaast nog wat punten (handreiking en https://btsg.nl/wilsonbekwaamheid/ : 
· Samen plannen van zorg in de laatste levensfase bij dementie is belangrijk want: (1) het helpt om zorg beter af te stemmen op doelen en opvattingen van de patient en zijn naasten, (2) zorgt voor betere documentatie hiervan; (3) geeft naasten van patienten met dementie houvast; (4) kan onnodige/onwenselijke medische handelingen voorkomen; (5) zorgt er mogelijk voor dat palliatieve zorg vaker wordt toegepast, wat bijdraagt aan een betere kwaliteit van leven
· Een arts kan een cliënt niet in één keer voor alle beslissingen ‘wilsonbekwaam’ verklaren. Hij moet telkens per situatie kijken of een cliënt een beslissing kan nemen. Ook zegt een diagnose niet altijd automatisch iets over wilsbekwaamheid. Iemand met 'een stoornis in de geestesvermogens' (denk bijvoorbeeld aan beginnende dementie) is niet automatisch wilsonbekwaam. Het kan best zijn dat die persoon bepaalde beslissingen over zorg en behandeling nog wel kan nemen.
· Iemand die wilsonbekwaam is heeft een wettelijk vertegenwoordiger die zijn belangen behartigt op het punt waarvoor hij wilsonbekwaam is.

Belangrijke punten bij de casus De Vries en Jansen [docenthandleiding]
Advance Care Planning
‘Advance care planning’ (ACP) is het proces waarbij de patiënt met zijn behandelend arts zijn voorkeuren voor zorg rond het levenseinde bespreekt, vooruitlopend op het moment dat de patiënt zelf niet meer in staat is om beslissingen te nemen.

Kwetsbaarheid
ACP moet onderdeel zijn van goede zorg voor kwetsbare ouderen. Een oudere patiënt is kwetsbaar als er sprake is van complexe problematiek door beperkingen op somatisch, functioneel, maatschappelijk, psychisch of communicatief gebied, waarbij een kleine verstoring van het evenwicht aanleiding kan zijn tot het ontstaan van één of meer geriatrische syndromen, bijvoorbeeld vallen of een delier. Deze kwetsbaarheid verhoogt het risico op negatieve gezondheidsuitkomsten en geeft daarmee een verhoogd risico op functieverlies. Traag herstel van een tijdelijke verergering van een ziekte na blootstelling aan een stressor kan een generiek waarschuwingssignaal zijn voor patiënten met een chronische ziekte. Deze patiënten naderen namelijk een kantelpunt naar een langduriger verergering van hun ziekte.

Timing en proces
De vraag ‘Zou het mij verbazen als deze patiënt binnen een jaar overlijdt?’ is een handig hulpmiddel voor de juiste timing van een gesprek. De timing van ACP is cruciaal: bij kwetsbare ouderen is de huisarts in de beste positie om hiermee te beginnen, daarbij eventueel ondersteund door de specialist ouderengeneeskunde. Het gesprek over ACP dient te worden herhaald bij een verandering in de gezondheidssituatie, een nieuwe diagnose, bij achteruitgang of na een ziekenhuisopname.

Techniek
Voor het bespreekbaar maken van het levenseinde zijn er tips en aanwijzingen te vinden. Zie  Tips en Bespreekpunten van de KNMG: http://knmg.artsennet.nl/web/file?uuid=48a17686-ccd0-462d-9d32-1fb415ff87fd&owner=a8a9ce0e-f42b-47a5-960e-be08025b7b04&contentid=117605 
 Nienke: dit document doet het niet meer, maar kan je online vinden als je googelt op ‘Tijdig spreken over het levenseinde’ – het is een document van 26 pagina’s. Wat kernpunten: 
· Begin het gesprek op tijd (niet pas als het sterven nadert, maar al in de fase voordat er ernstige klachten ontstaan). Neem er genoeg tijd voor.
· Voorbereiding: weet wat u wil bereiken, neem zo nodig contact op met andere betrokken hulpverleners, vraag de patiënt zich indien mogelijk om zich voor te bereiden (bv. Middels de KNMG brochure ‘spreek tijdig over uw levenseinde’)
· Doe patiënt de suggestie dat hij aantekeningen kan maken, een naaste mee kan nemen en evt. het gesprek op te nemen om er later nogmaals op te reflecteren
· Gesprek: geen vaktermen, niet teveel info in 1x (faseer), ga na of je patiënt goed begrijpt (vat samen), luister goed en ga na of patiënt u goed heeft begrepen, goede verslaglegging, draag de info ook over aan andere hulpverleners
· Bespreek: huidige situatie (gezondheidstoestand, te verwachten beloop en klachten, wat is er mogelijk aan te doen, hoe zijn naasten betrokken); waar maakt patient zich zorgen over (voor welk lijden bang? Wat beslist niet meemaken en waarom? Heeft dit te maken met ervaringen in omgeving?); (on)mogelijke behandelingen (wat is er nog mogelijk voor behandeling/verlichting klachten/verlenging leven? Wat zou disproportioneel kunnen zijn of worden en waarom? Voor/nadelen van mogelijkheden?) waar wil patiënt sterven?
· Eventueel bespreken: Wilsverklaring? Zo ja: duidelijk geformuleerd? Vertegenwoordiger aangewezen? Orgaandonatie?

Vastleggen
Het vastleggen van afspraken is belangrijk, maar niet altijd gemakkelijk. De Toolkit Advance Care Planning mbt het levenseinde bevat enkele tips : Frank Guldemond, Brenda Ott en Annet Wind. Toolkit Advance Care Planning mbt het levenseinde. Laego 2014. Via: https://laego.nhg.org/toolkits-en-handreikingen

 4. ‘The Promise’’ (15 minuten)
Doel: In haar gedicht ‘The Promise’ beschrijft Sharon Olds niet alleen haar relatie met haar echtgenoot, maar ook hun wensen voor als een van beide ongeneselijk of ondragelijk ziek wordt. 
Duur: 10-15 minuten: 5 minuten om te lezen en een schriftelijk antwoord te formuleren; 5-10 minuten voor de discussie. 
Deel de kopieën van ‘The Promise’ uit. Vraag studenten om de volgenden dingen te doen:
1. lees aandachtig het gedicht;
2. onderlijn of markeer de woorden of zinnen die opvallen of interesse wekken;
3. schrijf na het lezen een vraag en een opmerking op.

Vraag nadat alle studenten klaar zijn met lezen en schrijven aan een van de studenten om de discussie in te leiden door zijn/haar vraag of opmerking voor te lezen. De discussie zou hierdoor op gang gebracht moeten worden.

Extra vragen
1. Dit gedicht wisselt steeds weer van tijd. Wat gebeurt in het hier-en-nu? Wat zijn feiten en gebeurtenissen uit het verleden, en wat is een mogelijke toekomst?
2. Waarom is haar man bang ‘that she will chicken out’ op het laatste moment? Wat voor afspraak hebben ze met elkaar gemaakt? Is dit een gezonde of redelijke afspraak?
3. Welke metaforen worden in dit gedicht gebruikt? (bijv. stel als een boot, ziekte als een leeuw of als touwen die een lichaam naar de aarde bindt) 
4. Is dit, volgens jullie, een gezonde liefde? Zouden jullie ook zo’n afspraak met een geliefde willen of kunnen maken?

5. Opdracht “Definieer jouw persoonlijke kernwaarden”	 (20-25 minuten)	 
Laat de studenten opsplitsen in groepjes van 2. Voorafgaand  aan de werkgroep hebben ze de opdracht “Definieer jouw  persoonlijke kernwaarden” gemaakt (Blackboard). Laat de studenten deze opdracht met elkaar bespreken. Evalueer kort met de hele groep.
· Mogelijke tijdsindeling: zo nodig nog 5 minuten voorbereiden – 10-15 minuten in tweetallen bespreken – 5-10 minuten plenair nabespreken. Kon je goed uitleggen wat je bedoelde? Begreep de ander je goed? Wat maakte het makkelijk, wat moeilijk? Waar komen je waarden vandaan? Is dat iets dat bewust gaat? Zijn die verandert over de tijd? Rol familie/samenleving.

Ter afsluiting
· Voor WC4 (arts-patientrelatie) woensdag: voorbereiden Zelfstudie 27
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