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Het project HBC.2021.1014 “Van Cure naar Care” wordt gefinancierd door de Europese Unie in het kader van het Relanceplan-Vlaamse Veerkracht met de steun van VLAIO.
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Voorwoord
Het palliatief debat is een breed maatschappelijk debat georganiseerd door Kom op tegen Kanker om de palliatieve zorg in Vlaanderen te verbeteren. Het debat werd georganiseerd om te weten te komen welke zorg Vlamingen willen in hun laatste jaren en maanden. Het debat was bedoeld voor iedereen die van ver of dichtbij betrokken is bij palliatieve zorg. Het project bestond uit verschillende fases, waaronder het in kaart brengen van wat er vandaag aan palliatieve zorg bestaat, online debatmomenten en het delen van ervaringen via hetpalliatiefdebat.be. Uiteindelijk werden 47 burgeraanbevelingen gedistilleerd uit al die debatten en verhalen. Deze aanbevelingen werden online overhandigd aan bevoegd minister Wouter Beke (CD&V) in januari 2021. Zorgverleners vertaalden de burgeraanbevelingen naar haalbare ambities en streefdoelen voor de zorgsector in januari en februari 2021. Op basis van deze rapporten werd een eindrapport opgesteld.
De beeldverhalen over Kerem, Julia, Charlotte, Kristof en Andy zijn gebaseerd op echte ervaringen en werden gebruikt tijdens het palliatief debat om de deelnemers te helpen zich in te leven in de leefwereld van patiënten met palliative zorgnoden en hun naasten. Hierdoor konden ze beter begrijpen wat belangrijk is voor hen. Dit hielp bij het formuleren van aanbevelingen voor een betere palliatieve zorg in Vlaanderen.
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[bookmark: _Toc147433533]Inleiding
Hoe start je een gesprek met cursisten over palliatieve zorg, de zorg voor iemand die niet meer beter wordt? Hoe kom je te weten wat zij denken over hun levenseinde en dat van hun naasten?
In gesprek gaan of een debat voeren over palliatieve zorg en/of vroegtijdige zorgplanning kan gefaciliteerd worden door casuïstiek. De beeldverhalen van Andy, Charlotte, Kristof, Kerem en Julia zijn vijf fictieve verhalen waarin talrijke facetten van palliatieve zorg en vroegtijdige zorgplanning belicht worden. Stap in het leven van vijf heel verschillende personen met palliatieve zorgnoden en maak deze thema’s bespreekbaar tijdens een palliatief debat.
Een palliatief debat is niet enkel een communicatiemiddel. Het is ook een originele manier om aan het begin van een vormingstraject te polsen naar de visie van jouw cursisten over palliatieve zorg en vroegtijdige zorgplanning, en over hun houding ten opzichte van deze thema’s. Je kan er het kennisniveau van jouw cursisten mee inschatten waardoor je je lessen beter aan hen kunt aanpassen.
[bookmark: _Toc147433534]Instructies
Om een palliatief debat te organiseren werk je best in kleine groepjes van maximum vijf personen. Elk groepje heeft een gespreksleider.
Print de vijf beeldverhalen die je op de volgende bladzijden vindt evenveel keer af als het aantal groepen dat je hebt.
Laat de cursisten alle verhalen lezen en laat hen vervolgens per groep één verhaal kiezen waarover ze in gesprek willen gaan.
Je kan onder andere volgende vragen stellen om het debat te starten:
· Waarom hebben jullie voor dit verhaal gekozen?
· Welk gevoel geeft dit verhaal jullie?
· Wat vinden jullie dat er goed gelopen is in dit verhaal?
· Wat zou volgens jullie anders of beter gekund hebben in dit verhaal?
· Waar denken jullie aan als je het woord ‘palliatief’ hoort?
· Welk beeld doemt er op als er gesproken wordt over een palliatieve afdeling?
· Wat begrijpen jullie onder ‘vroegtijdige zorgplanning’
· Wat zijn jullie ideeën voor de toekomst van palliatieve zorg?
· Waar wordt best snel werk van gemaakt?
· Wat is volgens jullie absoluut essentieel om beter te zorgen voor wie niet meer beter wordt?
· Denken jullie soms na over jullie eigen levenseinde en hoe je zou willen dat het verloopt?
· …
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17 jaar
Lijdt aan een zeldzame bijniertumor
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64 jaar
Heeft een agressieve longtumor
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53 jaar
Lijdt aan een ernstige longziekte (COPD) 
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86 jaar
Verhuist naar een woonzorgcentrum
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VERHAALLIJN 1/ Andy - 17 - Lijdt aan een zeldzame bijniertumor

Dit is Andy. Hij is 17 jaar en
heeft het best naar zijn zin
op school. Hij houdt van
voetballen en de scouts, gaat
naar de jeugdclub en maakt
nu en dan slaande ruzie met
zijn zus en broer.

In maart wordt Andy ziek: vermoeid, geen
honger, koorts, gewrichtspijn. .

Kort nadien krijgt hij de diagnose ‘neuroblastoom met
uitzaaiingen’. Zijn overlevingskansen worden op 50% of
minder geschat. Andy wordt behandeld in het universitair
ziekenhuis, 40 km van zijn huis.

Andy wil het liefst thuis zijn. Eris op zich ook weinig reden
om hem permanent in het universitair ziekenhuis te laten
verblijven. Alleen blijkt de organisatie van de palliatieve
zorg thuis (vooral de pijncontrole) een hijna onmogelijke
opdracht.

De thuisverpleegkundigen

zijn er weinig mee vertrouwd.
De huisarts wordt niet
ingeschakeld door Andy’s
mama omdat ze niet weet dat
dat mogelijk is.

Daardoor wordt Andy op twee ploatsen verzorgd: in het
lokale ziekenhuis en het universitair ziekenhuis. De commu-
nicatie tussen beide ziekenhuizen verloopt stroef.

In negen maanden tijd volgen twee operaties,
chemotherapie, radiotherapie en een
stamceltransplantatie.

De artsen kunnen nooit op voorhand het effect
van de behandelingen inschatten, evenmin de

onaangename symptomen die de ziekte en de
behandelingen zullen teweegbrengen.

In december krijgen Andy en zijn familie te horen dat
verder behandelen geen nut meer heeft en geven de
artsen hem nog drie maanden te leven. Andy moet zijn
lot aanvaarden.

Hoe ga je als jongen van 17 om met een doodvonnis?
Als ouder? Als broer en zus? Als vriend en kennis? Ze
aanvaarden die lotsbestemming gelaten, maar in feite
ondersteunt niemand hen.

palliatief

debat %@

Wel is duidelijk dat pijncontrole een
belangrijk aandachtspunt wordt vanwege
de uitzaaiingen.

Andy keert terug naar huis. Een maand later

krijgt hij opnieuw een pijncrisis. In allerijl wordt hij
afgevoerd naar het lokale ziekenhuis om een dag
later overgebracht te worden naar de oncologische
kinderafdeling van het universitair ziekenhuis.

Een afdeling die hij maar al te goed kent, vanwege
zijn vele behandelingen.

Hij is vertrouwd met de artsen en verpleegkundigen.
Enkele dagen later overlijdt Andy er. Op een kamer waar
hij de laatste maanden zo vaak heeft verbleven. Zijn
mama, oudere broer en zus zijn bij hem, alsook de kin-
deroncoloog en een verpleegkundige die deel uitmaak-
ten van zijn multidisciplinair behandelingsteam.
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Charlotte (64), een
voormalig schooldirectrice,
‘woont met haar man Guido
(68) in de stad. Ze genieten
van hun pensioen en passen
elke woensdagen vrijdag op
hun vier kleinkinderen: Jonas
(10), Free (8), Lucy (4)en
Jasper (3).

In het jaar dat volgt, wordt Charlotte volledig
opgeslorpt door haar strijd tegen kanker. En
hoewel het aanvankelijk de goede richting leek
uit te gaan, blijkt na 15 maanden dat de kanker
is teruggekeerd, ook op andere plaatsen in
haar lichaam. De artsen geven alle hoop op

genezing op.

Viak voor haar 65ste verjaardag werd bij Charlotte
een agressieve tumorin haar linkerlong
geconstateerd.

Met de verpleegkundige van het palliatief team in
het ziekenhuis bespreekt Charlotte dat ze eigenlijk
graag thuis wil zijn. Een palliatief thuiszorgteam
wordt opgezet, onder toezicht van haar huisarts.
Twee thuisverpleegkundigen (met een bijkomende
opleiding in palliatieve zorg) zullen haar bijstaan in
de komende weken of maanden.

Twee keer per week komt er ook een vrij
van het pall
een praatje.

iger
tief team langs, voor een koffie en

Twee weken na de operatie heeft Charlotte
nog veel pijn als gevolg van die operatie. Aan
de vooravond van chemotherapie, en later
radiotherapie, stelt de oncoloog aan
Charlotte voor om een gesprek te hebben
met iemand van het palliatieve team van het
ziekenhuis.

Charlotte en Guido zijn verrast. ‘Palliatief’, is dat
t5 voor als er geen hoop meer is?

& ()
ij de eerste consultatie stelt de verpleegkundige
van het palliatieve team hen gerust. Ze zal in de
eerste plaats de pijn aanpakken door de met
aan te passen. Ze praten echter ook over de
kankerdiagnose, de operatie en de komende
chemotherapie. Hoe hebben die het leven van
Charlotte en Guido compleet overhoop gegooid?
Welke behandelingen staan er nog voor de deur?
Waar hebben ze vragen over?

Charlotte krijgt ook de contactgegevens mee van het
palliatief team.

De verpleegkundige vraagt op zeker ogenblikwatnu
echtbelangrijkisvoor Charlotte. ‘Vechtentegen die
kanker', is haar antwoord. ‘Genezen, of tenminste de
tumoren onder controle houden.”

Maar na enkele ogenblikken nadenken, zegt ze ook: ‘e
‘geweldige omazijnvoor Jasper, Lucy, Free en Jonas. Er
zijn, als e me nodig hebben .. voor zolang dat nogis.’

Op een woensdag wordt de pijn, ondanks alle zorg
en medicatie, ondraaglijk voor Charlotte. Het
behandelend team slaagt er niet meer in om de
symptomen te controleren. Ook oordelen ze dat
de stervenfase begonnen s. In overleg met de
huisarts wordt de volgende dag de palliatieve
sedatie ingezet. ‘s Avonds krijgt Charlotte haar
eerste slaapmedicati
Charlotte wordt nu intens opgevolgd door de
verpleegkundigen die haar in een rustige slaap
houden. Op zaterdagochtend houdt Charlotte op
met ademen.
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VERHAALLIJN 3/ KRISTOF - 60 - Heeft

Kristof en zijn levenspartner
Jean-Marc hebben jorenlang een
succesvol architectenbureou. Ze
genieten van hun leven: tijdens
de weekends als actieve en
sportieve buitenmensen, hun
vakanties brengen ze door in
hun buitenverblijf in het zuiden
van Frankrijk. Dan beginnen

de signalen. Kristof vergeet
ofspraken, zijn berekeningen
kloppen niet meer, zijn ontwerpen
missen de gebruikelijke
creativiteit.

Jean-Marc en Kristof proberen
nog zoveel mogelijk van elke
dag te genieten. De ziekte
vordert echter maand na
maand. De geheugenproblemen
en andere symptomen nemen
toe. Kristof kan niet meer rijden
met de auto, later kan hij ook
niet meer alleen de deur uit. Hij

verdwaalt telkens.

Zijn wereld wordt alsmaar kleiner, kennissen en vrienden
haken af. Toch is hij niet echt ongelukkig. Tenminste zolang
hij bij Jean-Marc is die hem geborgenheid en zekerheid
biedt.

De diagnose van dementie bevestigt hun bange vermoe-
den. Ze verkopen hun bureau. Kristof wil het aftakelingspro-
ces dat bij dementie hoort, niet zelf doormaken. Hij heeft
bij zijn tante gezien wat dementie met een mens doet. Hij
neemt samen met Jean-Marc de beslissing om, als de tijd
daar is, waardig uit het leven te stappen.

Onvermijdelijk gaat Kristof verder achteruit
en wordt zijn denkvermogen beperkter. 0ok
de huisarts bevestigt dat. Wordt het tijd om
een datum vast te leggen?

\
\

.
Een aartsmoeilijke beslissing. |
Kristof zelf heeft er echter
vrede mee, ook al is de

laatste moanden de
doodswens wat vervaogd. Bij
Jean-Marc valt angst en druk
weg. Het risico te loat te zijn,
hield hem geregeld uit zijn
sloap.

De huisarts schakelt een tweede arts en een
psychiater in. De artsen zijn het erover eens dat
aan alle voorwaarden van de euthanasiewet

is voldaan. Kristof is nog wilsbekwaam, zijn
aandoening is onomkeerbaar, er is ondraaglijk
lijden en hij herhaalt zijn wens meerdere keren.

Alleen vinden zij, net als Kristof en Jean-Marc,
dat het nu nog te vroeg is om euthanasie uit te
voeren.

De beslissing van de artsen betekent een bevrijding voor
Kristof. Het voelt aan alsof hij de ultieme aftakeling heeft
afgewend. Hij pakt de draad opnieuw op en kan weer
genieten van de kleine dingen van het leven. Samen met
Jean-Marc koopt hij een puppy, Andor. Die wijkt geen meter
van Kristof,

Jean-Marc hoopt
Kristof nog lang

zich te hebben, maar
in zijn achterhoofd
speelt wel de angst
dat ze mogelijk te loat
kunnen zijn. Dat de
geestelijke vermogens
van Kristof zo snel
zullen afnemen dat zijn
wilsbekwaamheid in het
gedrang komt.

Daarmee zouden de
voorwaarden voor euthanasie
niet langer vervuld zijn, want
euthanasie op het ogenblik dat
mensen wilsonbekwaam zi
omdat ze dementeren, is

in Belgié niet toegestaan.

De dag dat euthanasie uitgevoerd wordt, is iedereen
rustig. 's Middags heeft de huisarts al een katheter
geplaatst en er is afgesproken dat hij om 16 uur terug-
komt om de euthanasie uit te voeren.

Andor ligt vredig op zijn schoot als Kristof
afscheid neemt van Jean-Marc en tegen de
huisarts zegt: "Oké, het is tijd nu, doe maar”.

Minder dan 10 minuten later is
Kristof overleden.

In de dagen na het overlijden van Kristof voelt Jean-Marc
inwendig toch enige weerstand. Hij had er zich op voorbe-
reid om nog een hele tijd voor Kristof te zorgen. Wellicht
zouden er meer downs dan ups komen. Daartegen had hij
zich gewapend. Eén overweging die hij ooit op een website
over euthanasie las, blijft door zijn hoofd spoken:

fie oan dementie lijdt en niet ‘te laat’” wil sterven, moet
‘te vroeg’ om euthanasie vragen.”
Aan de andere kant beseft Jean-Marc dat het op bijna
elke andere plaats in de wereld veel lastiger zou zijn
geweest om Kristof een waardige dood te laten sterven.
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VERHAALLIN 4/ KEREM - 53 - Lijdt aan een ernstige longziekte (COPD)
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VERHAALLIJN 5/ JULIA - 86 - Wordt opgenomen in een woonzorgcentrt

Julia besluit om naar het woonzorgcentrum te
gaan in het dorp.

Julia is 86. Haar man Flor is
4aar geleden overleden.
sindsdien woont ze alleen in
het huis dat ze in 1962 samen
gebouwd hebben, in de wijk
die haar 2o lief is. Maar de
jaren beginnen te wegen. Ze
I niet ziek. Wel fragiel en
kwetsbaar..

B het opnamegespre zin behalve Ao ook hoor doc!
(inge) en 2000 (o) ncrwvezig. De hoofdverpleegkuncia

e

vroagt Jufia honderduit ovar wot za raog eet. of z6 fever

doucht of n bod gaat. of ze mee wil helpen het tulntie
te ondehouden. of ze groog n groep is of iever allsen
mas 0ok of 76 soms pin host,Last von duizeligheid of
misseljkneid

g

polliatief
debat 5

Jan houdt het niet langer, springt i en
recht en foept razend uit: "Wat
Voor soort gesprek s dit nu?
Alsof mijn moeder ol dood en
begraven is. Naturlik moet alles
gebeuren om miln moeder zo
lang mogelijk te laten leven. Hoe
komt iemand erbij om dat soort
vragen te stellen?”

e schrikien van de reactie von Jan en kjker
beduusd de andere kont op. De hoofdverpleegkundige
ikt Jan oganblikken strak aan en tovert dan sen
brate glimlach tavoorschin: Zulen we naar ta kamer
guon kiken', 26t 26 en 26 SLut hoor Infarmctiemap.

Er zijn veel vragen die met Julia besproken zouden
kunnen worden over het ogenblik dat het niet
meer goed met haar zou gaan.

Wat wil Julia dat er dan gebeurt?

Wil ze nog gereanimeerd worden?
Wil ze naar het ziekenhuls?

den? Heeft ze een wilsverklaring ingevuld?

0p 6an 7aker ogenblik belandt het gesprok bi wat er
maet gebeuren ols het nlet meer 20 oed gaat met Julc
0F 28 don nog naar het ziekennhu's gebiacht wilwo

Z0'n circus hoeft voor mij
cht niet meer”, mompelt
Julio Inge heeft de oren
gespitst en gaat erop in.
Juliais gedecideerd: "k
wil dat julfe hierover wel
spreken met de mensen
hiee Ik heb een moai leven
gehad,

Julia is best tevreden in het woonzorgoentrum.

“Je moet Jan overtuigen dat voor mij het leven
echt voldragen i

gezegd, hier”

Inge, Jan, hun portners en de kisinkinderen komen veel Helacs s het te lact om dt gesprek nog op te starten.
p bazosk 0p aen dag, vele maanden later, komen eon Ean 1ustiga en vredige dood is voor Jula st weggale
ziokenwiogen en de MUG cangeschewr, Voor een biwane: De valgende zandogochtend wordt ze verwerd wakke
¥an de bovenste verdieping die plots onwal is gsworden 221 scheve mand. Ze ken haor Unkeform rist maer be:
2o zien hoe de bewoner n allril wordt weggevoerd, gon

kil nu vooral in rust en viede
sterven. Ik heb dat ook ol tegen een verzorgster

.
met

e huisorts von weeht wordt erbj genoald. Men probsert
Inga en Jan telaforisch te bereiken, zonder fesulkant.
Juo wordt uiteindelik ofgsvoerd naor hat ziskenus,
moar raokt onderweg in como. 0p ce spoeddienst worct
nog clles gedaan om Julic erdoar te clen.

Voor g docrter Inge een duobal pinike envaring, Eris nist
allean et verlies van hoor moeder aok de maniar woaron
hoor moeder fs overleden, straokte it met hoe 2§ hiet
Uitsingeljiwou Ze was liever thuis’ overleden, en dat was
voor hear het rustuis gewarden.

Drie dagen later overiijdt Julia op de afd:
intensieve zorgen van het ziekenhuis.





image17.png




image18.svg
   


image21.png




