Dialyse als sleutel

‘De dlalysemachrne is mijn vriendje, hij houdt me in leven en daar ben ik iedere
\dag blu om! Maar als het leven voor mij geen leven meer is, dan heb ik zelf de
 sleutel in handen om mijn leven te beéindigen,
dan stop |k e.rmee en glud ik rustig weg, de dood in.’
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Voorwoord en Motivatie “ gewgerw”

Voor u ligt mijn verpleegkundig onderzoek ter afronding van mijn opleiding tot
Dialyse verpleegkundige.
Ik ben gekomen tot mijn onderwerp naar aanleiding van de volgende casus:

‘Tijdens een dienst op zaterdagmiddag in februari gaf een patiént aan, dat dit de
laatste keer was dat hij kwam. Hij had voor zichzelf de beslissing genomen dat hij
niet verder wilde met de dialyse, dit was volgens hem geen kwaliteit van leven meer.
Het was een weloverwogen beslissing en dhr. had het goed besproken met zijn
familie. Ik zag wat dit teweeg bracht in het team, ieder ging ermee om volgens eigen
goed denken. Het maakte heel veel los. ledereen die tijdens de bewuste dienst
aanwezig was, heeft die avond een praatje met dhr. gemaakt. Weet u het zeker?
Hebt u er goed over nagedacht? Wat vindt u familie er van? In de dagen daarna is er
nauw contact geweest door maatschappelijk werk en de Nefroloog met dhr. en zijn
familie. In de eerste instantie werd in het communicatieboek aangegeven dat dhr.
weer terug zou komen voor dialyse. Dit werd echter later weer teruggetrokken. Dhr.
is twee weken later rustig ingeslapen in bijzijn van zijn familie, geheel volgens eigen
wens. '’

Naar aanleiding van deze casus ben ik gaan zoeken naar een protocol en/of
richtlijnen, maar die zijn er niet op de dialyseafdeling van het Albert Schweitzer
Ziekenhuis*.

Er is wél een protocol voor maatschappelijk werk, welke stappen er ondernomen
moeten worden bij starten of stoppen van dialyse. Voor het dialyseteam zijn er dus
geen richtlijnen hoe om te gaan in bovenstaande en soortgelijke casussen. Daardoor
gaat ieder zijn eigen weg volgen, is er onduidelijkheid over wie wat al gedaan heeft
en dit kan ten kosten gaan van de kwaliteit van begeleiding die de patiént juist in
deze situatie zo nodig heeft. Zou het niet heel zinvol zijn als er een richtlijn kwam,
zodat we eenduidig kunnen begeleiden en we weten wie wat doet?

Ik heb me persoonlijk altijld al verdiept i n et hi sche dil emniabs al s
wil door het onderzoeken van dit onderwerp graag mijn steentje bijdragen aan de
kwaliteit van zorg voor de dialyse patiénten in het ASZ.
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*Het Albert Schweitzer Ziekenhuis zal vanaf nu het ASZ genoemd worden.
Hoofdstuk 1: Inleiding

1.1. Inleiding:

Voor deze opdracht wil ik gaan onderzoeken hoe het dialyseteam van het ASZ
omgaat met dHNietgtartentstoppen angt didlysed De afgelopen maanden
zijn er meerdere casussen geweest, zoals de casus beschreven in het voorwoord.
Voor dit onderzoek wil ik mij beperken bij het dialyseteam in het ASZ. Ik ben mij
ervan bewust dat er meerdere disciplines betrokken zijn bij de zorg voor de
dialysepatiént. Onder andere: de verpleegafdeling Nefrologie, diétiste, familie en
huisarts. Om het onderzoek duidelijk af te bakenen worden bovengenoemde
disciplines niet betrokken. Het dialyseteam en wie daartoe behoren wordt later
uitvoerig uitgelegd.

Huidige situatie:

leder volgt zijn eigen weg in het begeleiden van patiénten met de zorgvraag:

6l k wi | niet starten of 1k wil stoppen met
Er zijn geen richtlijnen of een protocol aanwezig op de dialyse afdeling van het

ASZ.

De vraag is of wij als dialyseteam genoeg toegerust zijn om kwalitatief goede

begeleiding te geven wanneer dit nodig is. Hoe gaan we er persoonlijk mee om?

Nemen we het mee naar huis? Hebben we de juiste communicatietechnieken in

huis?

Gewenste situatie:

Een richtlijn/protocol voor de dialyseafdeling? Zodat we als dialyseteam eenduidige
begeleiding kunnen geven en er persoonlijk mee om weten te gaan. Zou dit bereikt
kunnen worden door regelmatig te evalueren in bijvoorbeeld: een moreel beraad?
Een moreel beraad is een gestructureerd en methodisch groepsgesprek over een
morele vraag naar aanleiding van een concrete ervaring.

Om van de huidige situatie tot de gewenste situatie te komen wil ik mij verder gaan
verdiepen in dit onderwerp. Dit wil ik doen aan de hand van de volgende probleem-
en doelstelling:

1.2. Probleemstelling:

ds het dialyseteam van het ASZ voldoende toegerust om professioneel om te gaan
met een situatie waarin een patiént aangeeft niet te willen starten of te willen stoppen
met dialyse?6

1.3. Doelstelling:

Aan het eind van dit onderzoek wil ik het dialyseteam handvaten aanreiken, middels
een klinische les: hoe professioneel en eenduidig om te gaan met de begeleiding van
een patiént die aangeeft niet te willen starten of te willen stoppen met dialyse.

1.4. Opbouw van het onderzoek:

Het onderzoek is verdeeld in 3 delen:
1. Microniveau: De dialyse patiént
2. Mesoniveau: De begeleiding door het dialyseteam
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3. Macroniveau: Regel en wetgeving, organisatiebreed en landelijk gezien.
Hoe wil ik mijn doel bereiken?:

1 Starten met literatuurstudie;

1 Afspraken maken met o.a.: maatschappelijk werk, pastoraal medewerker,
commissie ethiek en contact opnemen met andere instellingen die wel met
een richtlijn/protocol werken;

Enquéte onder het dialyseteam;

Alle bovenstaande informatie bundelen om daar conclusies uit te kunnen
trekken;

Aanbevelingen geven;

Presenteren aan het dialyseteam ASZ en op het Albeda College te Rotterdam.

= =4

= =4

Wat komt er in welk hoofdstuk aan bod?

Hoofdstuk 2:
Hier wordt het ASZ als organisatie besproken: het dialyseteam en de patiénten.
Welk traject wordt er nu bewandeld in het ASZ?

Hoofdstuk 3:

In dit hoofdstuk wordt deel 1 i Microniveau i van het onderzoek besproken:

De dialysepatiént i Wat houdt het in chronisch ziek te zijn? Wat te verwachten bij het
niet starten/stoppen met dialyse? Psychosociale begeleiding en palliatieve zorg
komen ook aanbod in dit hoofdstuk.

Hoofdstuk 4:

In dit hoofdstuk wordt deel 2 1 Mesoniveau i van het onderzoek besproken:

Het dialyseteam - Hoe begeleiden we een patiént die aangeeft niet te willen starten
of te willen stoppen met dialyse? Verschillende vormen van verliesbegeleiding komen
aan bod. En hoe gaan we er persoonlijk mee om?

Hoofdstuk 5:

In dit hoofdstuk komt deel 31 Macroniveau i aan bod:

Wat zegt de wet en regelgeving over dit onderwerp en hoe gaan de verschillende
religies hiermee om?

Hoofdstuk 6:

In dit hoofdstuk worden de conclusies die uit de bovenstaande delen getrokken zijn,
besproken en worden er aanbevelingen gedaan.

Tot slot wordt er teruggekeken op het verloop van het onderzoek.
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Hoofdstuk 2: Dialyse in het ASZ

2.1. De organisatie

De visie van het Albert Schweitzer Ziekenhuis is in het kort samengevat:

frorgmet Hart, Hoofd en Ziel o

Deze visie wordt nagestreefd op de 4 verschillende locaties die deel uit maken van
het ASZ, te weten: Locatie Sliedrecht, locatie Zwijndrecht, locatie Amstelwijck, te
Dordrecht en locatie Dordwijk, ook te Dordrecht.

De locaties Sliedrecht en Amstelwijck zijn centra voor dagbehandeling, onderzoek en
poliklinieken.

Locatie Dordwijk is een interventiecentrum voor complexe en intensieve zorg en
Locatie Zwijndrecht is een basisziekenhuis.

Het ASZ, zoals hierboven genoemd, is ontstaan uit verschillende fusies in de

jaren ®0.

Dialyse in het ASZ is verdeeld over 2 van de 4 locaties, Locatie Amstelwijck heeft
een low-care afdeling. Hier worden 6 dagen per week dialyses uitgevoerd in de
ochtend, middag en ook 2 maal per week nachtdialyse. Ook heeft locatie Amstelwijck
een zaal voor hoteldialyse, patiénten moeten ongecompliceerde dialyses hebben en
zelfstandig zijn om voor deze groep in aanmerking te komen.

Op locatie Dordwijk is een afdeling voor medium-care en high-care dialyse, hier
wordt ook 6 dagen met ochtend en middaggroepen gewerkt.

Op de website van het ASZ wordt de geboden zorg als volgt omschreven:

‘Het ASZ staat voor zorg voor de gehele mens, die bestaat uit betrokkenheid bij
patiént en familie en is gericht op diagnostiek, behandeling en verzorging in de
breedste zin van het woord. De patiént wordt hierbij integraal benaderd (lichaam, ziel
en geest) en we zien diens individuele zorgbehoefte als leidraad voor het handelen.
De ethische verankering van de geboden zorg wordt gevonden in de zorgvuldige
weging van een aantal factoren, zoals solidariteit, naastenliefde, zelfbeschikking,
moreel klimaat, gerechtigheid, ervaring, eerbied voor het leven met inbegrip van de
kwaliteit daarvan.’

Vooral het laatste gedeelte spreekt mij erg aan en past bij het onderwerp van dit
onderzoek.

2.2. Het dialyseteam

Indepr obl eemstelling en de doelstellipng word v
maar wie horen er allemaal bij het dialyseteam?

Voor mij bestaat het dialyseteam uit alle personen, die te maken hebben met de
dialysepatiént, samen in een team streven we naar kwaliteit van zorg.

Het dialyseteam in het ASZ bestaat uit de volgende personen:

Nefrologen;

Bedrijfsleider;

Afdelingshoofd ( op beide locaties een afdelingshoofd);
Dialyseverpleegkundigen;

Dialyseverpleegkundigen in opleiding;

Dialyse assistenten;

Voedingsassistenten;

= =4 =4 -8 -9 _5_9
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1 Maatschappelijk werkers.
Ik ben me ervan bewust dat de patiénten te maken krijgen met meerdere disciplines,
maar ik wil me voor dit onderzoek beperken bij het bovengenoemde team, welke
verantwoordelijk is voor de dagelijkse directe patiéntenzorg.

2.3. De patiént en het te volgen traject

De patiénten in het ASZ kunnen op 2 manieren binnenkomen op de dialyseafdeling,
namelijk: via het predialyse traject of acuut.

4 N e

een OK of trauma.

~

Nierfunctie neemt af. cute nierfunctiestoornis na bijv.

Nefroloog meldt patiént aan

bij de pre-dialyse Dialyse of andere filtertechniek
verpleegkundige start meestal op IC.
Creatinineklaring <15 is start Als patiént stabiel is.

- / \ /

Dialyse -
afdeling

Tijdens het pre-dialysetraject wordt onder andereh et fiZor gboek ni erverv
behandelingdo aan de pat i + nwordteendoofdsiuk gewigl d . I n
aanhetist arten of stoppen met de behandel i ngbo
De patiénten worden gevraagd het zorgboek te lezen en onduidelijkheden, vragen en

problemen worden bij het volgend polibezoek besproken.

Ook als de patiént acuut binnen komt krijgt hij/zij het zorgboek uitgereikt en word het

met de patiént en zijn/haar naaste besproken.

‘Niet starten/stoppen met dialyse’ Josina Moerman Juni 2011 7



Hoofdstuk 3: Onderzoek op microniveau — De dialysepatiént

3.1. Verlieskunde

A W nieren doen het niet goed meer,uzultbi nnenkort moeten starten
Of er een vonnis over mij uitgesproken werd, gaf een patiént aan toen ik hem er naar

vroeg. Chronisch ziek zijn is verliezen: stukje voor stukje inleveren.

Voor mensen met een chronische nieraandoening is het verlies van zelfstandigheid

€én van de meest ingrijpende gevolgen van hun ziekte.

‘Van de ene op de andere dag bent u nierpatiént. Het is niet raar dat u daar flink van
ondersteboven bent. En de emoties kunnen heel hevig zijn. Boosheid, angst, groot
verdriet en gepieker over de toekomst kunnen u overmannen. En dat is heel logisch.
Gaandeweg uw ziekte zult u dit soort kritische momenten tegenkomen. Ondertussen
gaat het dagelijkse leven om u heen gewoon door. En dat kan tot de nodige
spanningen | eiden.’

Citaat van de website van de Nierstichting

Hoe gaan wij als zorgverleners hiermee om?

Dit is een van de moeilijkste kanten van ons beroep, hoe kan ik zo goed mogelijk
deze patiénten begeleiden?

Er zijn verschillende theorieén over verlieskunde geschreven, het is zeker van belang
dat wij als zorgverleners ons hier in verdiepen.

De theorie die mijn inziens het beste aansluit bij dialysepatiénten zijn de fases
beschreven in de theorie van &an den Bout en Kleber§ deze heren beschrijven
verliesverwerking in de volgende 5 fases:

Fase 1: Shock

Fase 2: Ontkenning

Fase 3: Gevoelens van verdriet en machteloosheid
Fase 4: Opstandigheid en agressie

Fase 5: Acceptatie.

1 Shock
In deze acute fase licht de nadruk op overleven. Er is hier sprake van psychische en
fysieke shock. De patiént voelt zich verward en het dringt nog niet helemaal door wat
er gebeurt of wat er te gebeuren staat.

1 Ontkenning
Ontkenning is in de eerste instantie een gezond psychisch verdedigingsmechanisme,
de patiént beschermt zich hiermee tegen de emoties die hij/zijn nu nog niet aankan.
De patiént de ruimte geven zijn emoties te uiten, probeer het aan te moedigen,
emoties moeten niet verdrongen worden. Informatie geven in deze fase is vaak
nutteloos de patiént ontkent zijn/haar ziekte immers nog. Schep geen verwachtingen
enga ni et mee met dddokterzeatarledat het tidelijkkan aijn, mijn
nerenkunnen het weer gaan doena.
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1 Gevoelens van verdriet en machteloosheid
Tijdens deze fase moet gewaakt worden voor depressies, indien dit al het geval is,
moet zo snel mogelijk ingegrepen worden. De psycholoog en maatschappelijk werker
zijn in deze fase erg belangrijk. Angst voor de toekomst speelt hier ook een grote rol.

1 Opstandigheid en agressie
I n deze f as eaawmwikdiragendesteldh BDe patiént kan in verzet komen
tegen zijn/haarlotensoms ook boos @argmirefodpmii@6d. O6W
Soms voelt de patiént zich gestraft.

1 Acceptatie
Met verloop van tijd zullen de meeste patiénten het accepteren dat ze chronisch ziek
zijn en afhankelijk zijn van de dialyse. Accepteren is erg moeilijk!
Accepteren is het maximale haalbare uit het leven te halen rondom de dialysedagen.

‘Ik weet eigenlijk niet wat verwerken is, maar er is misschien iets wat erop lijkt:
ik kan ermee leven.’
(Durlacher in Abrahams, 1992)

3.2 Psychosociale begeleiding van de patiént en naaste

Chronisch ziek zijn treft niet alleen de patiént zelf ook voor zijn/haar familie en naaste
i s dit e e nNidtsasrmager zo&ld hat wasd gaf een echtgenoot van één van
de patiénten aan. We moeten zeker niet vergeten hoe groot de impact is op een
gezin/echtpaar als een van hen 3 keer per week naar de dialyse moet.

De 3 ® 66kunnen hier dienen als richtlijn binnen een familiekring van een patiént die
gaat starten met dialyse.

1 Open en eerlijkheid
Het delen van het verdriet is van essentieel belang voor de verwerking en om het
een plekje te geven in de familiekring. leder mens gaat op zijn eigen manier met
verdriet en veranderingen om, ook binnen een familiekring geldt dit. Door goed
bedoelde pogingen kinderen en andere kwetsbare familieleden te beschermen kan
dit negatief uitwerken. Dit kan het verwerkingsproces juist vertragen. Ook de keuze
wél of niet dialyse moet in dit stadia goed onderling besproken worden. De familie
moet op een lijn komen als deze moeilijke beslissing gemaakt moet worden. De
patiént moet zijn wensen duidelijk bekend maken in zijn familiekring.

9 Ordening in de chaos
Als er open en eerlijk met elkaar gesproken is, moet er orde geschept worden in de
familiekring. Deze nieuwe ordening wordt vergemakkelijkt als de leden naar elkaar
toetrekken.

1 Oriéntatie op nieuwe relaties
Na het verwerkingsproces moeten het leven, de relaties en de doelen aangepast
worden. Een nieuwe invulling van het dagelijks leven, dit houdt ook vaak een
verandering van het rollenpatroon in een familiekring in. Hier moet weer open en
eerlijk over gesproken worden, waarmee de cirkel rond is.
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Voor het verwerkingsproces in de familiekri

gebruikt worden.

In dit proces speelt maatschappelijk werk een grote rol, ook kan een psycholoog in
consult gevraagd worden voor begeleiding in het verwerkingsproces. Indien gewenst
door de patiént en familie kan ook de geestelijk medewerker ingeschakeld worden.

3.3. Symptoombehandeling van de patiént

Stoppen met dialyse is een zeer ingrijpende beslissing waarbij niet over één nacht ijs
wordt gegaan. Integendeel dit gebeurt zo zorgvuldig mogelijk in overleg met alle
betrokken partijen, de patiént, familiekring en de zorgverleners, het dialyseteam dus.
Het is in eerste instantie belangrijk dat een depressie uitgesloten word. Onderzoek
heeft uitgewezen dat 5 tot 25% van alle dialyse patiénten in mindere of meerdere
maten depressief zijn. Indien de patiént depressief is moet hij/zij hiervoor eerst
behandeld worden voor er verdere keuzes gemaakt gaan worden.

Als de keuze gemaakt is hoe dan verder?

O60Hoe | ang g aatWekekachttukareikiverivactdem, hae gaat het
verlopen?06zijn vragen die gesteld worden. De meeste dialysepatiénten die de
beslissing genomen hebben te stoppen, zijn vooral bang voor benauwdheid bij
overvulling. Patiénten worden wel aangeraden niet meer dan 500cc te drinken omdat
kortademigheid bij overvulling heel vervelend is. Indien de overvulling te erg wordt,
kan de patiént naar het dialysecentrum komen voor het onttrekken van vocht,
waardoor de kwaliteit van de laatste dagen beter zal zijn.

Hoe lang het duurt, hangt van de restfunctie van de nieren af. Wanneer er geen
restfunctie van de nieren is, zoals bij de meeste chronische dialysepatiénten zal een
patiént binnen twee tot drie weken overlijden.

Verdere behandeling zal bestaan uit symptoombehandeling.

Symptomen die zullen voorkomen bij het stoppen van dialyse zijn:

1 Pijn door opeenhoping van afvalstoffen overal in het lichaam en door
onderliggende vasculaire problemen,;

1 Eetlust zal verminderen, maar de patiént is vrij om te eten wat hij/zij nog graag
wil;

1 Benauwdheid als gevolg van overvulling. Kan bestreden worden met morfine,

eenmalig vocht onttrekken;

Angst voor wat te gebeuren staat, het onbekende, de dood;

Jeuk als gevolg van ophoping van afvalstoffen;

Neurologische problemen zoals desoriéntatie, stuipen en patiént kan gaan

hallucineren als gevolg van ophoping van afvalstoffen;

1 Patiént zal steeds suffer worden en op het laatst in een uremische coma raken
en overlijden;

1 Als de patiént spijt krijgt van zijn/haar keuze kan hij/zij altijd terugkomen in
dialyse.

= =4 =4

3.4. Palliatieve zorg
In het laatste stadium is de goudenregel:
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TLC 1 Tender Love and Care i koestering en liefdevolle zorg.

Kwaliteittijd met geliefde doorbrengen is nu het allerbelangrijkste. Koester de tijd die
er nog is om afscheid van elkaar te nemen. Op een Amerikaanse site wordt het heel
mooi beschreven in het volgende citaat:

Treasure the time you have

‘When the dialysis patient and their loved ones are prepared for the final days, the
time remaining can be spent in companionship, reminiscing, laughing and crying.
Many people never have the opportunity for closure, many kidney failure patients and
their loved ones say they are grateful for the opportunity to express affection and say
goodby e’

De meeste patiénten hebben de wens deze tijd thuis door te brengen, maar er kan
ook gekozen worden voor een Hospice of als er een afdeling Palliatieve zorg in het
ziekenhuis kan de patiént daar opgenomen worden.

De zorg zal bestaan uit de bovengenoemde symptoombestrijding. Hiervoor zal het
transmurale team ingeschakeld worden.

Uit een Amerikaanse studie blijkt dat familieleden en verzorgers van patiénten die
gestopt waren met dialyse de dood beschrevenalse e n 6 g o ordeestee at h 6
pijnloos, vredig en snel. Ze gaven aan blij te zijn er bij betrokken te kunnen zijn tot

het eind.

Als de dagen zich aaneenrijgen
En je geen lichtpuntje meer ziet
Dan doet het leven pijn en verlang je maar na één ding....
Rust

Hoofdstuk 4: Onderzoek op mesoniveau — Begeleiding door het dialyseteam
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4.1. Verliesbegeleiding

‘Het is niet te voorkomen dat vogels van droefheid landen op onze schouders,
wél is te voorkomen dat zij nesten bouwen in ons haar.’
Een Chinees gezegde

Wat is verlies?

Onder verlies verstaan we het wegvallen van iets waar aan men of iemand aan wie
men gehecht is. Dit kan ook een verwachting zijn waar men zijn leven op gericht had.
Chronisch ziek zijn en dialyse patiént zijn is stukje bij beetje verliezen, inleveren.
Toekomstperspectief wat men had valt in duigen, hoe ga je hier mee om? Wij als
dialyseteam kunnen ons steentje bijdragen door onze patiénten goed te begeleiden.
Drs. Herman de Monnink is trauma-, gezondheids- en A&O-psycholoog hij is
grondlegger van de verlieskunde in Nederland, zijn theorieén spreken mij erg aan, ze
zijn praktisch en goed te gebruiken bij onze patiéntencategorie.

In dit hoofdstuk wil ik en tweetal technieken van Drs.de Ménnink bespreken die als
handvaten kunnen dienen bij het begeleiden van de dialysepatiént.

4.1.1. SCHOON

Het doel van verliesbegeleiding is het integreren van het verlies in een mensenleven.
Het integreren slaat op het innerlijk én uitwendig aanpassen aan de nieuwe situatie.
Het volledig verwerken van verlies is onmogelijk, verliezen kunnen niet ongedaan
gemaakt worden. Wel kan er gezocht worden naar een bepaalde manier van
omgaan ermee. Het omgaan met het verlies is een proces van vallen en opstaan.
Heroplevingreacties kunnen zich spontaan voordoen. Het doorlopen van het proces
van verlies te komen vraagt dan ook tijd en word gezien als een actief proces.

In het S.C.H.0.0.N.-model van Drs. de Monnink worden zes taken beschreven die
tijdens een verliesbegeleiding aan bod komen.

S.C.H.O.0O.N. staat voor:

Signaalgevoeligheid : de diagnostische taak

Creatieve zoekhouding : de multimethodische taak

Herkenning van psychologische aardbeving : de zingevingstaak

Oog en aandacht voor omgeving : de sociaal-netwerktaak

Oog en aandacht voor eigen kwetsbaarheid : de zelfzorgtaak
Normaliseren van uitingsvormen : de normaliseringstaak

Deze taken zijn niet chronologisch in de tijd te situeren, maar kunnen in de praktijk
door elkaar en/of gelijktijdig centraal staan tijdens de begeleiding.

E

1 Signaalgevoeligheid : de diagnostische taak
Begeleidingsdoel: bieden van veiligheid
De diagnostische taak kan gezien worden als het openstaan voor de signalen die
kunnen wijzen op verliezen bij de patiént. De zorgverlener gaat bij deze taak
systematisch na of er sprake is van verlies bij de patiént. Hiermee wordt het verlies
en het rouwgedrag in kaart gebracht en als een wezenlijk onderdeel aangezien in het
begeleiden van patiénten.
Bij deze taak kunnen een aantal deeltaken en voorwaarden omschreven worden.
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- Deze taak kan pas uitgevoerd worden als de patiént zich veilig voelt en er een
vertrouwensband tussen de zorgverlener en de patiént is, dit vormt de basis in de
verliesbegeleiding.

- Het opmaken van een verliesinventaris met welke feitelijke verliezen wordt de
patiént geconfronteerd. Er wordt niet allen gekeken naar de lichamelijke verliezen
maar ook naar andere verliezen bijvoorbeeld een ontslag op het werk kan ook het
verlies van zelfvertrouwen tot gevolg hebben.

- Een inschatting maken van de patiént, hoe is hij/zij eraan toe? verward, futloos,
verdoofd, boos, verdrietig, opgelucht, in on
- De diagnostische taak wordt niet eenmalig uitgevoerd het moet regelmatig
geévalueerd worden.

1 Creatieve zoekhouding : de multimethodische taak
Begeleidingsdoel: begeleiding op maat bieden
Het verliesproces verloopt bij iedere persoon anders, de zorgverlener moet zoeken
naar de behoefte van de patiént. Begeleiding op maat aanbieden.
- Probeer de emotionele pijn op te sporen en deze te ontladen op de manier die bij
de patiént past, bijvoorbeeld, huilen, angst, woede, opluchting.
- In deze multiculturele samenleving iedereen op zijn eigen wijze en met zijn eigen
rituele laten omgaan met zijn verlies.

1 Herkenning van psychologische aardbeving : de zingevingstaak
Begeleidingsdoel: orde in de chaos scheppen
Deze taak is het herkennen en het erkennen van de psychische aardbeving die de
patiént doormaakt. Als zorgverlener kun je de desoriéntatie en ontwrichting die het
verlies teweeg heeft gebracht niet echt wegnemen. De bedoeling is de patiént te
helpen zichzelf weer te helpen.
- Het is de taak van de van de zorgverlener om met de patiént te zoeken naar
adequate overlevingstrategieén. Dit zorgt ervoor dat de cliént naar zichzelf leert
kijken en gaat onderzoeken waar hij zijn kracht uit haalt.
- De patiént leert op deze manier zijn krachtbronnen kennen en weet deze ook in
andere lastige situaties te gebruiken.
- Bij dit zelfonderzoek komt de patiént bij grote vragen als: Wat is de zin van het
verlies, waarom ik? Het is aan de zorgverlener om te beseffen dat de ‘waarom ik
vraag?'een vraag is om het verlies te verwerken. Het is een vraag die wordt gezien
als een zoektocht naar een betekenis van het verlies steun de patiént hierin. Dit zorgt
ervoor dat de cliént zich gesteund voelt in zijn zoektocht naar een nieuw houvast.

1 Oog en aandacht voor omgeving : de sociaal-netwerktaak
Begeleidingsdoel: het activeren van draagvlak van het sociaalnetwerk
De vierde taak is het onderzoeken van het sociale netwerk van de cliént en de rol die
ze spelen in het verwerkingsproces. lemand met een sterk sociaal netwerk is minder
afhankelijk van professionele hulp dan iemand met een zwak netwerk.
- Het is de taak van de zorgverlener dit netwerk, waar nodig, te versterken en te
activeren.
- Het is een taak van de zorgverlener om er voor te zorgen dat spanningen en
emoties geen problemen opleveren voor de patiént in zijn verwerkingsproces.
- Mogelijke acties die te ondernemen zijn: individuele en groepsopvang en het
inschakelen van een vertrouwenspersoon.
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1 Oog en aandacht voor eigen kwetsbaarheid : de zelfzorgtaak
Begeleidingsdoel: aandacht voor jezelf als begeleider
Het werken met chronische dialysepati€nten kan inspannend en vermoeiend zijn. Het
gevoel van machteloosheid en kwetsbaarheid word door alle zorgverleners ervaren,
ontken dit vooral niet.
- Het is belangrijk om regelmatig overleg te hebben met collega'’s, dit zorgt voor
ondersteuning.
-Vormen van ondersteuning zijn: casuistiekbesprekingen in bijvoorbeeld een
moreelberaad

1 Normaliseren van uitingsvormen : de normaliseringstaak
Begeleidingsdoel: bieden van cognitieve controle
De laatste taak is het normaliseren van verliesuitingen. Dit heeft als doel om alle
onnodige twijfel en onzekerheid en aanwezige onrealistische gedachten weg te
nemen. Patiénten kunnen het idee hebben dat verliesreacties raar en ongewoon zijn.
- Het is de taak van de zorgverlener om deze reacties te normaliseren. In deze taak
gaat de zorgverlener uit van enerzijds erkenning geven voor de individuele
verschillen in verlieswerking en anderzijds erkenning geven van de meer universeel
voorkomende uitingen na verlies.
- De taak van de verliesbegeleider is om op momenten van twijfel en radeloosheid
hardop te zeggen dat: rouwen een actief en pijnlijk proces kan zijn dat tijd kost en dat
veel reacties begrijpelijk zijn. Erken openlijk dat je het zelf ook moeilijk vind dat je de
situatie niet kan veranderen.
- Mocht blijken dat na herhalen van deze stappen de patiént niet verder komt in zijn
verliesverwerkingsproces, is het verstandig de patiént door te verwijzen naar
specialistische hulp bijvoorbeeld een psycholoog.

4.1.2. SLOP

Drs. de Monnink beschrijft in het SLOP T model de volgende 4 technieken als
handvaten tijdens gesprekken bij verliesbegeleiding:
SLOP = Stilte, Lichaamstaal, Onder woorden brengen, Praktische handreikingen

Stilte

Stilte is ninetsdobnét nél Haewi aglgend, maar heeft e
voor de patiént die samen met de begeleider in stilte aanwezig blijft. Het kan een

ruimte scheppen om de patiént ertoe te brengen bij zichzelf te komen, het betekent

menselijke aandacht voor het proces van de patiént. Stilte kan de betekenis hebben

dat er na je geluisterd word en er niet alleen voor staat. Ook niet alles kan in woorden

gevat worden. Een stilte kan ook niet-productief zijn, maar dan eerder als een signaal

van blokkering of remming. In dit geval is het de begeleider die de stilte niet laat

voortbestaan, maar het te doorbreken door een interventie.

Lichaamstaal

Via lichaamstaal kan de begeleider zijn medeleven en betrokkenheid aan de patiént
communiceren.

Lichaamstaal heeft verschillende aspecten, de fysieke afstand tot de patiént, het
oogcontact dat de begeleider neemt met de patiént, de fysieke luisterhouding
(gezichtsuitdrukbkakimgg, stem é) of aan
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Aanraking gebeurt binnen de grenzen van het professionele begeleiden, een
handdruk, hand op de schouder, een hand
grenzen als die van de patiént gerespecteerd worden.

Onder woorden brengen

Er zijn heel wat verbale technieken die gehanteerd kunnen worden in de
verliesbegeleiding :

AUitnodigen tot praten (open en gesloten vragen),

Aderhalen van de inhoud (in eigen woorden weergeven wat de patiént gezegd heeft),
AReflecteren van de gevoelens (teruggeven van de gevoelens van de patiént),
Asamenvatten (verschillende elementen uit het gesprek worden met elkaar in
verband gebracht),

ANormaliseren (de reactie als normaal beschouwen),

Anformatie geven,

AConfronteren (het storend gedrag van de patiént duidelijk maken op zijn niveau),
Aderetiketteren (alternatieve visie geven),

Avetacommunicatie (spreken over het gesprek, niet over de inhoud maar over de
manier waarop het gesprek verloopt),

Aunctionele zelfonthulling (eigen reacties als begeleider meedelen aan de patiént),
Anfrondingstechniek (tijdig aankondigen dat het gesprek ten einde loopt).

Praktische technieken

Het bieden van hulp bij financiéle, juridische en administratieve zaken indien
gewenst. Verwijzen naar de betrokken instanties. Dit gedeelte neemt
maatschappelijk werk meestal voor zijn rekening.

Tot zover de verliesbegeleiding van Drs. de Monnink. Hoeveel er ook over
geschreven word en hoeveel theorieén er ook zijn, het begeleiden van de chronische
dialysepatiént blijft moeilijk, het is onomkeerbaar en hoe graag we het zouden willen,
de situatie kunnen we niet veranderen, chronisch ziek zijn blijft stukje voor stukje
verliezen.

4.2. Eigen gevoelens

Hoewel wij bij sommige casussen onze eigen mening hebben, moeten we te allen
tijde de mening en wens van de patiént respecteren. In het geval van de casus die
aanleiding had tot het kiezen van dit onderwerp had ik ook mijn eigen mening. Dhr.
oogde nog heel zelfstandig, ging zelf wegen en liep over de afdeling. Er zijn
patiénten die er wel erger aan toe zijn, dacht ik, mijn mening. Deze mening heb ik
niet geuit maar de wens van dhr. gerespecteerd. We zitten vaak snel klaar met een
eigen mening. Zelf zullen we het niet altijd eens zijn met een keuze van een patiént
maar we zijn verplicht het te respecten. Het is van belang dat we dit in het
dialyseteam met elkaar open en eerlijk soortgelijke casussen kunnen bespreken.

‘Rouwen is de achterkant van de liefde, wie niet liefheeft kan niet rouwen.’
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Hoofdstuk 5: Onderzoek op macroniveau — Wet en regelgeving

Bij het zien van ditonderwerpvand e ze opdr acht , vraatditppveeen col |
euthanasie?6
Het niet starten/stoppen met dialyse wordt vaak in dezelfde adem genoemd met
euthanasie en dit is onterecht. Stoppen met dialyse is geen euthanasie in de zin van
de wet, want er wordt geen concrete actie ondernomen met de dood als gevolg.
Omdat het stoppen met dialyse de dood tot ge
nodig.
In de literatuur wordt euthanasie aangeven als:
@en opzettelijke levensbeéindiging door een ander dan de betrokkenen uitgevoerd,
op diens verzoek?©.
De letterlijke vertaing vanuit het Grieks i.s echter: Oeel
Hedendaags wordt euthanasie opgesplitst in twee mogelijkheden: directe en
indirecte euthanasie.
1 Bij de directe euthanasie heeft de arts duidelijk de bedoeling de patiént te
laten sterven;
1 Bij indirecte euthanasie stopt de arts alle behandelingen waardoor de patiént
op natuurlijke wijze komt te overlijden.
Stoppen met dialyse kan dus wel gezien worden als indirecte euthanasie.

5.1. De WGBO

De Wet Geneeskundige BehandelingsOvereenkomst is op 1 april 1995 in werking
getreden. Deze wet legt de rechten en plichten van de patiént vast.

Het doel van de WGBO is het versterken van de positie van de patiént.

De WGBO regelt ook de contractuele relatie tussen de hulpverlener en de patiént bij
een geneeskundige behandeling. Niet alleen verrichtingen vallen hieronder maar ook
het doen van onderzoek en het geven van advies die nodig is om een patiént te
genezen of om ziekte te voorkomen.

De WGBO en dialyse
In het stuk ®WGBO in de praktijk: starten en stoppen van hemodialysebégepubliceerd
door het Academisch ziekenhuis Nijmegen het volgende citaat:

‘Voor patiénten met bepaalde chronische ziekten zijn geavanceerde medisch-
technische voorzieningen beschikbaar die het leven kunnen verlengen en de
ziektelast kunnen verminderen. Vanwege de vergrijzing zal men steeds vaker ook bij
ouderen voor de keuze staan of een dergelijke behandeling gestart dient te worden.
Bovendien kan de vraag opkomen hoe lang een chronische behandeling, vooral als
die plaatsvindt bij een oudere patiént, gecontinueerd moet worden. In het ziekenhuis
is de beslissing over zowel het starten als het stoppen van chronische hemodialyse
een frequent voorkomend moreel dilemma.

De Wet op de Geneeskundige Behandelingsovereenkomst (WGBO) geeft het kader
aan waarbinnen deze besluitvorming moet plaatsvinden. De patiént moet
geinformeerd worden en zijn toestemming is vereist. In geval van
wilsonbekwaamheid van meerderjarigen worden andere voorwaarden gesteld ten
aanzien van de besluitvorming. De wet geeft echter niet aan hoe de
wilsbekwaambheid in de praktijk bepaald moet worden.’

‘Niet starten/stoppen met dialyse’ Josina Moerman Juni 2011 16



5.2. Wilsbekwaamheid en wilsbeschikking

‘Wilsbekwaamheid is het vermogen tot het nemen van geinformeerde
beslissingen bij specifieke vragen inzake zorg en behandeling’.

Autonomie van de patiént speelt een belangrijke rol in de geneeskunde. Mensen
hebben het recht om mee te beslissen over de behandeling en onderzoeken die
artsen voorstellen. Zij moeten hiertoe wel het vermogen hebben: dit noemen we
wilsbekwaamheid. Dit is ook wettelijk vastgelegd.

‘Wilsbekwaamheid is een term uit de ethiek en is in tegenstelling tot wat soms
wordt gedacht, geen juridische term. Wilsbekwaamheid is een praktische term
die met name wordt gebruikt in relatie tot medische beslissingen. Een arts
dient de wilsbekwaamheid van de patiént te toetsen alvorens deze de patiént
vraagt een beslissing te nemen aangaande een behandeling’

Wikipedia

Als er aanwijzingen zijn dat de patiént mogelijk moeite heeft om tot een beslissing
te komen en als het gedrag van de cliént of het besluit dat aan de orde is ernstige
gevolgen heeft, word de patiént getest of hij/zij wilsbekwaam of wilsonbekwaam is.
Voor de WGBO is een patiént wilsbekwaam tot het tegendeel bewezen is.

‘Een wilsbeschikking is het schriftelijk vastleggen van wat iemand (in de
toekomst) wil en niet wil.’

In de gezondheidszorg beschrijft een wilsverklaring (ook wel levenswilverklaring
genoemd) iemands voorkeur van hoe een arts moet handelen wanneer diegene zelf
niet meer aanspreekbaar is.

Het is niet nodig om dit door een notaris te laten opstellen. Maar het moet wel
duidelijk zijn dat degene die zijn wilsverklaring opschrijft het bij zijn/haar volle
verstand doet. De persoon moet dus wilsbekwaam zijn. De wilsverklaring moet
gedateerd en ondertekend zijn. Een wilsverklaring kan bijvoorbeeld aan een arts
gegeven worden, of de huisarts kan op de hoogte worden gebracht dat een
wilsverklaring aanwezig is.

Een wilsverklaring kan ook bevatten dat iemand zo lang mogelijk wil blijven leven,
ook als die persoon daar zelf niets meer van merkt.

Een wilsverklaring is echter geen garantie!

De arts houdt rekening met een wilsverklaring maar kan er van afwijken bijvoorbeeld
als er acuut ingegrepen moet worden of als hij er niet van overtuigd is dat de
verklaring actueel is. Ook is het voor een arts bij dementie of coma moeilijk vast te
stellen of er sprake is van ondraaglijk lijden.

In een wilsverklaring kan ook een vertegenwoordiger of gevolmachtigde benoemd
worden. Deze persoon beslist dan wat er moet gebeuren als de persoon zelf niet
meer instaat is te kunnen beslissen.

Tijdens het predialyse traject zou meer voorlichting gegeven kunnen worden over het
belang van het opstellen van een wilsverklaring, zodat wanneer de patiént een
duidelijke wens heeft dit zwart op wit staat.

'Ik heb een wilsbeschikking, omdat ik als de tijd komt dat ik niet meer kan en
wil leven, ik er op een waardige manier mee kan stoppen.’ Dialysepatiént
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5.3. Landelijke organisaties

Drie landelijke organisaties in Nederland die informatie of kennis over het onderwerp
ANIi et start en/ s thebpep/geven wilakthierdesprdkgns e 0

1 De Nierstichting - patiéntenvereniging

1 Hans Mak Instituut - kwaliteitsinstituut voor de nefrologie

1 V&VN dialyse en nefrologie; voorheen de LVDT i beroepsvereniging

De Nierstichting:

De Nierstichting zet zich in voor een optimale behandeling én preventie van

nierziekten. En ook voor maximale kwaliteit van leven voor nierpatiénten en hun

naaste omgeving.

DeNi erstichting geeft het AZorgboek nierverve
word aan patiénten in de predialyse gegeven. In dit zorgboek is een hoofdstuk gewijd
aan AStarten of stoppén met een behandel
Hier word duidelijk uitgelegd dat de patiént een keuze heeft. Ook wordt aangeven dat

het van belang is belangrijke beslissingen over wat de patiént precies wil en hoe ver

hij/zij wil gaan in de behandeling besproken moet worden met familie en de

zorgverleners.

Hans Mak instituut:
Het Hans Mak Instituut is opgericht om de zorg voor nierpati€nten duurzaam te
verbeteren. Om dit te realiseren beheert het instituut het kwaliteitssysteem voor
dialyse in Nederland.

De Expertgroep ouderen van het Hans Mak instituut heeft in 2007 een rapport
opgesteld:
AZorg voor ouderen met een chronische nierin
Een aanbodinventarisatie.
In dit rapport stelt de werkgroep de volgende vragen:
Krijgt de vraag wel of niet te starten met dialyseren voldoende ruimte in het gesprek
van de arts met de patiént?
Verwant aan deze vraag zijn de vragen: Wat is de extra levensverwachting als
besloten wordt tot dialyse?
Wat is de te verwachten kwaliteit van leven tijdens de extra periode?
Door de toename van het aantal (oude) ouderen en de toename van de comorbiditeit
die met het ouder worden gepaard gaat is het te verwachten dat de vraag of het
starten van een nierfunctievervangende behandeling wel zinvol is zich in de toekomst
steeds vaker gaat voordoen.
Uit onderzoek is gebleken dat er aanwijzingen zijn, dat de overleving van de oude
oudere patiént met dialyse niet veel langer is dan zonder deze behandeling het geval
Zou zijn geweest.
Aan het eind van het rapport geeft de werkgroep een aantal aanbevelingen namelijk:
1 Hetverdi ent aanbeveling om een multidiscipl:.i
T nierfunctievervangende behandelingd te on
kenbaar hebben gemaakt te willen stoppen met de dialysebehandeling.
T Gesprekken over de dil emsigppesvanden het st ar
dialysebehandeling vereisen specifieke gespreksvaardigheden en
deskundigheid van zorgverleners. Symposium en/of nascholingscursussen
over deze onderwerpen kunnen hierin ondersteuning bieden.
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1 In afstemming met de NVN kan bekeken worden welke informatie over starten
en stoppen met dialyse toegevoegd moet worden in het Zorgboek
Nierfunctievervangende behandeling.

1 In verband met het eventueel afzien van een nierfunctievervangende
behandeling heeft O6poli nierfehedpobis na
predial yseo.

V&VN dialyse en nefrologie; voorheen de LVDT

De V&VN Dialyse en Nefrologie, voorheen de Landelijke Vereniging Dialyse en

Transplantatie (LVDT) is de vereniging voor de paramedische professionals die

werkzaam zijn binnen het primaire zorgproces in de nefrologie.

In het nummer van Dialyse en Nefrologie Magazine van juni 2009 wordt een artikel
gepubliceerd ORefl ectie op hetNananleidingst art en
hiervan heeft ook deze vereniging aanbevelingen gedaan die sterk overeenkomen

met de aanbevelingen van het Hans Mak instituut.

T Er moet een multidisci
behandelingo ontwi kkel
te willen stoppen met de dialysebehandeling.

1 Gespr ekken over het onderwerp Astoppen met
gespreksvaardigheden en deskundigheid van de zorgverleners. Symposia
en/of nascholingscursussen over dit onderwerp kunnen ontwikkeld worden om
kennis te verbreden en zo de kwaliteit van de gesprekken te verbeteren.

1 In samenwerking met de Nierstichting kan gekeken worden welke informatie
over stoppen met dialyse moet toegevoegd
niervervangende behandelingo

In het laatste nummer van het Dialyse & Nefrologie magazine, maart 2011, wordt
weer aandacht besteed aan het onder werp met
een optied

l inaire richtlijn

Y
d worden voor pati %

NVN

NVN staat voor Nierpati€énten Vereniging Nederland.

Deze vereniging is voor en door nierpatiénten en alle betrokkenen: familieleden.

Partners en donoren.

OokhetNVNheeft zich de afgelopen jaren verdiept
n 2003 is er een thema
|l ysed uitgegeven.

stoppen met dialyseo |
titel AStoppen met dialy

De conclusie die we kunnen trekken uit de bevindingen van de genoemde
organisaties is dat er de afgelopen jaren veel over gesproken is maar dat er nog
geen concrete richtlijn ontwikkeld is. Na onderzoek en navraag bij andere centra
landelijk kon ik ook niet achterhalen of er daadwerkelijk een werkgroep is die zich
momenteel bezig houd met het ontwikkelen van een landelijke disciplinaire richtlijn.
Il n het fADialyse Centrum Groningeno is wel ee
Het St. Antonius ziekenhuis in Utrecht is een stroomdiagram ontwikkeld welke
duidelijk de stappen die men moet volgen aangeetft.

De laatste ontwikkeling komt uit het Franciscus ziekenhuis te Roosendaal, daar is na
aanleiding van de afstudeeropdracht van één van de dialyseverpleegkundige een
verpleegkundige richtlijn opgesteld. Hierdoor is de discussie landelijk weer
aangewakkerd.
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5.4. Cultuur en geloof

Om goed met onze patiénten in discussie te kunnen gaan en om ze beter te kunnen
begrijpen moeten we beseffen dat iedereen zijn eigen waarden en normen heeft
waarnaar hij/zij leeft. Verschillende culturen en geloven gaan anders om met de
vraag wil ik wel of niet starten met dialyse of wil ik stoppen met de behandeling.

5.4.1. Cultuur

Het staat vast dat verschillende culturen anders omgaan met emoties. Wij
Nederlanders lopen niet met onze emoties te koop en zijn een meester in het
verbergen daarvan, terwijl in andere culturen dat juist moet, laat zien en horen dat je
pijn hebt of verdrietig ben. Ook in ons centrum hebben we te maken met de
multiculturele samenleving die Nederland kent. Als nuchtere Nederlanders is het niet
altijd makkelijk zich in te leven in bijvoorbeeld de cultuur uit het middenoosten en
Afrika waar veel van onze patiénten vandaan komen.

In een aantal traditionele culturen is een gezond lichaam een symbool van
vruchtbaarheid, van schoonheid maar ook van rechtschapenheid. Allochtone
mannen houden bijvoorbeeld hun ziekte verborgen voor de gemeenschap en de
familie. Ziekte verandert de status van de patiént zowel in zijn gezin en zijn familie als
in de gemeenschap. Bij allochtonen verleent iemands positie binnen de
gemeenschap hem aanzien. Die status wordt bepaald door de leeftijd, maar ook door
de psychische en fysieke gezondheid.

Voor sommigen betekent ziekte nog altijd zwakheid en dat ondermijnt de positie van
de man als hoofd van de familie. Zonder eer worden ze volkomen genegeerd en
bestaan ze niet meer. Vandaar dat ze hun ziekte proberen te negeren door er niet
over te praten.

Het is voor allochtonen niet altijd gemakkelijk om aan de nodige informatie te komen
over ziekte en behandeling, rechten en plichten, maar ook over directe praktische
hulp. Voor allochtonen die niet of niet voldoende Nederlands spreken, is de toegang
tot deze informatie beperkt. Soms leidt dit gebrek aan info tot een nog grotere
onmacht of zelfs tot een onbewust gevoel van ongelijke behandeling.

Schakel bij een taalbarriere een tolk in. Misverstanden qua taal kunnen leiden tot
onnodige problemen, die voorkomen moet worden.

De belangrijkste spelregel is elkaar ten alle tijden te respecteren.

‘Vreemdeling is hij die alleen is in een taal...alles om hem heen is de andere
kant...overal om hem heen staan dreigende borden...woorden verstommen
voor hij ze begrijpt...deze grens gaat niet open op vertoon van een paspoort of
een visum.’

Antonio Mufioz Molina
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5.4.2. Het Christendom

Nederland is sinds het midden van de Middeleeuwen een christelijk land met twee
hoofdstromingen namelijk de katholieken en de protestanten.

Christenen leven met de Bijbel als richtlijn.

In de Bijbel wordt het leven als een geschenk gezien. God is de Schepper van het
leven en Hij schenkt de mensen het leven. De Heere wordt in de Bijbel ook de God
van het leven genoemd. God wil de dood niet. De dood is een vijand.

Een streng gelovig Christen zal dan ook nooit zelf de keuze maken te stoppen met
een behandeling. Leven en dood liggen in de hand van God.

Op de website O6Het christelijk geloofd schri
demand die ondraaglijk lijdt, kan verlangen naar het einde van het leven. Het is goed

omzo’' n vraag Sserieus te nemen. Het helpt nie
meer ziet zitten, te zeggen: ‘“Je hebt de pli

van God, maar soms kan het geschenk als een zware last worden ervaren.’

Hij geeft zijn lezers het volgende advies:

Er zijn ernstige zaken op medisch gebied waarbij artsen en patiénten worden
geconfronteerd met ondraaglijke dilemma's. Deze moeten worden erkend. In deze
gevallen adviseer ik u het advies van de grote reformator Maarten Luther:

'‘Neem uw medicijnen en stel uw vertrouwen op God.'

5.4.3. De Islam

Het tweede grootste geloof in Nederland is het islamitische geloof, veel van onze
patiénten zijn moslim.

Ze hebben de Koran als richtlijn en leven streng volgens de regels van de Koran.
Zois het bijvoorbeeld:voor mosl|l i ms heel duidelijk dat | e
handen liggen. De islam stelt dat een moslim pas mag sterven wanneer zijn tijd
gekomen is. Levensbeéindiging en kunstmatige verlenging van het leven zijn niet
toegestaan. Als een arts geen mogelijkheden ziet het leven van de zieke te redden,
mag hij geen medische techniek gebruiken om het leven te verlengen, maar mag hij
het leven ook niet beéindigen om de stervende daarmee te verlossen van
ondraaglijke pijn.

Een behandeling die medisch gezien zinloos is, mag worden geweigerd. Sedatie, het
geven van pijnstillers, is toegestaan, hoewel ze soms wordt geweigerd omwille van
het effect op de verkorting van het leven (bv. morfine ). Meestal is het voldoende uit
te leggen dat pijnstillende medicatie alleen bedoeld is om de pijn te bestrijden en het
lijden te verlichten. Pijnmedicatie is op zichzelf al een probleem voor veel moslims,
omdat ze geloven dat ze een beter mens worden door hun ziekte met al wat daarbij
hoort te aanvaarden. Een beslissing om de medische behandeling stop te zetten, kan
de moslimfamilie in problemen brengen. Daarvoor moet de toestemming worden
gevraagd aan de familieleden. Die zien zich op die manier geconfronteerd met de
moeilijke beslissing over dood en leven, waarvoor zij zich niet bevoegd en competent
achten. In dit geval zullen moslims vanuit de islam zeggen dat het stoppen van de
behandeling verboden is.

‘En wanneer Allah u met tegenheid treft, kan Hij alleen dit weer wegnemen en u
het goede schenken, Hij heeft macht over alle dingen’
(Soera 6:17).
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Hoofdstuk 6: Conclusies en aanbevelingen

6.1

Enquéte

Op de volgende pagina vindt u de enquéte gehouden onder het dialyseteam van het
ASZ en de uitwerking daarvan.

Conclusie Enquéte:

Van de 50 enquétes die uitgedeeld zijn, zijn er 35 ingevuld ingeleverd ruim 70% dus.
De vragen waren duidelijk beantwoord en het gehele team is het eens dat iedere
casus goed besproken moet worden, geen casus is hetzelfde. Dit standpunt werd bij
meerdere vragen opgeschreven. 100% van alle geénquéteerde gaf aan ten alle
tijden de wens van de patiént te respecteren, maar er moet wel goed over nagedacht
en gesproken worden.

Wat opvallend was:

T
T

= =4

Maatschappelijk werkers geen probleem hebben om over dit onderwerp in
gesprek te gaan maar de verpleegkundigen wel;

Leerling verpleegkundigen en jonggediplomeerden gaven aan, alvorens in
gesprek te gaan, het eerst te bespreken met een collega,;

De voedingsassistenten en dialyseassistenten gaven aan dat dit onderwerp
meer voor de verpleging is en dat ze altijd de verpleging inschakelen;

60% van het dialyseteam geeft aan het
maar bied vooral een luisterend oor;

Er zeker belangstelling is naar meer kennis en kunde over verliesbegeleiding
in het gehele dialyseteam, 90% wil er meer over weten;

60% van het team geeft aan dat er niet genoeg ruimte is aangrijpende
situaties te bespreken in het team, de overige 40% geeft aan dit wel te doen,
onder andere in de koffiepauze, ik vraag me af dit een geschikte tijd voor
deze gesprekken is;

90% is positief over het opstarten van een moreelberaad in teamverband;
Over de grens bij het wel of niet starten met dialyse is het team wat
verdeelder, ruim de helft geeft aan moeite te hebben met starten bij
dementerende en/of terminale patiénten, echter vinden we als team wel dat
iedere casus verschillend is;

De meeste wel een idee hadden wat een wilsverklaring is maar niet wisten dat
een wilsverklaring geen garantie is, artsen mogen er wel afwijken indien het
medisch noodzakelijk is;

Dat de eindverantwoording bij het niet starten/stoppen met dialyse bij de arts
in samenspraak met de patiént ligt werd bij 90% van de verpleegkundige
aangegeven, de voedingsassistenten en dialyse assistenten vonden dit een
moeilijk onderwerp;

Over de vraag wilsbekwaam of wilsonbekwaam is goed nagedacht, alle
punten waren reden voor wilsonbekwaamheid en dit werd ook zo beantwoord
door het team;

90 % geeft aan dat er behoefte is aan
di al. grsverddwel aangegeven dat het moeilijk in een protocol vast te
leggen is, iedere casus is immers anders, maar aan een richtlijn is zeker
behoefte.
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1 Ten slotte viel het op dat geen van de nefrologen de enquéte had ingevuld.
Misschien had ik het beter onder de aandacht moeten brengen, als
di alyseteam streven we i mmers met z6n all

onze dialysepatiénten.

De uitslag heeft mij gebracht, wat ik er van verwacht had en meer, veel lovende

woorden over het aansnijden van het onderwerp waren terug te lezen.

Eén van de geénquéteerde verwoord het heel mooi en ik sluit me hier volledig bij

aan:

6l k vind het zeer zinvol om nader biaglertdit on
te zijn en te blijven als het gaat om wat nog medisch zinvol is. Wat is goed doen?

Wanneer bereik je een grens als zorgverlener
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Enquéte’T * Ni et starten|
di al yse’

Beste coll egabds,

Ter afsluiting van mijn opleiding doe ik mijn onderzoek over:
‘“Ni et soppeenmet dial yse’

De Probleemstelling luid als volgt:

‘Is het dialyseteam in het ASZ genoeg toegerust om professioneel om te gaan met
een situatie waarin een patiént aangeeft niet te willen starten of te willen stoppen met
dialyse?

De Doelstelling is:

Aan het eind van dit onderzoek wil ik het dialyseteam handvaten aanreiken, middels
een klinische les, hoe professioneel en eenduidig om te gaan met de begeleiding van
een patiént die aangeeft niet te willen starten of te willen stoppen met dialyse.

Het onderzoek is verdeeld in 3 delen, namelijk:
1. De patiént - microniveau
2. Het dialyseteam - mesoniveau
3. Regel en wetgeving organisatiebreed en landwijd - macroniveau

Deze enquéte is ook ingedeeld in deze 3 niveaus.

Voor het afronden van mijn onderzoek, heb ik jullie hulp nodig!

Ik wil jullie vragen deze enquéte in te vullen.

De enquéte bestaat uit 15 vragen, kost ongeveer 5 minuten van je tijd en wordt
anoniem verwerkt.

Graag inleveren voor: 29 april 2011.

Alvast hartelijk dank voor u/jouw medewerking!

Josina Moerman
April 2011
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Vooraf

Vraag 1: Hoelang werk je al op de dialyse?:

(0]

(0]
(0]
(0]
(0]

<danljaar - 10%
ltot2jaar - 10%
2-5jaar - 20%

5-10 jaar - 15%

langer dan 10 jaar - 35%

Vraag 2: Wat is je functie?:
o Dialyseverpleegkundige - 55%
0 Leerling Dialyseverpleegkundige - 15%
o Dialyse assistent - 10%
0 Voedingsassistent - 10%
0 Maatschappelijk werk - 10%
o Arts - 0%
Deel 1
Vraag 3: Een patiént geeft aan dat hij/zij besloten heeft te stoppen met dialyse.
Wat is je eerste reactie?:
o Il k vraag: 6 Weet u het zeker? #weft u e
o Il k denk: 6é6Dit Iis ee@d0%schreeuw om hul p!
0 Negeer de opmerking van de patiént en onderneem geen actie
0 Ik schakel direct andere disciplinesin - 35%
Indien ja, welke: arts, maatschappelijk werk, collega verpleegkundige
0 Anders: - 5%
- Hangt van de situatie af!
- Ik zal doorvragen.
Vraag 4: Vind je het moeilijk om met de patiént in gesprek te gaan?
0 Ja, ik vind het moeilijk, maar bied toch een luisterend oor. - 60%
oJe bespreekt met |je -kl egads, wat te d
o Je geeft eerlijk bij de patiént aan, dat je het een moeilijk onderwerp vindt.
T 10%
o Je laat een collega het gesprek voeren. - 5%
o0 Anders: - 15%
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Vraag 5: Laat je je leiden door je eigen gevoel?
o Ja, ik kan persoonlijknietac ht er de keuze fsthamppen
Indien ja, waarom: - 0%
0 Nee, ik respecteer ten alle tijJd de wens van de patiént - 100% (maar zie
anders)
o Weet ik niet
o Anders: - Er moet wel goed over nagedacht zijn!
- Ik vind het een moeilijk onderwerp ook vanuit
christelijk geloofsovertuiging.

Vraag 6: Waar ligt voor jou de grens bij het starten met dialyse?
o Ik heb moeite met het starten met dialyse bij dementerende patiénten.
30%
o |k heb moeite met het starten van dialyse bij patiénten met een terminale
aandoening. - 35%
o Voor mij zijn er geen grenzen. Ik werk in de gezondheidszorg om mensen
naar het beste van mijn vermogen te helpen. - 15%
0 Anders: - 20%
Per situatie verschillend.
Kwaliteit van leven is voor iedereen anders!
Dialyse moet meerwaarde hebben en geen belasting
zijn.
ledereen heeft recht op zorg.

Deel 2:

Viaag7: Zijn ASLOPO émodet oABCHOPOBuU bekend:

o Ja - 5%
0o Nee - 95%

Vraag 8: SLOP en het SCHOON- model zijn basisvaardigheden bij
verliesbegeleiding. Zou je hier meer van willen weten?
o Ja - 90%
o0 Nee, ik heb genoeg communicatieve vaardigheden in huis. - 10%
o0 Anders:

Vraag 9: Is er genoeg ruimte voor evaluatie in het team na een ingrijpende
gebeurtenis?

o Ja - 40%
o0 Nee - 60%
o0 Anders:

- Eris wel ruimte, bijvoorbeeld tijdens de koffie en
patiéntbesprekingen.
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Vraag 10: Heb je behoefte aan het nabespreken van ingrijpende ervaringen?
Bijvoorbeeld: in een moreelberaad?
(moreelberaad is: een gestructureerd en methodisch groepsgesprek over een morele
vraag na aanleiding van een concrete ervaring)
0 Nee, ik verwerk het wel op mijn eigen manier - 10%
0 Ja, het lijkt mij zinvol om ingrijpende ervaringen in het team te bespreken

- 90%

0 Andere mening:

Deel 3

Vraag 11: Wie heeft er volgens jou de eindverantwoording bij het niet
starten/stoppen met

dialyse?

o Arts - 40%

o Patiént zelf - 55%

o De familie - 5%

o De verpleging

o Anders: 90% vind dat de eindverantwoordelijkheid bij de arts en

patiént samen ligt.

Vraag 12: Een wilsbeschikking is het schriftelijk vastleggen van wat iemand (in de
toekomst) wil en niet wil.
Wanneer mag je hier als zorgverlener van afwijken?
0 Als de patiént zelf de beslissing niet meer kan nemen - 50%
o Er een belangrijke reden is toch te handelen - 10%
o De familie bezwaar heeft - 10%
o Anders: - 30%
- Vind ik lastig!
- Wilsbeschikking moet ten alle tijden gerespecteerd
worden anders had je net zo goed geen
wilsbeschikking op kunnen laten stellen.

Vraag 13: Wanneer is iemand volgens jou wilsonbekwaam? (Meer antwoorden
mogelijk)
o Alsiemand de informatie niet meer kan begrijpen.
o Alsiemand geen afwegingen meer kan maken.
o Alsiemand de gevolgen van een besluit niet meer kan overzien.
o Alsiemand geen besluit meer kan nemen.
60%1,3en4
20 % alle vier
20% 1len 3
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Vraag 14: Momenteel is er geen richtlijn/protocol over hetonde r wer p fAni et
starten/ st oppenderwerpin hetASA. | y s e o
Zou jij hier behoefte aan hebben?

o Ja - 90%
0o Nee - 10%
o Anders, nl:

- Zinvol voor eenduidigheid!
- Liever een richtlijn dan een protocol!
- Blijft wel persoonlijk, is dit in een protocol te zetten?

Vraag 15: Heb je een ervaring die je wil delen of nog wat toe te voegen over dit

onderwerp?
- Ik wil er graag meer gelegenheid hierover te spreken.
- Geef de patiént de tijd, geen overhaaste beslissingen.
- Dialyseverpleegkundige betrekken bij de gesprekken
ook als die op de afdeling gedaan worden.
- Goed onderwerp, fijn dat het aandacht krijgt!
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6.2. Conclusies

Aan het eind van het onderzoek wil ik de volgende conclusies trekken, in de

probl eemstell i ng dalysteanmevan\net ASZ genaed teegdrusttom
professioneel om te gaan met een situatie waarin een patiént aangeeft niet te willen

starten of te willen stoppen met dialyse?6

Uit de antwoorden van de enquéte blijkt dat 90% behoefte heeft aan informatie over
verliesbegeleiding, deze 90% heeft ook behoefte aan het bespreken van ingrijpende

casussen in teamverband.

Uit onderzoek naar de verschillende culturen en religies kwam naar voren dat ieder

op zijn eigen manier omgaat met verlies en dood, en dat hetonder wer p o6 ni et
starten/ stoppen met dialysed in sommige cul't
Ook wil ik concluderen dat landelijk de afgelopen jaren verschillende organisaties

zich bezig gehouden hebben met het .Dthder wer p
verschillende organisaties zijn zelfs aanbevelingen gedaan maar tot op heden zijn er

geen concrete acties ondernomen. Na het laatste nummer van Dialyse & Nefrologie
Magazine van de V&VN waarin het artikel &éSto
de discussie landelijk weer aangewakkerd.

De dialysecentra die ik heb benaderd voor mijn onderzoek het Dialyse Centrum

Groningen, St. Antonius ziekenhuis te Utrecht en het Franciscus Ziekenhuis te

Roosendaal werken al met een protocol of richtlijn. Ze geven aan dat het onderwerp

o6ni et starten/ stoppen met dialysed moeil ijk
werken met een richtlijn veel duidelijkheid schept.

Conclusies hieronder uitgewerkt op micro, meso en macroniveau:

6.2.1. microniveau

Op microniveau concludeer ik dat:
T Uit de enqu°te komt naar voren dat het on
di aldyoserd het di alyseteam alwerdtenamren; é moei | i j
1 De geénquéteerde geven aan dat het per casus verschillend is en dus iedere
casus op zich behandeld dient te worden;
1 Ruim 60% van de geénquéteerde geeft aan er moeite mee te hebben bij het
starten van dialyse bij terminale patiénten en zwaar dementerende ouderen;
1 Uit onderzoek naar patiéntenervaringen blijkt dat dialyse een grote belasting is
voor de patiénten;
1 Het dialyseteam geeft in de enquéte aan dat dialyse meerwaarde moet
hebben en geen belasting voor de patiént moet zijn;
1 Uit de enquéte komt ook naar voren dat het dialyseteam het moeilijk vind dat
er weinig ruimte voor privacy is tijdens gesprekken met patiénten, het team
vind privacy erg belangrijk voor het voeren van beladen en aangrijpende
gesprekken.

6.2.2. mesoniveau

Op mesoniveau concludeer ik dat:
9 Uit de enquéte blijkt dat 90% van het dialyseteam behoefte heeft aan het
bespreken van aangrijpende casussen;
1 90% van de geénquéteerde van het dialyseteam geven aan dat ze
belangstelling hebben om meer te leren over verliesbegeleiding;
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1 Er behoefte is in het dialyseteam om ook te participeren in een gesprek over
het wel/niet starten met dialyse als de overleg op de verpleegafdeling
plaatsvindt.

6.2.3. macroniveau

Op microniveau concludeer ik dat:

1 In de verschillende culturen en religies die Nederland rijk is, verschillend om
gegaan word met ziekte en dood.

1 Eris de afgelopen jaren landelijk veel over gesproken over het onderwerp diet
starten/stoppen met dialysemaar tot dusver zijn er geen concreet acties
uitgevoerd;

1 De landelijke organisaties, bijvoorbeeld de Nierstichting, Hans Mak Instituut en
N&NV, hebben elk hun eigen aanbevelingen opgesteld maar hebben nog niet
de handen ineen geslagen om een landelijke richtlijn op te stellen.

6.3. Aanbevelingen

In antwoord op de eerder benoemde conclusies wil ik de volgende aanbevelingen
doen:

6.3.1. microniveau

1 Tijdens het (pre) dialyse traject de patiénten goed voorlichten dat hij/zij een
eigen keuze heeft en mag hebben, deze keuze moet ten alle tijden
gerespecteerd worden;

1 Ook zou tijdens het (pre) dialyse traject benadrukt kunnen worden dat de
patiént zijn/haar wensen in een wilsverklaring kan vastleggen;

1 Bij dementerende en terminale patiénten zou goed overleg gepleegd moeten
worden, waarbij het dialyseteam ook betrokken wil worden, alvorens gestart of
gestopt word met dialyse;

1 Er zou ruimte voor privacy gecreéerd moeten worden zodat gesprekken in alle
rust en privacy gevoerd kunnen worden. Bij het ontwerpen van de nieuwe
afdeling die op de planning staat, zou hier aandacht aan besteed kunnen
worden.

6.3.2. mesoniveau

1 Uit de enquéte bleek dat 90% van het dialyseteam behoefte heeft aan meer
kennis in de verliesbegeleiding technieken SLOP en SCHOON, deze
technieken presenteren in de eindpresentatie;

1 Omdat er veel behoefte is aan kennis in verliesbegeleiding zou er schriftelijke
informatie over het onderwerp op de afdeling ter inzage aanwezig moeten zijn;

1 Omdat er duidelijk behoefte is aan een richtlijn een werkgroep starten om een
richtlijn/ éhoppentmetedi;alysed op te stel

1 90% van het dialyseteam heeft behoefte na te praten over ingrijpende
casussen. Het opstarten van een moreelberaad is een belangrijke
aanbeveling. Dhr. Bert van de Ende pastoraal medewerker ASZ heeft zijn
medewerking toegezegd bij het opstarten van een moreelberaad.
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6.3.3. macroniveau

1 Omdat onze dialysepatiénten populatie een afspiegeling is van de
multiculturele samenleving in Nederland hebben we te maken met vele
culturen en religies. Goed in gesprek gaan met de patiénten wat de gewoonte,
leefregels en wensen zijn, indien nodig bij taalbarriere een tolk inschakelen.
Elkaar ten alle tijden respecteren is hier de gouden regel;

1 Ziekenhuisbreed kunnen we als dialyseteam contacten leggen met andere
specialisme die ook te maken hebben met stoppen met behandelen, denk aan
oncologie, om ervaringen te delen;

1 Het Zorgboek niervervangende behandeling zou aangepast kunnen worden
om de eigen keuze van patiénten nog beter te belichten, vooral het opstellen
van een wilsverklaring kan nog beter benadrukt worden;

1 Leden uit het dialyseteam in het ASZ kunnen participeren in een mogelijk op
te starten landelijke werkgroep voor met opstellen van een landelijke richtlijn.
Momenteel is er nog geen landelijke werkgroep maar nu de discussie weer
aangewakkerd is zal dit niet lang op zich laten wachten.
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Nawoord

Zoals aan het begin van dit onderzoek beschreven, heb ik mij altijd al verdiept in

ethische kwesties in de zorg, dit onderzoek heb ik dan ook met veel interesse

gedaan. Ik ben begonnen met de literatuurstudie waarbij ik Nederlandse,

Amerikaanse en Belgische studies met veel interesse heb gelezen. Daarna heb ik

keuzes gemaakt welke theorieén het beste passen bij onze dialysepatiént en het

dialyseteam en deze beschreven. Daarna de conclusies getrokken en in de

aanbevelingen antwoord gegeven op de conclusies.

Het onderwerp blijkt landelijk actueel te zijn, maar toch is er nog niets concreet op

papier gezet, hiervoor zal ik mij na het onderzoek blijven inzetten. Ook in het

dialyseteam werd van alle kanten aangeven dat het goed is dat het onderwerp

belicht word. Er is dus duidelijk vraag na duidelijkheid en richtlijinen om eenduidig om

te gaan in een situatie wanneer een patiént aangeeft niet te willen starten of te willen

stoppen met dialyse.

In een gesprek met dr. R.M. Huisman, medisch directeur van het Dialyse

Centrum Groningen (the manu mmer Ost oppen met d)bliktyseod va
echter dat een protocol bijna overbodig is.

0l k dletnkj e het niet i nsteadteluaisimamoe® Eb&reoasine nma
anders dat je alleen in grote lijnen moet vastleggen hoe je werkt.6

Met deze uitspraak ben ik het helemaal eens, iedere situatie is anders maar de grote

lijnen blijven hetzelfde.

De Probleemstelling aan het begin van dit onderzoek was:

ds het dialyseteam van het ASZ genoeg toegerust om professioneel om te gaan met

een situatie waarin een patiént aangeeft niet te willen starten of te willen stoppen met
dialyse?06

Met de Doelstelling

Aan het eind van dit onderzoek wil ik het dialyseteam handvaten aanreiken, middels

een klinische les, hoe professioneel en eenduidig om te gaan met de begeleiding van
een patiént die aangeeft niet te willen starten of te willen stoppen met dialyse.

Tijdens een klinische les ga ik handvaten aanreiken vanuit dit onderzoek en zal ik in

het vervolg op dit onderzoek aan de slag gaan met mijn aanbevelingen namelijk het
opstarten van een werkgroep die een richtli]
opstellen en in samenwerking met dhr. Bert van den Ende pastoraal medewerker

ASZ een moreelberaad opstarten.

Ik hoop met dit onderzoek een bijdrage te kunnen leveren de kwaliteit van zorg voor

onze dialysepatiénten te optimaliseren.
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Zinnig

Al het levende is zinnig
hoe onbegrepen 't ook mag zijn
Of het blij is, droef of innig
of het onrust is of pijn

Zinnig is ons hopen, vrezen
de kleinste bloem in 't lage gras
Daarom zou het onzin wezen
als de dood onzinnig was

Toon Hermans
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Bijlage:

1. Protocol oO6Stoppen met dialysed van Dialys
2. Richtlijn Franciscus Ziekenhuis Roosendaal
3. Stroomdiagram 6 St o p p e n  m$t.tAntehiusaZiekeshai®Utrecht
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Bijlage 1: Protocol ‘Stoppen met dialyse’ van Dialyse Centrum Groningen

Beéindiging dialysebehandeling DCG, 15-05-2007

Naam: Beéindiging dialysebehandeling

Doel: Duidelijke richtlijinen hoe te handelen bij een patiént die wil stoppen met de
dialysebehandeling

Indicaties:
= Patiént die aangeeft te willen stoppen met de dialyse

Contra-indicaties:

Mogelijke complicaties:

Uitvoerenden en verantwoordelijken:

= dialyseverpleegkundige

= |eerling dialyseverpleegkundige

= arts

= maatschappelijk werk

Procedure:

= Elke vraag tot stoppen met dialyse behoord serieus te worden behandeld

= Ten eerst zal moeten worden nagegaan of er “stress-factoren” bestaan die tot de
vraag om te stoppen hebben geleid. Gedacht moet worden aan pijn, depressie,
inadequate behandeling, etc. Met de patiént zal gezocht moeten worden naar een
oplossing van de eventuele stressfactoren. De benadering van de problemen zal
vanuit een klein interdisciplinair team moeten geschieden. Als de patient toestemt
in deze strategie, zal tevens met hem/haar een “follow-up” worden afgesproken.
Als de keuze om te stoppen definitief is, dan dient deze te worden gerespecteerd.
De begeleiding van de patiént wordt door een klein team verzorgd. Dit protocol is
bedoeld als hulpmiddel. De teamleden bestaan uit de nefroloog, maatschappelijk
werker en de eerst verantwoordelijke verpleegkundige. De maatschappelijk
werker heeft in principe de sleuteirol.

Benodigdheden:

Werkwijze :

= - Als een patiént aangeeft te willen stoppen met dialyseren, dan brengt de
desbetreffende verpleegkundige de nefroloog en maatschappelijk werker op de
hoogte.

= De patiént beslist zelf wanneer hij/zij wenst te stoppen. Als de patient direct wil
stoppen,dan kan het team proberen dit een paar dagen uit te stellen. Dit geeft de
patiént de tijd over zijn besluit na te denken. Staat de patiént op zijn gekozen
datum, dan moet dit gerespecteerd worden.

= Het team rondom de patiént informeert de overige teamleden over de afspraken
en eventuele andere relevante zaken die met de desbetreffende patiént zijn

‘Niet starten/stoppen met dialyse’ Josina Moerman Juni 2011 35



Beéindiging dialysebehandeling DCG, 15-05-2007

gemaakt. Het team wordt de gelegenheid geboden om zijn/haar gevoelens
omtrent het gebeuren te uiten. Openheid is erg belangrijk.

= Overleg met de patiént waar hij/zij de “laatste dagen” wil doorbrengen; thuis (evt.
met thuiszorg), ziekenhuis of andere instelling.

= De patiént krijgt de gelegenheid aan te geven wat het team voor hem/haar kan
doen in zijn/haar laatste fase. De patiént moet ingelicht worden met betrekking tot
datgene wat hij kan verwachten en wat het team voor hem kan doen:

pijn > pijnstilling '

benauwdheid > ultrafiltreren

spijt > hervatten dialysebehandeling

informatie verstrekken over de te verwachten resterende tijd

resterende tijd niet rekken > liberalisering van het dieet ( bv. kaliumbeperking

opheffen)

inlichten van de huisarts, omdat deze de centrale rol zal spelen als de patiént

de laatste fase thuis doorbrengt, Het dialyseteam is ten alle tijden voor overleg

beschikbaar.

= QOverleg met de patiént of hij behoefte heeft aan religieuze ondersteuning

» Kaart bij de patiént aan of er nog wettelijke regelingen getroffen moeten worden(
bv. testament)

= Bied de familie hulp aan. Beantwoord hun vragen. Geef ze raad wie ze na het
overlijden moeten bellen.

= Begeleid de patiént in het afscheid nemen; als hij dat wenst, van bv.
medepatiénten medewerkers, etc. Spreek af wat voor contacten de patiént wil
onderhouden met de dialyseafdeling, wel of geen huisbezoek/telefonisch contact
en evt. met wie. Respecteer de wensen van de patiént.

= Vraag de familie contact op te nemen met het dialysecentrum als de patiént is
overleden.

= Na het overlijden van de patiént gaan er in principe 2 mensen van de afdeling
( maatschappelijk werker en eerstverantwoordelijke verpleegkundige) naar de
uitvaart van de patiént. Als de eerst verantwoordelijke verpleegkundige niet
kan/wil dan onderling overleggen over vervanging.
De maatschappelijk werker zal nagaan of de nabestaanden behoeft hebben aan
contact met de afdeling en/of begeleiding bij de verwerking van het verlies. De
duur van de begeleiding verschilt per geval.

YR OL e N =

Rapportage:
= Vermeld in Diamant dat de patiént is gestopt met de dialysebehandeling

Gezien door:

o Redacteur: Ronald van der Meer Handtekening:.-.. ..o
Patne .

o Verantwoordelijke arts: R. Westerhuis Handiekening: - ccooce ety
Batim: s et alesudias
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Bijlage 2: Multidisciplinaire richtlijn: “Stoppen met nierfunctievervangende
behandeling.”

Stoppen met dialyse

‘Er kan voor de patiént een moment komen dat, door tegenslagen zoals een
bijkomende ziekte, de draaglast te groot wordt. De patiént is te ziek en ziet geen
kans meer om beter te worden of om het verlies te verwerken. De belasting is zo
groot geworden, dat de patiént voor de keuze komt te staan om te stoppen met
dialyse.’

Toetsen hulpvraag:

Een patiént wil gehoord worden. Door aanwezig te zijn en te luisteren naar de geuite
emoties, steun je de patiént. Luisteren is iets anders dan meteen actie ondernemen.
Als je als zorggever niet meteen een antwoord op vragen hebt, is dat geen probleem.
Het is ook belangrijk om te durven zeggen dat je niet alles weet, maar dat je er alles
aan zult doen om een antwoord op de vragen te krijgen.

Als een patiént aangeeft te willen stoppen met dialyse, is het belangrijk vast te stellen
of de patiént inderdaad wil stoppen met dialyse, of dat dit nog een punt van
overweging is, met de mogelijkheid dat de patiént uiteindelijk deze keuze niet maakt.

Eventuel e hul pvragen die je als verple

1 Spelen er factoren een rol die de patiént ongemak geven? (reden tot
stoppen)

1 Is er druk van buitenaf?

1 Heeft de patiént de wil om te stoppen met zijn naasten besproken?

1 Zijn er eerdere verzoeken tot stoppen gedaan door de patiént en hoe is

hierop gereageerd?

Is de hulpvraag consistent?

Heeft de patiént een wilsverklaring?

1
|

De arts, maar ook de verpleegkundige, moet goed nagaan of de patiént zeker is van
zijn keuze tot stoppen met dialyse en/of de zorgvraag niet van voorbijgaande aard is.

Eventuele hulpvragen die je hierbij als verpleegkundige voor jezelf kunt stellen, zijn:

1 Heeft de patiént een balans opgemaakt tussen zijn draagkracht en lasten?

1 Komt de keuze tot stoppen met dialyse voort uit een tegenslag waardoor
een disbalans tussen draagkracht en draaglast is ontstaan? Zo ja, kan de
draaglast voor de patiént worden verminderd?

1 Is de last zo zwaar geworden en zo zwaarwegend, dat deze leidt tot de
keuze om te stoppen met dialyse?
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x  Wilsbekwaamheid: Voor het nemen van een besluit tot stoppen met dialyse mag
door de arts van de patiént een hoog niveau van wilsbekwaamheid worden
geéist; in dat kader moet een te behandelen depressie, psychose of delier
uitgesloten worden. Voor een uitgebreide beschrijving van wils(on)bekwaamheid:
zie NR-beleid in DKS.

x Gewetensbezwaren: Het is belangrijk dat de verpleegkundige duidelijk aangeeft
welke vormen van handelingen rond het levenseinde h/zij onacceptabel vindt en
waaraan h/zij niet kan meewerken. Het is belangrijk om de patiént hierover te
informeren. In dat geval kan de verpleegkundige de zorg overdragen aan een
collega. (Dit geldt ook voor een arts)

Ingaan op hulpvraag:

Het is belangrijk de patiént te zien als volwassen/volwaardige gesprekspartner. De
patiént beslist zelf wanneer hij/zij wenst te stoppen. Als de patiént direct wil stoppen,
dan kan de verpleegkundige (en evt. andere betrokken disciplines) proberen dit een
paar dagen uit te stellen. Dit geeft de patiént tijd over zijn besluit na te denken. Blijft
de patiént bij zijn keuze voor een bepaalde datum, dan moet dit gerespecteerd
worden.

x Toestemming tot informeren: Volgens de WGBO ben je als zorgverlener verplicht
om toestemming te vragen aan de patiént voordat je andere disciplines inlicht
over onderwerpen die je met de patiént in vertrouwen hebt besproken (ook al zijn
deze disciplines reeds bij de patiént betrokken). Het is daarom belangrijk om eerst
met de patiént te bespreken dat je andere disciplines moet of wil gaan inlichten
voordat je dit daadwerkelijk gaat doen.

x Inschakelen disciplines: Als de situatie te complex wordt op verpleegkundig
gebied, zul je een andere discipline moeten inschakelen. Dit gebeurt ook als de
patiént zelf om inschakeling van een andere discipline vraagt. Voor een overzicht
van betrokken disciplines: zie behandelingsnetwerk dialysepatiént.

x Rapportage: De patiént geeft de verpleegkundige toestemming tot het maken van
een notitie in het patiéntendossier.

Werkwijze palliatieve nefrologische zorg:

Voor de patiént kan het niet meer hoeven dialyseren een grote aanpassing
betekenen. Dit kan een aantal emoties oproepen bij de patiént, waaronder:

1 Welke aanpassingen/ symptomen zal het stoppen met dialyse met zich

meebrengen?

1 Angst, nu hij weet dat hij nog maar een korte tijd van leven heetft.
Door het voorkomen en verlichten van lijden, door middel van vroegtijdige signalering
en zorgvuldige beoordeling en behandeling van pijn en andere problemen van
lichamelijke, psychosociale en spirituele aard, kun je de patiént goede palliatieve
zorg bieden.

x Gesprekken: Na de keuze om te stoppen met dialyse zullen er gesprekken
moeten plaatsvinden tussen patiént, arts en verpleegkundige waarin
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behandelmogelijkheden aan bod komen. Afhankelijk van de reden waarom de
dialysepatiént stopt met de behandeling, zal de vervolgbehandeling verschillen.
De reden waarom iemand besluit te stoppen kan verschillende oorzaken hebben,
die vervolgens ook weer verschillende symptomen met zich meebrengen. Het is
belangrijk dat de patiént en familie hierover goed zijn geinformeerd.

Meest voorkomende symptomen bij de palliatieve nefrologische patiént zijn:

1 Kortademigheid (longoedeem); arts kan medicatie voorschrijven, bij
overvulling mogelijkheid tot terugkomen voor extra dialysebehandeling.
1 Pijn; arts kan medicatie voorschrijven. (opiaten: liefst fentanyl!)
1 Neurologische en psychische problemen; arts kan medicatie voorschrijven.
1 Dorst; goede mondhygiéne toepassen en bevochtigen van de mond kan
helpen.
1 Jeuk; arts kan antihistaminica voorschrijven, geen sterk uitdrogende zepen
gebruiken, eventueel een hydraterende creme gebruiken.

1 Stuipen; arts kan anti-epileptica voorschrijven.

1 Hoog kalium; overwegen dat uremisch coma voor patiént vaak milde vorm van
overlijden is; lab.-bepaling voegt niets toe; klachten behandelen met

medicatie.

1 Angst; waardoor wordt angst veroorzaakt (gesprek/onderliggende

oorzaak achterhalen), evt. doorverwijzen naar arts, psycholoog,
maatschappelijk werker, GGZ, geestelijk verzorger.

Voor overzicht van medicatietoediening bij palliatief nefrologische patiént: zie bijlage.

x QOverleg met de patiént waar hij/zij de laatste dagen wil doorbrengen; thuis (evt.
met intensieve thuiszorg), in ziekenhuis, hospice of verpleeghuisinstelling. Licht
zo nodig de huisarts in, of verpleeghuisarts en verplegend personeel, zodat zij
ook op de hoogte zijn van de mogelijkheden voor het geval dat de patiént thuis
problemen krijgt of last krijgt van complicaties. Geef aan dat zij bij vragen altijd
contact kunnen opnemen met het dialysecentrum. Als er behoefte is vanuit de
thuissituatie, geef dan een goede zorgoverdracht mee met de patiént.

x Ga na of er behoefte is aan begeleiding in thuissituatie. Geef folder mee van
netwerk palliatieve zorg. Plan evt. een huisbezoek.
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Bijlage 3: Stroomdiagram ‘Stoppen met dialyse’ St Antonius Ziekenhuis,

Utrecht
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Tekst bij stroomdiagram “Stoppen met dialyseren”.

1. Verzoek komt:
a) van patiént of
b) van familie namens de patiént.
2. Ontvanger van verzoek schakelt dagoudste in.
3. Dagoudste informeert:
a) arts
b) evv
c) mw,
d) en zorgt voor beschikbaarheid evv en regelt tijdstip gesprek van:
1. hulpverleners
2. hulpverleners met patiént en familie.

4. Arts, evw en mw hebben overleg om actuele stand van zaken door te nemen.

( hoe verloopt de dialyse, overige gezondheidsproblemen, eerdere signalen)

5. Arts, evw en mw bespreken verzoek tot stoppen met patiént en familie
(aanleiding vraag, pijn/ angst/ stemming, verwachtingen). Van belang is dat er
een gedegen beoordeling plaatsvindt die duidelijk maakt of de vraag tot
stoppen reéel is of dat er sprake is van onderliggende problemen (depressie,
pijn). Is daar sprake van dan moeten deze problemen eerst opgelost worden
alvorens verder te praten over wel/ niet stoppen.

6. Gesprek met arts, evv en mw (zie 5) of gepleegde interventies (zie 5b) leiden
tot besluit te stoppen met dialyseren. (verslaglegging in medische status)
Besluit wordt door dagoudste gemeld tijdens dag/ avondevaluatie.

7. Bekeken wordt welke voorwaarden/ maatregelen nodig zijn voor een goede en
verantwoorde nazorg. Maatschappelijk werk coordineert. (verslaglegging in
verpleegkundige status)

8. Patiént is overleden. Maatschappelijk werk neemt na overlijden contact op met
familie. OverlijJden wordt door dagoudste gemeld tijdens dag/ avondevaluatie.

a) Wens tot stoppen roept vragen op. Vragen en aandachtspunten worden
geinventariseerd.

b) Noodzakelijke acties m.b.t. vragen en aandachtspunten worden uitgezet. Te denken
valt aan: informatieverstrekking, medicatiewijzigingen, inschakelen andere hulpverleners,
regelen van voorzieningen enz.

c) Gepleegde interventies hebben geleid tot afzien wens te stoppen met dialyseren.
Dialyses worden gecontinueerd. (verslaglegging in medische Zen verpleegkundige
status)

‘Niet starten/stoppen met dialyse’ Josina Moerman Juni 2011 41



Literatuurlijst:

Citaat op voorpagina:
SupervisionAir - Artikel - Stoppen met Dialyse

Boeken:

Leerboek Dialyse Verpleegkundige
R.G.W.L. Tiggeler

C.F.H. Versluis

Rondom het levenseinde T informatie voor patiénten en mantelzorgers
Uitgegeven door het Catharina Ziekenhuis

Tijdschriften:

Wisselwerking - Themanummer Stoppen met behandeling - 2003
Dialyse & Nefrologie Magazine van de V&VN - juni 2009

Dialyse & Nefrologie Magazine van de V&VN - maart 2011

Internet:

Stoppen met dialyse - Lieneke Koornhof - www.supervisionair.nl
Zorg voor ouderen met een chronische nierinsufficiéntie

Een aanbodinventarisatie - www.hansmakinstituut.nl
Multidisciplinaire richtlijn predialyse - www.hansmakinsituut.nl
Verlieskunde - www.verlieskunde.nl

WGBO in de praktijk - www.ntvg.nl

Geregeld levensbeéindigend handelen - www.lindeboominstituut.nl
What happens if someone stops dialysis? - www.davita.com
Stopping Dialysis To Allow A Natural Death - www.lorifamily.blogspot.com
When stopping dialysis treatment is your choice i www.kidney.org
www.nierstichting.nl

www.niernieuws.nl

www.asz.nl

Met dank aan:

Dhr Bert van den Ende - Pastoraal medewerker - ASZ 1 voor het fijne gesprek en
de toezegging te helpen bij het opzetten van een moreelberaad.

Pauline Bruinsma en Nelly Kruidenier - voor de begeleiding, het meedenken en
meelezen tijdens het onderzoek.

Mijn dochter Carina van Dijk - voor het taalkundig corrigeren van het onderzoek.
Last but not least - mijn gezin - voor het geduld, liefde en ondersteuning tijdens de
afgelopen maanden, waarin ik continue bezig was met dit onderzoek.

‘Niet starten/stoppen met dialyse’ Josina Moerman Juni 2011 42


http://www.supervisionair.nl/
http://www.hansmakinstituut.nl/
http://www.hansmakinsituut.nl/
http://www.verlieskunde.nl/
http://www.ntvg.nl/
http://www.lindeboominstituut.nl/
http://www.davita.com/
http://www.lorifamily.blogspot.com/
http://www.kidney.org/
http://www.nierstichting.nl/
http://www.niernieuws.nl/
http://www.asz.nl/

