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Inschrijving








8.30-9.30
Opening door dagvoorzitter






9.30-9.35

An Reyners 

Als niet alles is wat het lijkt;






9.35-10.20

Aandacht voor spiritualiteit in de dagelijkse praktijk
Sprekers: Joep van de Geer, geestelijk verzorger Medisch Centrum Leeuwarden en onderzoeker multidisciplinaire spirituele zorg
Ruurd van de Water, geestelijk verzorger en verpleegkundig consulent palliatieve zorg Martiniziekenhuis Groningen

Inhoud: Tijdens deze duo-presentatie zal eerst ingegaan worden op wat spirituele zorg is, en hoe je daar in de dagelijkse praktijk aandacht voor kunt hebben. Naast het somatische, sociale en psychische domein, is spiritualiteit de vierde dimensie van palliatieve zorg (definitie van palliatieve zorg, WHO 2002). Spiritualiteit wordt gedefinieerd als het levensbeschouwelijk functioneren van de mens, waartoe ook de vragen van zinervaring en zingeving gerekend worden. In de praktijk blijkt spiritualiteit voor veel zorgprofessionals de moeilijkste dimensie om aandacht aan te besteden. Dit blijkt onder andere uit een eerste pilot in de provincie Groningen met het maken van proactieve zorgplannen, waarin weinig over dit domein werd opgenomen. Aan de hand van het  A-B-C model wordt uitgelegd welke situaties/behoeften er kunnen bestaan; (A) situaties waarin volstaan kan worden met alledaagse aandacht voor levensvragen in de zorg, (B) situaties waar patiënten behoefte aan begeleiding hebben op het terrein van levensvragen of een normale worsteling doormaken waarbij begeleiding door een deskundige toegevoegde waarde kan hebben, en (C) situaties waar de worsteling met levensvragen tot een existentiële crisis leidt die vraagt om crisisinterventie door een geestelijk verzorger, medisch maatschappelijk werker of psycholoog (www.pallialine.nl, richtlijnen palliatieve zorg). Met behulp van het  Ars Moriendi model (Leget, 2008) wordt een kader gegeven voor zorgprofessionals om met patiënten in gesprek te gaan over diens levensvragen. Het gaat hierbij om 5 thema’s (afscheid, lijden, autonomie, schuld en hoop) die zich afspelen binnen 5 spanningsvelden: vasthouden en loslaten, doen en laten, ik en de ander, herinnering en vergeten, geloven en weten.

Vervolgens zal uitgelegd worden wat het project ’Als niet alles is wat het lijkt’ inhoudt, en zal verslag gedaan worden van de kick-off bijeenkomst van dit project op 12 oktober. Het project ‘Als niet alles is wat het lijkt’, is een door ZonMW gehonoreerd project in het kader van het Nationaal Programma Palliatieve Zorg (Palliantie Meer dan zorg), aangevraagd door het consortium Ligare. De doelstelling van dit project is het verbeteren van de ondersteuning van patiënten en naasten met betrekking tot de zingeving en betekenisgeving tijdens de palliatieve fase. Om dit te bereiken wordt er een (digitale) leerwerkplaats samengesteld die alle beschikbare hulpmiddelen bevat die zorgprofessionals kunnen gebruiken om te leren hoe zij spirituele zorg kunnen verlenen.
Markering en proactieve zorgplanning





10.20-10.35
Spreker: Gertruud van der Werff, verpleegkundig specialist palliatieve zorg, Martiniziekenhuis Groningen

Inhoud: Markering en proactieve zorgplanning is een doorlopend thema, waar ook in de eerdere symposia van het PPTG aandacht aan besteed is. Veel van de aanwezige symposium bezoekers werken in de praktijk met proactieve zorgplannen, of omdat ze zelf maken, of omdat ze patiënten zien die een proactief plan hebben (gemaakt door een andere zorgprofessional).

 In maart 2016 is het project ‘Markering en proactieve zorgplanning’ in het consortium Ligare van start gegaan. De 18 netwerken palliatieve zorg binnen het consortium Ligare maken gedurende het 2 jaar durende project (minstens) 100 proactieve zorgplannen, welke geanonimiseerd ingestuurd worden.  In deze presentatie wordt verteld hoe dit project verloopt, waarbij er wordt ingegaan op de verschillende evaluatiemomenten die tot nu toe geweest zijn om te beoordelen wat de ervaringen tot nu toe zijn, en hoe het staat met de verschillende deelprojecten (patiënten met kanker, patiënten met hartfalen en patiënten met dementie). Hierdoor krijgen de deelnemers meer inzicht in de ervaringen van andere zorgprofessionals en patiënten en naasten. Deze kennis kunnen ze gebruiken om hun eigen zorgplannen te verbeteren.

De eerste 79 ingevulde proactieve plannen uit 4 ziekenhuizen (MCL, MZH, OZG, UMCG) zijn geanalyseerd. De belangrijkste uitkomsten zijn dat in 80-94% van de plannen levenseinde beslissingen zijn ingevuld (wel/geen ziekenhuisopname, reanimatiebeleid, palliatieve sedatie, euthanasie), de meeste patiënten (42%) een levensverwachting hebben van < 3 maanden en dat 61% aangeeft thuis te willen overlijden. Van de inventarisatie van de patiënt op 4 domeinen worden het somatische domein en ADL/zorg gerelateerde zaken het vaakst ingevuld (resp. 91 en 90%), gevolgd door het sociale (86%), psychische (78%) en het spirituele domein (68%). De meest genoemde te verwachten problemen waren pijn (n=54), dyspnoe (n=45), misselijkheid/braken (n=20), delier (n=130 en angst (n=9).
De ervaringen van professionals zijn geïnventariseerd tijdens ronde tafel gesprekken met aandachtsvelders palliatieve zorg uit het netwerk Groningen Centraal (november 2016). Er bleek nog weinig ervaring met het werken met proactieve zorgplannen, en werd als grootste nadeel het niet digitaal beschikbaar zijn van het plan genoemd. In mei 2017 zijn er 5 geanonimiseerde plannen voorgelegd aan een panel van huisartsen, SOG’s en thuiszorgverpleegkundigen. Hieruit werd duidelijk dat er behoefte is aan concrete plannen, die niet té uitgebreid zijn. 
Ervaringen van patiënten en naasten zijn geëvalueerd door ook aan Zorgbelang geanonimiseerde proactieve plannen voor te leggen. Belangrijke opmerkingen vanuit Zorgbelang waren dat er meer nadruk zou moeten liggen op wat de patiënt nou eigenlijk wil, en meer aandacht voor niet somatische domeinen. Ook zullen de resultaten van een onderzoek naar de ervaringen van patiënten die vanuit een ziekenhuis (Tjongerschans) met een proactief plan zijn ontslagen, gepresenteerd worden. Patiënten werden 7 dagen na ontslag uit het ziekenhuis gebeld (resultaten van dit onderzoek worden begin oktober verwacht).
Consultatie in de provincie Groningen





10.35-10.55

Spreker: Wies  Groothoff, verpleegkundig consulent palliatief team Ommelander Ziekenhuisgroep Winschoten 

Sinds oktober 2013 is het consultatieteam van het Provinciaal Palliatief Team Groningen (PPTG) operationeel. In deze presentatie wordt een overzicht gegeven van het aantal consulten, de consultvragers, en de consultvragen. Het PPTG is in 2016 126 keer gebeld, 73% van de consultvragers waren huisartsen. Twee derde van de consultvragen betrof farmacologische vragen (waarvan 52 x vragen over pijn) en er werden 32 vragen over palliatieve sedatie gesteld. 
 Ook wordt verslag gedaan van de andere activiteiten van het PPTG. Zo worden er gezamenlijke protocollen, op basis van landelijke richtlijnen, opgesteld. De protocollen die gemaakt zijn, zijn delier, dyspnoe, misselijkheid en braken en pijn. Het pijnprotocol wordt momenteel gereviseerd. Daarnaast worden er workshops voor Hagro’s gegeven. Er zijn 5 onderwerpen die actief worden aangeboden; pijn, palliatieve sedatie, beslissingen rond het levenseinde, delier en proactieve zorgplanning.  Inmiddels zijn er 22 workshops gegeven.
Koffiepauze








10.55-11.30

Cancer and Living Meaningfully  
Keynote speaker: Prof. dr. Gary Rodin, psychiater, hoofd van de afdeling

11.30-12.30

 ‘Supportive Care’ van het Princess Margaret Cancer Centre in Toronto, Canada.

Inhoud: tijdens deze presentatie zal Gary Rodin ingaan op zijn onderzoek gericht op het voorkomen van demoralisatie en depressie bij patiënten met kanker in de palliatieve fase.

‘Cancer and Living Meaningfully’ (CALM) is een methodiek die hij opgezet heeft om patiënten in hun laatste levensjaar en hun naasten psychosociaal te ondersteunen.

De CALM methodiek en de eerste resultaten zullen besproken worden. 

Abstract:
Objectives: The circumstances of advanced cancer heighten the need for affected individuals to communicate mortality-related concerns, although there may be obstacles to such communication. Managing Cancer and Living Meaningfully(CALM) is a supportive-expressive therapy designed to address such barriers and to facilitate communication of mortality-related concerns in patients and caregivers facing advanced disease. This study explores death-related distress in patients with advanced cancer and the perceived influence of CALM therapy on overcoming barriers to communication of this distress.

Methods: Semi-structured interviews were conducted with a subset of patients with advanced cancer (n=17) participating in a CALM phase III trial at a large urban regional cancer centre. Interviews were transcribed, and qualitative data were analysed using thematic analysis.

Result: Death-related distress was experienced in terms of three key themes: diffuse and overwhelming fear, fear of uncertainty and fear of suffering. The perceived barriers to communicating such distress were as follows: reluctance of loved ones to discuss mortality-related issues and the participants’ own reluctance to discuss death-related concerns to protect their loved ones or themselves from distress. CALM therapists were perceived to facilitate discussions on dying and death in sessions and to support patients’ communication of death-related distress with healthcare providers and loved ones.

Conclusions: Patients with advanced cancer perceive barriers to effective communication of death distress to be related to their own reluctance, as well as reluctance of their loved ones to address such fears. CALM therapy may help patients with advanced cancer to overcome obstacles to communication and to alleviate death-related distress.

Lunchpauze








12.30-13.30
Palliatieve sedatie







13.30-14.15

Sprekers:/panelleden: Guus Hofman, huisarts Veendam; Harry Koning, palliatief verpleegkundige thuiszorg Oosterlengte; Pauline de Graeff, internist ouderengeneeskunde UMCG; Inge Huigen, nabestaande.  
Inhoud: Palliatieve sedatie wordt in Nederland veelvuldig toegepast. Uit de evaluatie van consultvragen aan het provinciaal palliatief team Groningen (PPTG) blijkt echter dat er nog regelmatig vragen zijn over het al dan niet starten van palliatieve sedatie en de praktische uitvoering (keuze van het middel en dosering). Soms is hierbij sprake van verschillen in inzicht tussen patienten en zorgverleners, maar ook zorgverleners onderling zijn het niet altijd eens. In deze interactieve sessie zullen de vragen en problemen rondom palliatieve sedatie vanuit verschillende perspectieven behandeld worden. Aan de hand van eigen ervaringen van sprekers en consultvragen aan het PPTG zullen onder andere de volgende aspecten aan de orde komen: 

- indicatiestelling voor palliatieve sedatie :  hoe om te gaan met existentieel lijden? Verschillen van inzicht tussen familie en zorgverleners of bijvoorbeeld artsen en verpleegkundigen – hoe voorkom je dat deze ontstaan en hoe ga je ermee om?
- keuze van middelen en dosering: wat te doen als een patiënt al een hoge dosering benzodiazepines gebruikt? Wat doe je als het gebruikte middel niet snel genoeg werkt of patient wakker wordt?
- beloop: hoe om te gaan met een sterfbed wat in de ogen van familie “te lang”duurt? 

Er is binnen deze sessie ruimte voor inbreng van eigen casuistiek vanuit de zaal waarbij de verschillende zorgverleners elk vanuit hun perspectief hun eigen rol en de problemen waar zij tegen aan lopen kunnen belichten. 

Palliatieve zorg voor speciale doelgroepen




14.15-15.15

Verstandelijk gehandicapten (20 min presentatie, 10 minuten discussie)

Spreker: Jannie Heemskerk, praktijkverpleegkundige in de verstandelijk gehandicaptenzorg bij Cosis
Inhoud: Er zijn inmiddels allerlei handreikingen en richtlijnen ontwikkeld voor palliatieve zorg. Deze zijn echter niet zonder meer te vertalen naar de zorg voor mensen met een verstandelijke beperking. Dit komt voort uit persoonlijke beperkingen en andere ongunstige factoren die voorkomen bij een verstandelijke beperking.

Beperkingen

Verstandelijke beperkingen kunnen bijvoorbeeld leiden tot:

het moeilijk kunnen aangeven van de lichamelijke klachten, waardoor symptomen van ziekte niet goed kunnen worden herkend; 

· gebrek aan inzicht in het ziektebeeld en de behandelingen en daar de gevolgen niet van kunnen overzien; 

· op een ander ontwikkelingsniveau begrijpen/ervaren van de eigen sterfelijkheid;

· beperkte wilsbekwaamheid waardoor meebeslissen over zorg en behandeling moeilijk is.

Ongunstige factoren

Factoren die een rol kunnen spelen zijn bijvoorbeeld:

Lichamelijk

· Ouderdomsverschijnselen komen vaker én al op jongere leeftijd voor.

· Gemiddeld een lagere levensverwachting, met meer bijkomende aandoeningen.

· Zintuigstoornissen, zoals problemen met gezichtsvermogen en gehoor, komen vaker voor, onder andere bij mensen met het syndroom van Down.

· Verhoogde kans op sterke of averechtse reacties op bepaalde medicatie.

Sociaal en psychisch

· Vaak bestaat er een levenslange afhankelijkheid van zorg. Er is een risico dat mensen vanuit een overmatig beschermende of bevoogdende houding worden benaderd.

· Bij ouderen vallen ouders en familierelaties weg, waarvoor geen nieuwe relaties in de plaats

komen.

· Slechtere toegang tot algemene voorzieningen in de gezondheidszorg.

· Symptomen van ziekten worden niet snel genoeg herkend of worden toegeschreven aan

gedragsproblematiek.
· Gedragsmatige en/of psychiatrische problematiek komen vaker voor. Dit kan consequenties

hebben voor de mogelijkheden om de gewenste (palliatieve) zorg te bieden.

De extra tijd die de zorg en communicatie rondom deze mensen vraagt, strookt niet met het hoge tempo en het tijdgebrek in de hedendaagse gezondheidszorg.

Behandeld wordt er welke richtlijnen er zijn over palliatieve zorg voor mensen met een verstandelijke beperking, zoals de richtlijnen palliatieve zorg voor patiënten met een verstandelijke beperking (IKNL) en Medische beslissingen rond het levenseinde bij mensen met een verstandelijke beperking (NVAVG). 

Daarnaast worden verschillende hulpmiddelen toegelicht die 
goed bruikbaar bij het monitoren van de lichamelijke klachten en achteruitgang van mensen met een verstandelijke beperking: 
· Huisartsenboekje; Help, ik ben ziek! Tips voor mensen met een verstandelijke beperking en voor huisartsen.

· Instrument Palli; hulpmiddel bij het monitoren van de achteruitgang in de gezondheid bij mensen met een verstandelijke beperking gemakkelijk in te vullen door de begeleiding.

Verder worden hulpmiddelen benoemd die zijn ontwikkeld voor een beter begrip over het ontwikkelingsniveau van en over de communicatie met mensen met een verstandelijke beperking beschikbaar:
· Brochure; Kun je uit de Hemel vallen? Over beleving van de dood en rouw verwerking door mensen met een verstandelijke beperking.

· Model Tuffrey-Wijne; een nieuw model voor slecht nieuws gesprekken met mensen met verstandelijke beperkingen.

Het doel van de presentatie is om de kwaliteit van de palliatieve zorg rondom mensen met een verstandelijke beperking te verbeteren door het bewustzijn te vergroten over wat de reguliere zorg kan bieden aan de verstandelijk gehandicaptenzorg op het gebied van palliatieve zorg en wat de verstandelijk gehandicaptenzorg kan bieden aan de reguliere zorg op het gebied van palliatieve zorg.

Wat is hier voor nodig?

Palliatieve zorg binnen de psychiatrie (20 min presentatie, 10 minuten discussie)
Spreker: Drs Heidi de Kam, verpleegkundig specialist GGZ Centraal bij langdurige psychiatrie volwassenen en ouderen
Inhoud: Bij patiënten die bekend zijn met een psychiatrische stoornis kunnen zorgverleners in de palliatieve fase tegen verschillende problemen aanlopen. Er kan bijvoorbeeld sprake zijn van een ernstig delier, een toename van bekende psychiatrische symptomen (depressie, psychose), het ontbreken van ziekte inzicht of er kunnen in het geval van een persoonlijkheidsstoornis communicatieve problemen ontstaan. Verzorging thuis of in een hospice kan hierdoor soms moeizaam verlopen of niet mogelijk zijn. GGZ Centraal heeft binnen Nederland een unieke positie op het gebied van palliatieve zorg voor patiënten met een psychiatrische stoornis. Zij hebben de beschikking over een palliatieve unit en verpleegkundig specialisten en psychiaters die zowel expertise hebben op het gebied van palliatieve zorg als langdurige ervaring binnen de psychiatrie. Heidi de Kam, verpleegkundig specialist bij GGZ Centraal, zal in haar presentatie met behulp van een paar casus stil gestaan bij de belangrijkste uitgangspunten van palliatieve zorg voor mensen met een psychiatrische stoornis. Het gaat hierbij om vormen van communicatie, ontmoeten van deze doelgroep in de laatste levensfase en wat dit vraagt van de zorgverlener of vrijwilliger.  Er zal worden ingegaan op verschillen in klachtenpresentatie, zowel op lichamelijk als op psychisch gebied, en aandachtspunten bij medicamenteuze behandeling van symptomen bij patiënten die al langdurig psychofarmaca gebruiken. Kortom wat is anders bij de begeleiding van naasten van mensen met een psychiatrische stoornis in de laatste levensfase?
Daarnaast zal aandacht geschonken worden aan de organisatie van zorg . In Noord Nederland is momenteel geen specifieke expertise op beide gebieden, maar wel de wens om dit in de nabije toekomst te realiseren. Wat kunnen wij leren van de ervaringen bij GGZ Centraal en wanneer en bij wie kan de zorgverlener in de palliatieve fase nu terecht als de psychiatrische symptomen toenemen?  
Thee pauze








15.15-15.45

Invasieve pijnbestrijding






15.45-16.45

Sprekers: Egbert Klarenbeek, anesthesioloog en pijnspecialist UMCG, A.K. van der Werf, huisarts Dokkum
Inhoud: Pijn is een veel voorkomend probleem in de palliatieve fase. Met de medicamenteuze behandeling van pijn bij patiënten met kanker is het niet altijd mogelijk om hiermee voldoende pijnstilling te bereiken. In deze presentatie zullen verschillende invasieve technieken die ingezet kunnen worden om adequate pijnstilling te bewerkstelligen, worden besproken. Achtereenvolgens zullen  de coeliacusblokkade, lower-end block en de chordotomie besproken worden, waarbij indicaties, contra-indicaties en praktische uitvoering aan bod komen. 
Vervolgens zal er speciale aandacht besteed worden aan de intrathecale toediening van analgetica via een spinaalkatheter. Bij het plaatsen van een spinaal katheter, meestal met een subcutane poort, is het mogelijk analgetica intrathecaal toe te dienen. Gedurende het voortschrijdend ziekteproces zal het met regelmaat nodig zijn de hoeveelheid toe te dienen medicatie aan te passen, waarbij het steeds zoeken is naar een optimale balans tussen pijnstilling en bijwerkingen. Voor patiënten in de palliatieve fase geldt over het algemeen dat zij thuis verblijven, waarbij de huisarts de hoofdbehandelaar is. Om intrathecale toediening van analgetica zo optimaal mogelijk te laten verlopen, is een goede overdracht en optimale samenwerking tussen het pijnteam en de huisarts van cruciaal belang. Tijdens deze presentatie vertelt een huisarts die gedurende een half jaar een patiënt met een spinaal katheter thuis heeft begeleid, wat zijn ervaringen hiermee zijn.
Na deze presentatie hebben zorgverleners een idee van welke mogelijkheden er zijn qua pijnbestrijding, voor patiënten waarbij met de (medicamenteuze) behandeling van pijn volgens de richtlijnen, onvoldoende effect bereikt kan worden, waardoor patiënten beter doorverwezen kunnen worden, en daarmee betere pijnbestrijding kunnen krijgen.

Plenaire afsluiting door de dagvoorzitter




16.45-17.00

An Reyners
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