Palliatieve Zorg: niet hopeloos

De rol van hoop in palliatieve zorg
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In gezondheidszorg vanaf jaren 50 sterk aanweazig in
wetenschappelijke literatuur

Hoop als een wetenschappelijk concept en als
praktijkvoering

kwantitatief en kwalitatief onderzocht in zorg

Een golfbeweging van interesse



'A multidimensional dynamic life force
characterized by a confident yet
uncertain expectation of achieving a
future good which, to the hoping person,
IS realistically possible and personally
significant.’

DuFault and Martoochio (1985)




HOOP IS MULTIDIMENSIONEEL

Er meer dan 1 hoop bij 1 persoon
Soms lijken de verschillende hopen onverenigbaar




Hoop evolueert = een proces

Niet rechtlijnig

Op het eerste zicht niet steeds logisch
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Fundamenteel voor het leven
Geen hoop - geen leven
Suicide-onderzoek
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Onzekerheid
zekerheid => geen hoop nodig
Toekomstgerichtheid
Voor wie hoopt
is waarop gehoopt wordt mogelijk
niet onmogelijk
realistisch
heeft waarop gehoopt wordt een positieve betekenis




TOREN VAN BABEL

Hoop op een hoopje met
geloof
wens
vertrouwen
verwachting
willen



Zich staande houden — overleven
Communicatie toelaten

Positief blijven

Betrokkenheid behouden

Het leven voortzetten
in aanwezigheid van de dood




Hoop is gekoppeld aan de persoon die hoopt

Begrijpen van de achtergrond van de hoop




Patiénten
Hoop is vooral gerelateerd aan het belang van de
uitkomst
Hoop als wens

Hulpverleners
Hoop is gerelateerd aan feiten, aan kansen
Hoop als verwachting



Valse hoop
waarop gehoopt wordt is onmogelijk
gebaseerd op onvolledige of onjuiste informatie
is emotioneel erg belastend
tast vertrouwen aan

Sterke hoop
qguasi onwrikbare hoop
als kans op het gehoopte klein is
als de hoop niet erkend of gedeeld wordt




Ontkenning is uiterst zeldzaam

Gedrag en uitspraken zijn verkeerdelijk
interpreteerbaar als ontkenning

Ontkenning zorgt voor het even ontsnappen aan de
werkelijkheid

Angst voor valse hoop zorgt voor zoeken naar info
om hoop op af te toetsen



Zijn er niet/bestaan niet

Discussie erover geven aanleiding tot
afstand
emotionele belasting
verlies van vertrouwen
eenzaamheid




Exploratief onderzoek

Relatief weinig invloed op hoop, wel omgekeerd

Beinvloeden vooral inspanningen en acties
bezoek, medeleven, vervullen van wensen

Intensief en uitputtend om mee om te gaan
Gevolgen als prognoses niet kloppen

sterke hoop voor patiént en naastbetrokkenen
wachten, onbegrip, ongeduld



a0l

Mensen willen niet bedrogen of
voorgelogen worden

Mensen stellen geen vragen waar ze
het antwoord niet op willen weten



U]

Kies niet voor de hang yourself methode

Verzwijg niet wat je weet en neem mensen
mee in je denken/werken/handelen

Doseer niet, geef geen slecht nieuws in
stapjes als je zelf meer weet
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Wees voorzichtig met interpretaties van
wat mensen zeggen en doen - check

Spreek niet in absoluten en duid de waarde
van gemiddelden en kansen



Abstracte, grote, vage hoop  Concrete, kleine hoop

Hoop op genezing Hoop op ervaring/gebeurtenis
Hoop op kwaliteitsvol leven Hoop op dingen van elke dag
Hoop op waardig sterven Hoop op genieten

Hoop op herinnerd worden
Hoop op in orde brengen

Kleine hoop is vaak de vertaalslag van grote hoop
Maar lijkt er niet altijd mee in overeenstemming



Zorgen voor en zorgen dat als opdracht voor alle actoren

Hulpverleners kunnen hoop/hopen
faciliteren
niet installeren of wegnemen



In het hoofd van de hulpverlener

in harmonie met de omgeving

in openheid met de omgeving

In rust en vertrouwen
In het hoofd van de omgeving

wat goed is voor de patiént

wat rekening houdt met hoe het verder moet
In het hoofd van de patiént

wat ik aankan

wat in lijn ligt met mijn leven



Dezelfde hoop
Elkaar vinden
Begrip, vertrouwen

Evenwicht
Verschillende hoop

Asymmetrie
Voorzichtigheid
Verantwoordelijkheid

Gedeelde
onzekerheid



Hulpverleners en familieleden staan in hun ervaring en
beleving dichter bij elkaar dan hulpverleners en patiénten

Verschil in perceptie over kwaliteit van leven
De rol van machteloosheid

Patiént zoekt oplossingen

Patiént ondergaat
onder andere omwille van afhankelijkheid en
loyaliteit



Hoop wordt stille hoop of hoop in eenzaamheid
als ze niet gedeeld kan worden

Sociale actieradius van patiénten wordt klein
Tevreden zijn met wat er is
Positief zijn over wat gedaan wordt
Toelaten van onbekenden

Noodgedwongen ondergaan en overgave



Belangrijk voor patiént en naastbetrokkenen

Vaak verschil in concreetheid en intensiteit
zaken regelen of weten dat ze geregeld zullen worden
anticiperen op
positieve herinneringen opbouwen/bewaren
tastbaar aanwezig zijn na het overlijden

m==) hulp en vertrouwen nodig



a0l

Hoop is geen risico Hoop is streefdoel

Hoop is geen probleem Hoop is kracht
Hoop is geen belemmering Hoop is bron van
voor het goede sterven verbinding

VOOr open communicatie



Een cognitief proces
Gekoppeld aan betekenisverlening

U

hoop wordt beinvloed
door gebeurtenissen
door informatie



Hopen komt niet vanzelf
Hopen is een tijdsintensief proces
informatie en gebeurtenissen moeten ‘landen’ en
betekenis krijgen
daarna moeten ze een plaats krijgen
= ingepast worden in wat is of was
Hopen is een arbeidsintensief proces
verwerken vraagt veel energie
cognitief en emotioneel
= vermoeiend
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Waakzaamheid voor informatiekloven
hulpverleners-patiénten-omgeving

Aandacht voor het proces
verschillende snelheden

Focus niet op het voorwerp van hoop maar op het hopen

De waarde van praten naast de kwestie



Hulpverlenersgeoriénteerdheid
versus
patiéntgeoriénteerdheid

Sterk zorgverlenergeoriénteerde zorg en denken
Sterk zorgorganisatiegeoriénteerde zorg en denken

Hopeloosheidsschaal - hoopschaal
Pijnschaal — comfortschaal
Inhoud van bevragingen



Hogere scores voor hoop gaan samen met sterkere
effecten van medicatie en behandeling

De complexe relatie tussen hoop en pijn
Hogere patiéntenscores voor hoop gaan samen
met lagere doses pijnstilling

Hogere patiéntenscores voor hoop in terminale
fase (op palliatieve eenheden en thuis) gaan samen
met hogere patiéntenscores voor pijn



Exploratief onderzoek = %q
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HET DUALE GEBRUIK VAN SCHALEN
STANDAARDZORG

Onzichtbaar en/of onbewust aanpassen van
pijnbeleid
vochtbeleid
wondzorgbeleid



Exploratief onderzoek

HOPEN EN DE BETEKENIS VAN
BEHANDELING

Comfortzorg OF therapeutische behandeling
deelname aan fase 1 studies
informatie over behandelingsmogelijkheden
besproken thema’s in contacten



Exploratief onderzoek

Hopen bij kinderen
wordt weinig geéxpliciteerd omwille van
troost en toedekken
zekerheden voorspiegelen
onvoorstelbare dood
afhankelijkheid en loyaliteit
gelijkaardig in verloop als bij volwassenen

betekenis van wensen



Exploratief onderzoek

Hopen bij jongeren en jongvolwassenen
gerichtheid op vechten, willen, geloven in
een gevarieerder proces
eigen regie is belangrijk
ondergaan en overgave zijn moeilijker

oriéntatie op het (dagelijks) leven en de toekomst
nood aan ontsnappen

De centrale plaats van identiteit



Exploratief onderzoek

INVLOED VAN LEEFTIJD OP HOPEN

Hopen bij ouderen
snellere gerichtheid op het verleden, wat
gerealiseerd werd
het voor ogen houden van een vervuld leven



Exploratief onderzoek

INVLOED VAN CULTUUR OP HOPEN
Vrij gelijklopend als proces
Ziekte en sterven als deel van het leven

Opdracht in het leven en het sterven kan verschillen

Voorwerp en focus van de hoop verschillen



Exploratief onderzoek

INVLOED VAN RELIGIE OP HOPEN

Bron van rust en vertrouwen
Gelijkaardige invloed als geloof in mensen

Betekenis van de dood en wat erna komt



Exploratief onderzoek

INVLOED VAN DE NATUUR OP HOPEN

De cyclus van de seizoenen
De cyclus van het leven
lijkt oneindig door te gaan

weerspiegeld de kracht van het leven
helpt relativeren



Hoop is cruciaal, waarop gehoopt wordt is dat minder
Hoop is een outcome — resultaat van een complex proces
Meer aandacht hebben voor hopen dan voor hoop

Beluisteren, niet troosten of toedekken
Informeren, niet sturen
Faciliteren, niet orkestreren

Wees je bewust van wat je zelf voor ogen hebt - bias
Wees voorzichtig met interpretaties van gedrag en taal



Hoop op de agenda
tijdens (multidisciplinair) overleg
als thema bij (multidisciplinaire) werksessies
voor een (multidisciplinair) hoopbeleid

Hoop is wat het is
Gesprek over hoop gaat niet noodzakelijk over hoop
Erken en bevestig hoop als hoop ‘dat hoop ik ook voor u’

Het goede sterven ligt in lijn met het leven van de patiént
en zijn familie



Kennisontwikkeling

Verhelderen van praktijkvoering

Kijken met een andere bril

Beinvloeden van management en beleid

Neem gerust contact op
sofie.verhaeghe@ugent.be
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