Lesbrief blok 1 Psychiatrie en palliatieve zorg

Inleiding

In deze lesbrief komen naast de kenmerken van psychose en schizofrenie ook
recente verlies- en rouwtheorieén aan de orde. Psychiatrische stoornissen hebben
invloed op de verliesimpact, de verliescoping en de verliessupport in het leven én in
de laatste levensfase van de patiént.

Palliatieve zorg bij mensen met een psychiatrische stoornis

Palliatieve zorg komt meer en meer in de belangstelling vanuit het besef dat door
goede zorg de kwaliteit van het leven en sterven toeneemt. De kennis van palliatieve
zorg aan mensen met een psychiatrische aandoening bevindt zich nog in de
beginfase. Het richtlijnenboek (De Graeff, et al., 2010) bevat geen specifieke
richtlijnen voor mensen met psychiatrische problematiek. Een groot aantal van de
richtlijnen palliatieve zorg is waarschijnlijk ook geschikt voor mensen met
psychiatrische problematiek (Goossens, Wesselink, &Janssen, 2010). Er zijn echter
ook aangepaste richtlijnen nodig vanwege andere pijnbeleving en andere wijze van
communiceren van psychiatrische patiénten. Op dit moment is er nog veel
onduidelijkheid over welke richtlijnen voor bepaalde psychiatrische aandoeningen om
aanpassing van de richtlijnen vragen.

Een deel van de mensen met psychiatrische aandoeningen ontvangt zorg buiten de
instelling of wenst geen enkele zorg. Soms wordt psychiatrische problematiek
onvoldoende onderkend en om die reden wordt er geen adequate zorg geboden.
Waarschijnlijk is bij een toenemende groep ouderen in de verpleeghuizen sprake van
een — latente of manifeste - - psychiatrische stoornis, zoals depressie, angststoornis
of persoonlijkheidsproblematiek. Deze problematiek draagt bij aan de complexiteit
van de palliatieve zorg (Palliatieve zorg bij mensen met een psychiatrische stoornis,
gids voor de praktijk, 2012).

In de palliatieve zorg voor psychiatrische patiénten is een integrale en
interdisciplinaire benadering van belang vanwege de vaak complexe zorgbehoefte en
problemen in de communicatie. ledere hulpverlener kan in de palliatieve zorg thuis of
in een algemeen ziekenhuis een patiént met psychiatrische problematiek
tegenkomen. Niet altijd als zodanig gediagnosticeerd, maar beschreven als
ingewikkeld, ongrijpbaar of moeilijk verstaanbaar gedrag. Het herkennen van
bepaalde gedragingen kan helpen om de patiént bij te staan in de laatste levensfase.

Palliatieve zorg omvat ook de rouw van de naasten. De gevolgen van de
psychiatrische aandoening voor de omgeving hebben regelmatig het sociale netwerk
nadelig beinvloed. In deze levensfase vraagt het van de professional om met tact de
familierelaties te bespreken en het contact proberen te herstellen waar die verbroken
is.

Hoewel de psychiatrische stoornis belemmerend kan werken op het besef en de
perceptie van het naderende levenseinde blijft het uitgangspunt van kracht, dat de
patiént degene is die kan aangeven hoe aan de kwaliteit van zijn leven inhoud wordt
gegeven. Zorgverleners en patiénten komen samen tot een goede inventarisatie van
wensen en stellen een zorgplan op dat haalbaar en realistische is en aansluit bij
deze wensen (Palliatieve zorg bij mensen met een psychiatrische stoornis, gids voor
de praktijk, 2012).



Verlies

De wijze waarop de patiént omgaat met het levenseinde hangt mede af van hoe hij
met eerdere verliezen in zijn leven is omgegaan. Wat is de verliesimpact, de
verliescoping en de verliessupport in het leven van de patiént tot nu toe geweest? De
impact van het verlies op het leven van de patiént kan bijzonder groot zijn.
Verlieservaring op een bepaald levensgebied kan verlieservaring op andere
levensgebieden met zich meebrengen. Bij pati€nten met schizofrenie zien we hoe
de ziekte doorwerkt in de verschillende levensgebieden (Muthert, 2012):

Verliezen bij schizofrenie (gerelateerd aan de ziekte zelf)
concentratieverlies

verlies van cognitieve vermogens

gevoelsarmoede

verlies van wezenlijke delen van het zelf

verlies van uitdrukkingsmogelijkheden, taalvaardigheid

Existentiéle verliezen (lijden onder schizofrenie): lijden aan het leven:
verlies van gezondheid

verlies van relaties (sociaal netwerk)

verlies van werk, inkomen en maatschappelijke participatie

verlies van activiteiten en praktische zaken

verlies van dromen, verlangens en verwachtingen

verlieservaringen vanwege patiént-zijn, opgenomen zijn (autonomie).
verlieservaringen van lotgenoten

Bij ernstig verlies wordt volgens de Monnink (2013) de KERN van iemands bestaan
aangetast:

Kontrole: men heeft geen greep meer op lichaam, geest, op het leven. Men is de
regie kwijt.

Eigenwaarde: gevoel van eigenwaarde is aangetast. Wie ben ik nog als ik ziek ben of
verder aftakel?

Rechtvaardigheid: waarom over komt mij dit? Dit heb ik niet verdiend? Waarom nu?
Nu-in-relatie-tot-later: wat is mijn toekomst: hoe moet het nu verder?

Een ernstig verlies betekent confrontatie met de eigen kwetsbaarheid en eindigheid.
Het geloof in een rechtvaardige wereld kan verloren gaan. Het lukt veel mensen om
met vallen en opstaan de KERN te herstellen. Enige controle over het leven kan
herwonnen worden door informatie over het verloop van de ziekte. Het gevoel van
eigenwaarde kan hersteld worden, want ook als zieke of stervende ben je van
betekenis, kan er gegeven en ontvangen worden, kun je liefhebben. Het besef, dat je
als ieder ander mens ook kwetsbaar bent, kan het gevoel van onrecht veranderen.
Herstel van de KERN vraagt rouwen om wat geweest is, wat verloren is gegaan, wat
niet verzoend kan worden om zo ruimte te vinden voor levenskunst ook als de dood
niet ver is.

Het aantasten van de kern gaat gepaard met heftige gevoelens van verdriet en
boosheid. Soms ook met periodes van somberheid. Depressieve gevoelens horen bij
dit proces. Toch wil dat niet zeggen dat de persoon depressief is. Rouwen is geen
ziekte, maar heeft te maken met gehecht zijn aan het leven, aan de mensen om je
heen.



Rouw en Levenseinde

Elisabeth Kiubler-Ross (1926-2004) benoemt in €één van haar eerste boeken (1972)
vijf stadia waarin een patiént terecht kan als hij weet dat hij spoedig komt te
overlijden.

Ze schrijft over de fase van ontkenning waarin de patiént het doodgaan niet wil en
kan erkennen, de fase van de woede waarin de omgeving wordt verweten dat de
patiént dood gaat, de fase van het marchanderen dat bestaat uit het
onderhandelen met iemand, bijvoorbeeld God of de arts om door bepaalde
handelingen zoals bidden of bepaalde medicatie innemen, de dood uit te kunnen
stellen. Vervolgens benoemt Kiibler-Ross de fase van de depressie, waarin de
patiént zich terugtrekt en niet met zijn omgeving wil spreken. Als laatste noemt zij
de fase van berusting en aanvaarding waarin acceptatie ontstaat met het feit dat
men gaat sterven.

Het gebruik van het woord fase of stadium heeft tot verwarring geleid. Kiibler-Ross
heeft nooit bedoeld dat de fasen doorlopen moeten worden. Zij heeft geprobeerd
veel voorkomende fenomenen te beschrijven. Haar beschrijving is later normatief
opgevat in de zin van ‘zo hoort een rouwproces te gaan’. Dat kan leiden tot zorg
als iemand een bepaalde fase niet heeft doorlopen. Tegenwoordig wordt het
unieke van elke mens en zijn omgang met verlies, rouw en dood benadrukt. Er
wordt vooral gekeken naar de wijze waarop mensen reageren en ‘omgaan met’ het
naderende levenseinde (copingstijlen) en naar de support die iemand krijgt.

Duaal rouwproces

Een belangrijke verandering ten opzichte van begin jaren zeventig en tachtig, is
dat rondom rouwen niets ongewoon is. Vanuit het principe dat elke persoon op een
verschillende manier in het leven staat zal ook het rouwproces uniek zijn.
Daarnaast is de gedachte verdreven dat erover gepraat moét worden en dat
heftige gevoelens doorgewerkt moeten worden. Dit moeten werd soms zo
normatief gehanteerd, dat het voor mensen geen bevrijding was maar werd gezien
als een zwaardere belasting.

In recente literatuur (Maes&Modderman,2014) gaat men uit van een duaal
rouwproces, waarbij heen en weer bewogen wordt tussen twee manieren van
functioneren:

e Verliesoriéntatie: degene die gaat sterven is bezig met intense rouwarbeid:
ervaart en geeft woorden aan zijn emoties en zoekt naar betekenis van het
verlies. De patiént is bewust bezig met afscheid nemen.

e Restauratie-oriéntatie: degene die gaat sterven concentreert zich op de
familie, werk en huishouden, de dagelijkse dingen terwijl hij tijdelijk de
golven van acute rouw ‘uitschakelt’, die op gezette tijden weer terugkomen.
Het van tijd tot tijd ‘vermijden’ van de realiteit van het verlies kan helpen in
het ervaren dat het dagelijks leven weer enigszins gaat.



Verliescoping
Het proces van afscheid nemen van het leven of van rouw na een ernstig verlies
verloopt voor iedereen anders. Doodgaan betekent afscheid nemen van alles en
iedereen en verlies van alle controle, en dat gaat meestal gepaard met angst.
Men zal een manier moeten vinden om met het naderende einde om te kunnen
gaan. Mensen gebruiken doorgaans de copingsstrategieén, die ze van jongs af aan
geleerd hebben in situaties van stress en angst.
In het algemeen worden twee copingstijlen onderscheiden.
e Veranderen van de situatie door:
- directie actie: behandeling, ‘second opinion’ aanvragen, alternatieve
artsen bezoeken.
- informatie zoeken: patiéntenverenigingen, internet, lotgenotencontact.

e Veranderen van de beleving of betekenis van de situatie:

- het waarderen van het positieve: 'Mijn kinderen komen me trouw
bezoeken’; de verpleging is goed voor mij.

- relativering: ‘de dood hoort nu eenmaal bij het leven’; "Ik ben al 80 en
wat zou ik nog te eisen hebben”

- Spirituele of religieuze coping: is gericht op het zoeken van betekenis.
Het idee, dat het leven een betekenis heeft, beschermt mensen tegen
angst (ik leef voort in mijn kinderen of in mijn werk).Religie gaat
specifiek in op angst voor de dood en geeft (mogelijk) antwoord op
vragen hierover (de dood is slapen en wakker worden in het licht). Uit
onderzoek blijkt dat mensen naarmate zij ernstiger ziek zijn sneller een
spirituele of religieuze copingstrategie hanteren.

Verliescoping en de psychiatrische patiént
Psychiatrische patiénten worden gedurende hun leven met veel verlies
geconfronteerd. Zij zijn de ervaringsdeskundigen bij uitstek. Thomas Attig (2000)
noemt het ontwrichtende karakter van verlies. Elk verlies brengt volgens hem
chaos mee. Die chaos moet weer behapbaar worden. De patiént reageert op het
verlies met een ‘antwoord’, een poging om het uit te houden in al wat gebeurd is.
Drie processen staan centraal:

e zoeken naar een begrijpen (zingeving)

e zoeken naar respect voor het unieke van de ervaring

e zich in meer of mindere mate realiseren dat het verlies er is: erkennen van

verlies door een ‘antwoord’ te vinden op de verschillende terreinen van het
leven.

In geval van psychiatrische ziekten nemen de mogelijkheden om tot een antwoord
te komen door bijkomende beperkingen soms drastisch af.
Attig beschouwt elk ‘antwoord’ (ook als het een antwoord is dat de hulpverlener
bizar of vreemd vindt) als een eigen vorm van omgaan met verlies. Daarmee staat
het waarheidsgehalte niet voorop. Belangrijker is een nieuwsgierig bevragen wat
nu maakt dat precies dit antwoord, voor deze persoon, met deze ziekte en in deze
omstandigheden van waarde is. Door een antwoord lijkt de chaos beter
behapbaar. De antwoorden zijn voorlopig en moeten dikwijls weer opnieuw
gevonden worden als de tijd vordert.



Verliescoping en de rol van ontkenning

Ontkenning kent verschillende vormen, een aangepaste en een onaangepaste
vorm. Een goede diagnose van ontkenning is richtinggevend in verliesbegeleiding
en het geven van stervensbegeleiding (de Kam, 2012).

De aangepaste vorm van ontkenning geeft de persoon

- extra tijd om de situatie later onder ogen te zien,

- om met extreme angst om te gaan

- de mate van stress te doseren.
Ontkenning kan soms bescherming geven, kan noodzakelijk zijn in een crisissituatie.
Het geeft tijJd om bij innerlijke strijd de controle te behouden. Als ontkenning niet
interfereert met het aangaan van behandeling en kwaliteit van leven is er sprake van
een aanpassende vorm.
De onaangepaste vorm van ontkenning kan het oplossen van onafgemaakte zaken
en herstellen van verbroken relaties aan het eind van het leven in de weg staan.
Deze vorm heeft nadelige consequenties bij het zoeken en toelaten van behandeling
en van symptoomreductie.

Ontkenning hoeft niet per definitie nadelig te zijn. Ontkenning wordt nog wel eens
verkeerd gediagnosticeerd. In de literatuur wordt onderscheid gemaakt tussen
vermijding, Loochening en ontkenning.

e Vermijding impliceert een overwogen beslissing om informatie uit de weg te
gaan.

e Loochening is het proces waarmee iemand strategieén gebruikt om de
betekenis meer persoonlijk en minder bedreigend te maken. Met voorzichtige
confrontatie kan dit positief beinvioed worden. Loochening is het proces
waarbij patiénten voor zichzelf een beter draagbaar verhaal creéren en
bewegen tussen het medisch verhaal, hun eigen versie van de
gebeurtenissen en hetgeen de patiént zelf onder ogen kan zien.

e Ontkenning is het compleet weerleggen van de ziekte of aandoening.
Psychotische ontkenning is juist een extreme vorm van ontkenning waarbij de
realiteitstoetsing duidelijk verstoord is.

Soms wordt onderdrukking van gedachten, gevoelens met ontkenning verward.

Personen die onderdrukken accepteren wel behandeling en hun gedrag is

geneigd tot aanpassen. Het label ontkenning kan bij behandelstaf resulteren in

isolatie en subtiele afstand naar de patiént.

Omgaan met en betekenis van ontkenning

e Als eerste stap moet beoordeeld moet worden welke vorm en motivatie voor
ontkenning bij de patiént aanwezig is. En of er sprake is van aangepaste of
onaangepaste vorm.

¢ Bij de laatste vorm wordt gekozen voor een voorzichtige en juiste benadering.
Confrontatie moet vermeden worden. De betekenis van de patiéntrol kan
voorzichtig verkend worden en met ondersteuning geéxploreerd worden
waarbij de ontkenning getolereerd wordt. Waarbij er sprake is van een niet
veroordelende, empathische houding.

e Soms zijn er momenten waarop de ontkenning tijdelijk minder aanwezig is
(windows of opportunity). Vaak is dit tijdens de rustige uren vroeg in de
morgen.



e Een goed onderscheid moet gemaakt worden tussen bewust gekozen
onderdrukking van gevoelens, gedachten én volledige ontkenning. Het
continueren van contact, aandachtig luisteren, vergaren van informatie en
geven van goede zorg kan bijJdragen aan het mogelijk ontsluiten van de
gedachten en zorgen die de patiént bezig houdt.

Verliescoping en hechting

De hechtingstheorie levert een belangrijk kader om individuele verschillen te kunnen
begrijpen in de wijze waarop mensen met verlies, rouw en het naderende einde
omgaan. Het biedt ook een kader om patiénten met een persoonlijkheidsstoornis
beter te begeleiden (zie ook lesbrief 2).

De grondlegger van de hechtingstheorie is John Bowlby (Maes, 2007). leder kind
tracht zich te verbinden met in eerste instantie de moeder. Het voornaamste doel is
het creéren van een veilige haven, waar vanuit het kind de wereld in kan trekken en
waar het kind weer naar terug kan als het nodig is. Het kind ontwikkelt een ‘intern
schema’ (een soort bril waardoor we kijken naar onszelf en de ander), een
hechtingsstijl genaamd — nodig om de wereld te gaan onderzoeken, een gevoel van
welbevinden te houden en zichzelf op te vangen en te troosten in tijden van stress.
De hechtingsstijl beinvloedt onze identiteitsontwikkeling, ons zelfbeeld, onze
gevoelsregulering en onze rouwstijl in ons verdere volwassen leven. De hechtingsstijl
kan veranderen door nieuwe ervaringen met belangrijke anderen in ons leven. In
crisistijden blijken we vaker terug te vallen op onze oorspronkelijke hechtingsstijl.

Ouderfiguren reageren op drie manieren op de hechtingssignalen van het kind,
d.w.z. de lach, het huilen en het zoeken naar contact:

e Attent, lief en begripvol (wiegen, vasthouden, troosten);

e Afstandelijk, afwijzend, verwaarlozend, mishandelend;

e Onvoorspelbaar en inconsistent in hun reacties

Er zijn vier hechtingstijlen te onderscheiden:
Veilig gehecht
Onveilig gehecht:
e Angstig/ambivalent
e Vermijdend
e Gedesorganiseerd/gedesoriénteerd

Er is een verschil tussen hechtingsgedrag van kinderen en dat van volwassenen. Het
hechtingsgedrag verandert met de leeftijd, het vermindert zowel frequentie van
voorkomen als in intensiteit. Bij het ouder worden ontwikkelt zich een nieuw, bewust
geheugen; het semantische geheugen en het reflectieve vermogen. Toenemende
kennis maakt minder situaties beangstigend. Het kind gaat geleidelijk meer op
zichzelf vertrouwen voor veiligheid. Afstandelijke vormen van communicatie, zoals
mailen en bellen, kortom ‘taal’ kunnen de plaats innemen van nabijheid en lichamelijk
contact. Relaties worden meer symmetrisch en wederkerig. Men gaat er vanuit dat
het verlies van een hechtingsfiguur zo ingrijpend is voor een jong kind dat het
duidelijk verschilt van het verlies van een betekenisvolle persoon in een andere
levensfase.



Veilig gehechte kinderen:

Vertrouwen in het zelf en de ander.

Veilige hechting is een beschermende factor en draagt bij tot een positief zelfbeeld,
het kunnen reguleren van emoties, het accepteren van troost, wat op zijn beurt weer
bijdraagt tot een grotere draagkracht.

Rouw: gezonde manier: gevoelens onder ogen zien en uiten.

samenhangend en evenwichtig kunnen praten over verlies en dood
Coping: ik kan rekenen op anderen als ik in nood ben.
Troost: kunnen zichzelf troosten en organiseren mensen om zich heen als steun.

Angstige en ambivalente kinderen:

Een angstig/ambivalente hechtingsstijl treedt op als de hechtingsfiguur wisselend
beschikbaar is. Er wordt onvoldoende zekerheid en vertrouwen geboden om je als
mens geliefd en beschermd te voelen.

Laag zelfvertrouwen in combinatie met een hoog vertrouwen in anderen.

Rouw: vaker te maken met ernstige en langdurige rouwreacties en
eenzaamheidsgevoelens. Een neiging tot zich vastklampen. Kunnen slecht omgaan
met (negatieve) emoties.

Coping: beroep doen op steun van anderen. Te weinig vertrouwen in hun vermogen
alleen verder te kunnen.

Troost: vragen veel aandacht, klampen zich vast aan de ander of vragen op een
agressieve manier om aandacht.

Vermijdende hechtingstijl

De vermijdende stijl treedt op als de hoop op respons is opgegeven en het voor het
kind duidelijk is geworden dat het alleen op zichzelf kan rekenen.

Zelfvertrouwen hoog, vertrouwen in anderen is laag.

Rouw: ze vinden het moeilijk om steun te zoeken of te accepteren. Ze kunnen
moeilijk hun rouw naar buiten brengen. Vermijdend gehechte personen hebben
eerder de toestemming of geruststelling nodig dat ze ‘mogen’ rouwen en kunnen
leren steun te vragen en te ontvangen.

Coping: zij ontwikkelen strategieén die gericht zijn op controle van emoties, op
wantrouwen en zelfverdediging (het zelf of alleen kunnen) en op probleemoplossend
gedrag.

Troost: zij rekenen niet op steun en vragen geen aandacht voor hun verlies. Ze
trekken zich terug. Willen het zelf doen, zich niet afhankelijk voelen en niet teveel
nabijheid creéren.

Gedesorganiseerd/gedesoriénteerd

Deze stijl laat afwisselend een hyper geactiveerd dan wel een vermijdend
hechtingspatroon zien. De hechtingspersonen zijn tegelijkertijd de oorzaak van de
angst maar ook de enige bon van troost, waardoor er geen adequate copingstijl meer
mogelijk lijkt.

Weinig zelfvertrouwen en weinig vertrouwen in anderen.

Rouw: meer vatbaar voor angst, paniekaanvallen, depressie, alcoholmisbruik. Er
blijkt een verband te bestaan tussen gedesorganiseerde gehechtheidsrelatie en



onverwachte sterfgevallen, trauma of ander onverwerkt verlies in het leven van de
ouder. Zij lopen meer risico op complexe rouwprocessen.
Troost: zoeken troost in eten, seks, alcohol en drugs.

De eigen ontwikkelde hechtingsstijl beinvloedt de loop, intensiteit en stijl van het
omgaan met het naderende einde.

Duaal proces

Verlies en herstelgericht. Van belang is ook hier de hechting.

Mensen die veilig gehecht zijn hebben een ingebouwd emotieregulatiesysteem en
kunnen makkelijker switchen tussen de twee oriéntaties. Vermijdende hechting zal
meer herstelgerichte coping uitlokken. Deze rouwenden zullen de ervaring van het
verlies vermijden en de expressie van emoties uit de weg gaan of het belang van het
verlies en de betekenis ervan minimaliseren of relativeren. Ze zoeken ook geen
steun.

Angstige ambivalente hechting leidt meer tot verliesgerichte actie. Deze rouwenden
zullen eerder piekeren en bezet zijn met gedachten en gevoelens rond het verlies.
Gedesorganiseerde hechting leidt meer tot traumatisch patroon, waarbij het traject
vastloopt, waardoor het moeilijk is voor de rouwende om het verlies te integreren.

Begeleiding verlies en rouw

Verliesverwerking in de context van een psychiatrische ziekte is complex, maar is
niet per definitie pathologisch. Adequate ondersteuning is echter wel gewenst. Dit
is het geval als het verlies met de vragen en mogelijke antwoorden moeilijk te
begrijpen zijn.

Volgens Muthert (2012) zijn bewustwording en vaardigheden nodig om adequate
verliesbegeleiding te geven:

e Bewustwordingsprocessen: van eigen ervaringen met verlies en rouw,
levensvisie van de hulpverlener. Bewustwording eigen overtuigingen: er
wordt een zekere distantie gevraagd van de eigen overtuiging en
antwoorden.

e Vaardigheden:

Receptief zijn, openheid en ontvankelijkheid voor de beleving van ontmoediging,

verlies van perspectief, hoop en zin.

Het verzorgen van de kwaliteit van aanwezigheid, presentie, en van

verbondenheid, alliantie. De patiént ontmoeten daar waar ze staan, vanuit
betrokkenheid, een ontmoeting van kwetsbare mensen in het gezwoeg van de
naderende dood.

Zorgvuldig luisteren.

Geven van erkenning: teruggeven wat men heeft gezien welke impact de
geleden verliezen en het naderende afscheid voor de verteller heeft.
Ondersteuning om tot een aanvaardbaar antwoord te komen, in en aandacht te
Hebben voor het omkeren van de pijl van het geven, waarbij de patiént niet
enkel in de positie van de ontvangende staat, maar ook van de gevende.
Containen: wat is een goede manier om naar het antwoord (ook als dat tegen
mijn principes ingaat) van de patiént aan te kijken. Verbeeldingskracht inzetten
om mogelijke antwoorden te vinden.



Monnink(2013) beschrijft zes taken in de verliesbegeleiding waarmee de professional
voorwaarden schept voor rouwarbeid.
e signaalgevoeligheid voor verlies en verliesuitingen,
e creatieve zoekhouding naar de meest passende steunvorm,
e herkennen en erkennen van de crisis die in de zingeving, de psychologische
aardbeving wordt meegemaakt,
e onderkennen van de invloed die de omgeving van de cliént heeft op het
verwerkingsproces,
e 00g, aandacht voor de eigen kwetsbaarheid van de hulpverlener en het team
e normaliseren van verliesuitingen.

Voor Baart (2007) staan drie elementen van presentie centraal bij het geven van
palliatieve zorg:

e De persoon helpen het lijden aan te kunnen door nabij te blijven, pijn te
verminderen door zorgen dat en zorgen voor te combineren en door de
persoon trouw op te zoeken.

e De persoon begeleiden in het met de waarheid kunnen leven, ervoor te waken
geen waarheid op te dringen, ook niet van de onafwendbare dood en door
maat weten te houden.

e De persoon helpen betekenis te vinden, niet steeds op verlies gefixeerd zijn,
maar gericht op wat nog genoten kan worden en dit helpen te bevorderen.
Serieuze zaken tussen neus en lippen kunnen bespreken (verdunde ernst).

Psychose, Schizofenie en Delier

Inleiding

De psychiatrische patiént bestaat niet. leder mens is uniek, heeft zijn eigen
geschiedenis en eigen problemen, die hem of haar in meerdere of minder mate
belemmeren in het dagelijks functioneren. Wel kunnen wij in grote lijnen aangeven,
wat een ziektebeeld inhoudt.

In deze lesbrief worden een aantal ziektebeelden met de daarbij behorende
symptomen beschreven.

De symptomen staan niet altijd op de voorgrond. In de laatste levensfase kan de
ziekte zich in alle hevigheid manifesteren of juist meer naar de achtergrond schuiven.
Zo kan iemand de laatste dagen van zijn leven heel helder zijn of juist meer in
verwarring. De mogelijkheden om met de patiént te communiceren zijn per persoon
verschillend.

Psychose

Een psychose kan bij verschillende psychiatrische stoornissen voorkomen.

Een psychose is een toestand van ernstige verwardheid, waarbij iemand het contact
met de dagelijkse werkelijkheid gedeeltelijk of bijna geheel, kwijt is. lemand die een
psychose doormaakt ervaart gevoelens, indrukken en waarnemingen die niet
overeenstemmen met de werkelijkheid. Zo kan men zich bedreigd of bespied door de
omgeving voelen en kan men stemmen horen. Deze ervaringen beheersen zijn of
haar denken. Soms is men zo verward dat iemand nauwelijks meer geordend kan
denken en praten.



Verschijnselen

Psychotische verschijnselen zijn wanen, hallucinaties en verwardheid (Cullberg,
2014).

Wanen zijn niet-reéle overtuigingen. Een veel voorkomende waan is de
vergiftigingswaan. Een dergelijke waan kan er voor zorgen dat patiénten hun
medicatie niet willen innemen. Ander wanen zijn de achtervolgingswaan (men denkt
dat men in de gaten gehouden wordt en het op hem gemunt heeft), de
betrekkingswaan (het idee dat allerlei zaken betrekking op jezelf hebben,
bijvoorbeeld krantenartikelen of tv-uitzendingen) of de Messiaswaan (de overtuiging
dat men een grootse taak moet uitvoeren zoals de wereld redden).

Hallucinaties zijn schijnwaarnemingen. Men is overtuigd iets waar te nemen wat er in
werkelijkheid niet is. De meest voorkomende hallucinatie is het horen van stemmen.
Ook kan men een vieze lucht ruiken, een eigenaardige smaak proeven, vreemde
verschijnselen zien , vreemde verschijnselen zien.

Verwardheid uit zich in gesprekken die niet te volgen zijn, zinnen die niet kloppen en
vreemd, onverklaarbaar gedrag. Het komt voor dat een patiént druk en opgewonden
is. Hij slaapt vaak slecht en blijft hele nachten in de weer.

Vaak reageren patiénten in een psychose op wat ze in hun geest ervaren. Zo kunnen
ze gaan preken dat de wereld vergaat, kunnen ze terugpraten tegen stemmen of op
de vlucht slaan voor gewaande achtervolgers.

Een speciaal probleem bij mensen die een psychose doormaken is dat ze vaak niet
beseffen dat ze ziek zijn. Ze vinden zichzelf eerder bijzonder dan ziek en willen niet
altijd behandeld worden.

Een psychose kan dagen duren, maar houdt meestal weken of maanden aan.
Sommige mensen blijven hun hele leven last houden van psychotische
verschijnselen.

Een psychose ontstaat meestal niet plotseling, maar er is een langere of kortere
aanlooptijd. In die tijd verandert het gedrag van de patiént. Vaak trekt hij zich terug,
neemt andere eetgewoonten aan, en zijn slaappatroon verandert. Zijn interesse kan
veranderen, in veel gevallen naar filosofische en spirituele onderwerpen.

Enkele verschillende typen psychosen.

Er zijn verschillende typen psychosen

Voor een deel psychotisch. Er zijn mensen die voor en deel van de totale
persoonlijkheid psychotisch zijn, terwijl de rest ‘normaal ’is. Dit wordt een paranoide
ouderdomspsychose genoemd.

Een voorbeeld is de 80-jarige, wat vergeetachtige dame, die alleen woont.

Zij nodigt je uit op de koffie en vertelt op boeiende wijze over gebeurtenissen uit
haar leven. Vervolgens begint zij op fluisterende toon te vertellen dat leden van
een bede s’nachts gaten in de muren boren om haar te begluren en om haar
kostbare sieraden te stelen. Zij hoort dan duidelijk hun gefluister.

De psychose neemt bezit van de hele persoonlijkheid. Er zijn mensen die geheel in

beslag worden genomen door haar/zijn psychose en maken niet de indruk normaal te
kunnen denken. Dit zien we bij de ziekte schizofrenie.
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Psychose als abnormale staat van euforie of depressiviteit.

De manisch-depressieve toestanden beschouwt men als psychotisch als ze een
hoge mate van werkelijkheidsverdraaiing hebben bereikt. Anders worden ze geen
psychosen, maar affectieve ziekten genoemd.

Een voorbeeld van de depressieve psychose. “lk ben de slechste mens op aarde’.
Ik ga voor eeuwig verloren. Een psychose met sterke schuldgevoelens. Suicidale
gedachten aanwezig.

Verwarringspsychose. Deze acute psychotische toestand, die de hele persoonlijkheid
omvat, wordt gekarakteriseerd door verwarring omtrent gebeurtenissen en actuele
feiten. Hier wordt een post-natale psychose genoemd.

Delier

Een delier of acute verwardheid kan vele oorzaken hebben. Een alcoholdelier is de
meest bekende vorm van delier. Andere oorzaken kunnen zijn ‘grote’ operaties,
ziekten aan het hart of de longen, ontstekingen, hersenmetastasen, stoornissen in de
stofwisseling of hormonen. Ook kan een ongeluk (hersenschudding/kneuzing),
medicijngebruik, stress, angst of te weinig slaap bijdragen aan het ontstaan van een
delier. Patiénten die ouder zijn dan 70 jaar hebben een hoger risico om acuut
verward te raken. In de palliatieve fase komt het bij veel patiénten voor.

Overeenkomsten.

e Geen van allen kunnen hun eigen innerlijke voorstellingen onderscheiden van
de buitenwereld.

e Zijleven hun eigen spelregels na en hebben een eigen referentiekader, dat
anderen niet zomaar kunnen begrijpen en accepteren.

e De regels worden gedicteerd door de individuele voorstellingen en behoeften
van de patiénten. Deze regels zijn zo dominant, dat zij de behoefte om ze aan
de realiteit te toetsen verdringen.

¢ In hun innerlijke belevingswereld hebben deze patiénten geen duidelijke
grenzen tussen het Ik en de buitenwereld.

Schizofrenie

Schizofrenie is een ziekte waarbij de informatieverwerking in de hersenen is
verstoord. De ziekte ontstaat over het algemeen tussen het 15 de en 30ste
levensjaar. Wie aan schizofrenie lijdt is ‘permanent kwetsbaarheid voor psychoses’.
Van schizofrenie is sprake als iemand één langdurige psychose of meerdere
psychosen heeft doorgemaakt en in de tussenliggende periodes niet goed
functioneert. Bij schizofrenie worden de verschijnselen die horen bij een psychose de
positieve symptomen genoemd: ze zijn duidelijk aanwezig. De verschijnselen van het
verminderd functioneren worden de negatieve symptomen van schizofrenie
genoemd: bepaalde vaardigheden of eigenschappen zijn afwezig (Cullberg, 2014,
Meijel&Kuiper, 2006).
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De positieve symptomen zijn de psychosen, waarbij wanen, hallucinaties en verward
denken en voelen optreden.

Verward denken

Het kan zijn dat de patiént dingen zegt die u niet verwacht of begrijpt. Het lijkt onzin
te zijn. Of hij praat veel, maar verliest telkens de draad van wat hij aan het zeggen is.
Ook kan de communicatie plotseling stokken, omdat de patiént het gevoel heeft dat
Zijn geest ‘leeg is’. Dit kan communicatie erg moeilijk maken.

Wanen of waanideeén.

De patiént begrijpt zelf niet wat er aan de hand is met zijn gedachten. Wanneer dit
gebeurt, kan hij er lang over zitten piekeren en proberen uit te vinden wat er aan de
hand is. Hij kan dan bijvoorbeeld denken, dat iedereen tegen hem samenspant, of
dat de buren de schuld zijn van de gebeurtenissen. Hij kan niet worden overtuigd dat
dit niet waar is, hoe vaak u het hem ook uit het hoofd probeert te praten. Soms blijft
iemand dan ook langdurig op zijn (slaap)kamer. Hij voelt zich daar het meest veilig.
“k ging denken dat de mensen me in de gaten hielden en dat ze me achtervolgden.
Er was iets niet in de haak met de kranten, ze werden speciaal voor mij gedrukt. De
radio zond niet de goede programma’s uit, maar speciaal voor mij bestemde. Met de
televisie was het net zo. Ik meende dat via een of ander wonder van de moderne
wetenschap beelden werden overgebracht naar een huis verderop in de straat. Daar
verderop zaten mensen elke gedachte en beweging van mij te analyseren (L, patiént
GG2)

Hallucinaties. De patiént ziet soms dingen die er niet zijn. Hij kan geluiden of
stemmen horen die tegen hem of over hem praten. De stemmen kunnen onplezierige
dingen zeggen. Ze kunnen hem bijvoorbeeld uitschelden of negatieve opmerkingen
over hem maken. Soms praat een patiént ook terug tegen die stemmen. Het kan zijn,
dat die stemmen opdrachten geven, bijvoorbeeld om s’ nachts alle deuren te openen.
Ook kan het zijn, dat hij dingen ziet, voelt of ruikt, die voor anderen niet
waarneembaar zijn.

Schizofrenie kan ook iemands gevoel beinvloeden. De persoon verliest het
vermogen om de juiste emotie op het juiste moment te voelen, zodat hij kan lachen
om slecht nieuws of kan huilen op ogenblikken dat iedereen aan het lachen is. Het
gevoel kan ook helemaal ‘afgevlakt zijn’. lemand toont dan amper of geen emoties
meer (bijvoorbeeld blijdschap over dat u komt).

Voorbeeld:

Ik heb geen innerlijk levensgevoel meer. Ik herinner nog wel dat ik voor mijn
psychose een rijk gevoelsleven had. Ik heb nu geen gewone gevoelens meer. Ik kan
me nog wel herinneren hoe het vroeger was. Na mijn eerste psychose is mijn gevoel
en mijn verstand niet meer bij elkaar gekomen. Ik probeer dit gebrek aan gevoel met
mijn verstand te compenseren (M, patiént GGz Centraal).
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De symptomen van schizofrenie beinvioeden ook het functioneren in de laatste
levensfase.

De pijnbeleving kan tijdens een waan geheel anders zijn. Mevrouw Jansen heeft
kanker in een vergevorderd stadium. Haar buik is opgezwollen van het vocht. De
patiént zegt geen pijn te hebben. Mevrouw Jansen vertelt, dat zij zwanger is van het
kind Jezus en dat zij Maria is. Toen de psychose naar de achtergrond verdween,
kreeg zij meer en meer pijn en werd met pijnbestrijding begonnen.

Meneer de Vries heeft huidkanker, hij wil zich niet laten behandelen. Ondanks de
vele medicijnen slaapt hij nauwelijks. De patiént klaagt over ‘zijn holle kop’ en de
‘stemmen’ die hem uit de slaap houdt. Het leven hoeft niet meer van hem.
Tegelijkertijd is hij bang dat na zijn dood de ellendige stemmen in zijn hoofd niet
ophouden. Dit laatste herhaalt hij jarenlang in de gesprekken.

Negatieve symptomen
Mensen met schizofrenie functioneren in de periode tussen de psychosen sociaal en
psychisch minder goed. Ze hebben weinig energie en tonen weinig emoties. Ze
verwaarlozen zichzelf en hun sociale contacten. Voor hun omgeving zijn ze moeilijk
te bereiken en begrijpen ze sociale situaties en signalen niet altijd even goed. Ze
voelen zich leeg en somber. Ze kunnen zich slecht concentreren en kunnen moeilijk
besluiten nemen.
Negatieve symptomen:

o affectieve vervlakking

e spraakarmoede

e wilszwakte

e verminderde zelfzorg

e terugtrekgedrag
Negatieve symptomen zijn minstens zo erg en ingrijpend. Het (herstelde) contact met
de werkelijkheid typeert zich door leegheid, vermoeidheid, weinig initiatief, zichzelf
slecht verzorgen, geen behoefte aan sociale contacten. Emotioneel voelt de patiént
niet veel, alles is vlak en leeg. Afleiding door lezen of televisie kijken gaat moeilijk
door gebrek aan concentratie.

Aandachtspunten psychotische patiénten

Houding:

¢ Een houding van acceptatie en positieve aandacht verhoogt het gevoel van
eigenwaarde. Toon acceptatie door korte contacten.

e Wees voorzichtig met aanraken. Geef de patiént extra ruimte. Een
achterdochtige patiént kan een aanraking als bedreigend ervaren.

e De patiént benaderen met een lage ‘expressed emotion’ (terughoudendheid
betreffende kritiek en betrokkenheid)

¢ De patiént op een rustgevende manier benaderen

Interventies bij hallucinaties:

e Bevestig hallucinaties niet. Zeg ‘de stemmen’ i.p.v. woorden als ‘zij’, die een
bevestiging inhouden. Ga er ook niet tegen in. Maak onderscheid tussen jezelf
en de ander (ik zie hier....).

e Spreken in eenvoudige en concrete taal, waarbij de gesprekstijd begrensd is.
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Interventies: wijziging denkproces:

Laat merken, dat je accepteert, dat de patiént onjuiste denkbeelden nodig
heeft, terwijl u voorzichtig laat weten, dat u de wanen niet deelt.

Stel het denkbeeld niet ter discussie en ontken het niet. In discussie gaan of
het denkbeeld ontkennen heeft geen nut: wanen verdwijnen niet en het
ontwikkelen van een vertrouwensrelatie kan er door worden bemoeilijkt. U
kunt de realiteit vasthouden door bv. te zeggen ‘u bent een uniek mens’ i.p.v.
Jezus, duivel etc.

Benadruk de realiteit en richt u daarop. Praat over echte gebeurtenissen en
echte mensen.

Help en ondersteun de patiént bij zijn pogingen om gevoelens van angst en
vrees, onzekerheid te verwoorden. Het verwoorden van gevoelens in een
veilige omgeving kan de patiént helpen problemen die hem al lang
bezighouden te accepteren.

Als u merkt dat de patiént steeds verder in de waan raakt, dan gesprek
staken. Een prikkelarme omgeving is dan gewenst.

Complexe zorgbehoeften psychiatrische patiént

In het begeleiden van psychiatrische patiénten zijn een aantal thema'’s te
benoemen, die van invloed zijn op de mogelijkheden en beperkingen van de
palliatieve zorg. De zorg houdt rekening met andere vormen van beleving van de
palliatieve fase zoals deze bij de patiént met een psychiatrische aandoening
voorkomen (Palliatieve zorg bij mensen met een psychiatrische stoornis, gids voor
de praktijk, 2012).

Gedrag van patiénten kan worden bepaald door:

Beperkt of géén ziekte-inzicht

Lichamelijke onrust, wisselende stemmingen, niet-consistent gedrag, ook
verbaal

Delirant beeld, lijdzaamheid

Bizar, vreemd gedrag, wanen, inbeeldingen

Communicatie kan gekenmerkt worden door:

Omzichtigheid, onduidelijkheid

Een sterk wisselend, een niet-consistent patroon

Verwevenheid met belevingen en angsten en verstoring van psychiatrische
ziekte en/of afgewisseld door hele helderen momenten

Cultuur- of religie gebonden aspecten die meespelen

Lichamelijke aspecten kunnen zich kenmerken door:

Verstoorde en sterk wisselende pijnbeleving

Overdreven behoefte aan uitingen van pijn

Moeite met aangeven van behoeften en klachten zoals pijn, dorst,
vermoeidheid, ander ongemak

Het sociaal netwerk kan gekenmerkt worden door:

Verschraald en beperkt netwerk, isolement
Het leefmilieu in de groep en groepsgenoten
Ervaringen van teleurstellingen en uitgesloten zijn,
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e Verlieservaringen in de relationele sfeer
e Verlies van identiteit, rollen/functies of marginale aanwezigheid van nog
betrokken sociaal netwerk.

Existentiéle en spirituele aspecten kunnen zich kenmerken door:
e Verlies aan identiteit en eigenwaarde
e Nood aan zinvolle reflectie op het eigen leven
e Verstoorde of stagnerende omgang met schaamte, schuld, rouw, verdriet
e Geestelijk lijden

Delier

In de palliatieve fase komt een delier bij veel patiénten voor (De Graeff, et al 2010).
Een delier of acute verwardheid kan vele oorzaken hebben. Een alcoholdelier is de
meest bekende vorm van delier. Andere oorzaken kunnen zijn ‘grote’ operaties,
ziekten aan het hart of de longen, ontstekingen, hersenmetastasen, stoornissen in de
stofwisseling of hormonen. Ook kan een ongeluk (hersenschudding/kneuzing),
medicijngebruik, stress, angst of te weinig slaap bijJdragen aan het ontstaan van een
delier. Patiénten die ouder zijn dan 70 jaar hebben een hoger risico om acuut
verward te raken.

Verschijnselen van acuut optredende delier

Bij een delier is er sprake van bepaalde psychotische verschijnselen. De patiént is
niet zo helder als normaal. Het lijkt of de dingen langs hem heen gaan in een soort
dromerigheid.

Het geheugen kan iemand in de steek laten. Vooral de dingen die kort geleden
gebeurd zijn, weet de patiént dan niet meer.

De patiént weet misschien niet zo goed meer waar hij is en is niet meer ‘bij de tijd’.
Hij is de grip op zichzelf en de omgeving kwijt. Dat kan de patiént beangstigen. De
reactie van de patiént kan daardoor waakzaam, achterdochtig of zelfs agressief van
aard zijn. Daarentegen kan de patiént zich ook juist stilletjes terugtrekken in
tegenstelling tot wat u van hem gewend bent. De patiént met een delier kan de
werkelijkheid anders ervaren. Hij ziet of hoort dingen die er niet zijn, bijvoorbeeld
beestjes of stemmen en geluiden

De patiént met een delier kan onrustig zijn, plukt aan laken en kan trachten uit bed te
stappen.

Behandeling van acuut optredende delier

De arts zal proberen zo snel mogelijk de oorzaken van het delier vast te stellen en
deze te behandelen. Daarnaast kan het zinvol zijn om de patiént medicijnen te geven
om de verschijnselen van delier te verminderen.

Het verzorgen van en omgaan met een delirante patiént vraagt een eenduidige en
gerichte aanpak. De aanpak wordt bepaald door de symptomen die op de voorgrond
staan. Praktische richtlijnen voor het omgaan met de patiént zijn van groot belang
voor zowel de medische en verpleegkundige zorgverleners als ook voor de naasten.
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De volgende interventies kunnen worden toegepast:
Bij wanen en hallucinaties

Ga niet mee in de vreemde ‘waanideeén’; probeer de patiént niet tegen te
spreken maar zo mogelijk wel duidelijk te maken dat uw waarneming anders
is.

Praat met de patiént over echte gebeurtenissen; betrek de patiént in het hier
en nu door bijvoorbeeld stukjes voor te lezen uit plaatselijke of regionale krant.
Vermijd discussie, stemverheffing en het op confronterende wijze
tegenspreken van de patiént.

Toon begrip voor emoties en angst die wanen en hallucinatie opwekken.
Probeer om de boodschap achter het verhaal te achterhalen.

Zorg ervoor dat de patiént goed zicht heeft op zijn omgeving, dat wil
bijvoorbeeld zeggen niet bij de deuropening zachtjes praten met derden.

Bij desoriéntatie

Laat de patiént zo min mogelijk alleen; ook aanwezig zijn zonder iets te doen
kan steun geven.

e Zeg regelmatig wie u bent en wat u komt doen.

e Vertel de patiént waar hij is.

e Spreek rustig in korte zinnen en stel korte vragen.

e Beperk bezoek in aantal personen en tijdsduur.

e Gain het gezichtsveld van de patiént zitten en zoveel mogelijk aan één zijde
van het bed.

e Let erop dat de patiént (indien van toepassing) een schone bril en werkend
gehoorapparaat gebruikt.

e Zorg voor continue verlichting van de kamer, ook 's nachts door middel van
een nachtlampje.

e Hang een klok op met duidelijk zichtbare wijzerplaat.

e Benoem dag en tijdstip.

e Plaats eventueel belangrijke foto's binnen het gezichtsveld van de patiént.

e Gebruik eventueel bekende materialen van de patiént: kussensloop,
dekbedhoes, vertrouwde geuren (aftershave of parfum).

e Controleer of het gezegde begrepen wordt, maar besef dat niet alles zal
blijven hangen in het geheugen.

e Zeg wanneer u weer terugkomt, schrijf dit eventueel duidelijk leesbaar voor de
patiént op.

e Als de patiént 's avonds wel moe is maar niet in slaap komt, kan het helpen
hem juist alleen te laten, de verlichting helemaal uit te doen en de kamer te
verduisteren en geluidsprikkels te vermijden.

Bij angst

e Hanteer een rustige, vriendelijke houding die niet als bedreigend overkomt.

e Gebruik weinig woorden.

e Creéer een rustige en stabiele omgeving.

e Achterhaal indien mogelijk wat de oorzaak van de angst is (hallucinaties,

wanen, controleverlies).
Laat de patiént niet alleen bij hevige angst of paniek.
Ga na wie of wat een positieve uitwerking hebben op de angst van de patiént.
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Maak regelmatig een sociaal praatje, aansluitend bij de leefwereld en
interesses van de patiént.
Vermijd beladen of emotionerende gespreksonderwerpen.

Bij overgevoeligheid voor prikkels/waarnemingen

Beperk omgevingsprikkels door overzichtelijke en ordelijke inrichting.

Beperk het aantal zorgverleners en bezoekers.

Laat radio of televisie niet aanstaan. Sluit eventueel deuren indien geluiden de
onrust versterken.

Gebruik een vaste dagindeling.

Benader de patiént op een rustige en geruststellende wijze.

Bij motorische onrust

Waarborg een veilige omgeving door:

het wegnemen van scherpe en harde voorwerpen

het zetten van het bed op de laagste stand

het naar beneden doen van de bedhekken

het eventueel bekleden van bed of stoel met zachte materialen

Ga zorgvuldig om met beschermende maatregelen zoals fixatie; soms kunnen
deze maatregelen onrust juist versterken. Deze maatregelen moeten niet te
snel, maar zeker ook niet te laat genomen worden Beschermende
maatregelen dienen regelmatig geévalueerd te worden op hun noodzaak en
proportionaliteit. Hiertoe dient het eerder genoemde instellingsprotocol
gevolgd te worden.

Ga na of er factoren zijn die de onrust versterken, denk hierbij aan een volle
blaas of obstipatie.

Stimuleer de aanwezigheid van vertrouwde personen en beperk het aantal
personen in de omgeving van de patiént.
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