Als eten en d

De ctenstijden in verpleeghuizen
varmen traditioneel hectische mo-
menten. Alle zeilen mocten worden
bijgezet om dementerenden e voor-
zien van hun natje en hun droogje.
Vooral in cen vergevorderd stadium
van dementie is het geven van eten
en drinken cen zaak van ervaring,
handigheid en geduld. Soms houden
patiénten hun mond dicht, draaien
¢ hun hoofd af, duwen de lepel weg
of slikken niet. Hun toch al broze
conditie brokkelt op deve wijze
steeds yerder af. Tot het moment dat
eten en drinken echt niet meer gaan.

W. van Hengel

Sciologe des: Roeline Pasiman liep
reven maanden mee in een verpleeg-
huts in Oost-Nederland en kent de
praktife inmiddels van binnenuit.
Haar ervaringen met dementerenden,
familieléden, versorgenden en arfsen
in verwerkt in het deze week ver-
schesen rapport "Al dan ‘nict afrien
van kinstmalige toediening
of voedsel bij psych
verplecghuispatienten”.  Het mapport
tele 242 bladzijden.

Pasman, ook opgeleid als verpleeg-
Kundige, trok haar beroepskleding
weer aan, Waste mensen, gal ze eren,
praatie met arisen en verzorgenden,
woonde gesprekken bij tussen artsen
cn familicleden en paf ond
haar ogen €n oren goed de k
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Problemen mict cten i drinken
kunnen bij patignten in een vergevor-
derd stadium van dementie ontstaan
door een Jangzame, gestage achternit
gang of door cen platseling optreden-
de complicatic zoals con longontste-
king.

Verzorgenden hebben 7o hun tricjes
om paticniten bij wie het niet lukt zan
het eten te krijgen. Bven met een ser-
vet langs de lippess glijden om de sik-
te stimuleren. Beginnen met de
vitaminerijke groeate, dan is dat vast
naar binmen. Over de ootzaken van de
problemen met eten en drinken be-
staan verschillende &
der verzorgenden, P
gen stelion dat de patiérit goen bk
maeer heeft, anderen zeggen dat de pa-
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® Alle coilen movien worder bijgeser om dementereniden te Voarzien wirr hun Ratje éx hun droogfe.

tignt hot wel wil, maar bet niet meer
snagt, weer anderen zien het als af-
weergedeag. Het probleem is dat jé het
niet kunt vragen zan de pariént. dus je
konit er pict achter,

Hoe verzorgenden ermee omigaan,
hangt volgens Pasman af van hun in-
terpretatie van het verschifsel. JEr is
cen ullspraak: Je bent pas cen goede
verzorgende als je icmand goed wast,
goed Kleedt en goed fe cten goefi. Als
dat laatste niet luke, zien verzorgen-
den dat yaak als persoonlifk falen; héb
ik gemverkt, Verzomgenden die meer
hict idec hebben dat iemand niet wil,
stoppen cerder met het geven van clen
en drinken. Dat doen ze vahuit de ge-
dachret Tk heb het geprobeerd, mar
het gaat niet. Dus houdt het op. Wie
ben ik om het erin te duwen? Verzor-
genden die meer oitgsan van de ge-
dachite dat de pitient het pict smapt,
proberen soms de eeeste hap of dok

Teeuw: Kwaliteit van

leven vaker

Het wel of nijet kutistmatlg toedie-
nen van vocht of voeding by de-
menterenden is momenteel cen.
actueel thema in de verplocghuis
7ot zegt drs, A A Teeuw, ver-
bonden san het verpleeghuls Sa-
lem in Ridderkerk.

Volgens Teeuw wordt het steeds
mier eert Trend in de verpledghuis-
7org om vanwege de geringe kwa-
litest ¥an lovetr bij acute proble-
men geen behandeling meer in te
stellens bil dementerenden. Bjj een
langontiteking betekent dat: geen
antibiotica en geen vocht.

ol Salern geven we bij scute pro-
blemien, souls cen longontstcking,

beslisgrond

meestal gen infuus in cen bloedvat
voor vocht en antibiotica. Dal is
dan een tijdelijke moatregs om de
patient door cen moeilifke fase
hean re hedpen,”

Bij ehronischie deink- ea voedings-
problemen in de haatate fse is de
lijn: poed verzorgen en vioeibaar
¢tenen drinken proberen te -
ven. .We betrekken daar zo veel
mopelifk de familic bij. We geven
geen sonde of mfuus vanwege de
problemen die daardoor ontstaan.
Cioede uitleg richting fimilic is be
langrijk. Het Is ergenlik dezclide
verzorging die vader of moeder
vroeger thuis Kreeg”

onder dwang naar binaen te krijgen.
Als de patient cenmmaal heefl geproefd,
gaat de rest gemakkelijker. En inder-
daad, dat werks sonts,”

Alternatiever

Arten staan verder van hun patién-
ten af, maar krijgen op eeni bepaald
moment. bijvoorbeeld als de: patient
een infectie krijgr, ook met de proble
matick van clen en drinken te maken.
Op dat moment staan ze voor de keus:
wel of geen antibiotica in combinatie
met, vocht? Alternati routes voor
het geven van vocht enfof vocding
¢ijn ecn netssonde naar de maag, een
dirscte maagsonde door de buikwand
(PEG-sande) of een tijdelik infus in
het onderhnidse weefsel van het dij
been (hypodermoclyse) of cen infuns
in een bloedvar. Van de 190 patiénten
it bet Nederlandse onderzock werd
shechis bij twaalf gestart met kunstma-
tige: vochttoedioning, De overige 178
kregen alleen nog vocht anngeboden.

In het buitenland en wooral in de VS
geven artsén dementcrende pati€nten
sneller kunstmatig vocht of voeding
dan in Nederland, 7o blijkt wit de
praktifl. In de rel rond cen geval van
versterving in het Groningse verpleeg
huis Blauwborgic kwam er dan ook
nogl wat kritick uit het bisitenland
op-het Nededandse i, Niar san
leiding van deze affaire is Net deze
week gepresenteerde onderzoek urtge-
voerd.

Lijden

De anderzockers liepen nijet alleen
mee n twee verpleeghuiren, maar
stuurden ook viagenlistcn naar 39
verpleghuizen in Noord-Holfand,
Overifssel e Limburg. De Mijsten zijn
ingevuld door drtsen, verrorgenden en
familicleden van patienten. Bij twee-
derde van de 190 patienien uit bet on-
derroek bij wie efn beslissing moest
worden genomen over het wel of niet
geven van Eunstmatige voeding en/of
vochi was een achte !

De twee belangrijlste vragen wit het
onderzock waren hoe de besluitvor-
ming rond dit onderwerp totstand-
komt en of het afzien van kunstmatige
voeding en vocht liiden met zich mee-
brengt, Vooral over dat laatste leven
veel vragen, weet Paaman.

De visies verschillen, Wie herinnert
wich niet de uitspraak van anesthesio-
loog Bob Smathout ten tjde van het
stopzetien van de sondevoeding van
comapatiéite Incke Stinissen in 1990;
«Dit doe je je hond nog nist aam.*

Andere arsen dairentegen stellen
dat het afrien van kunstmatipe voe-
ding of vocht —versterven— geen lijden
wevoegt, Pasman: JEen probleem is
dat je het aan de patignten zelf niet
kunt vragen. Dus moet je voorzichtig
zijn. We hebben de familic vragenlijs-
ten laten invullen en artsen gevraagd
de betrokken patisnten dagelifks vijf
minuten te observeren. Daarbij moes-
ten z¢ letten op onder meer de ge-
lnathitdrukking, adembaling en be-
wegingsonmust. Fr zijm geen sanwij-
ringen diat afrien van kunstinatige
voeding of vocht bij deze patienten Ly
den toevoegl. Integended], 2¢ worden
sufler waardoor gevoelens van pim en
benanwdheid mogelifk minder hevig
worden.”

Een belangrifk moticf van artsen om
patignten geen vocht ea vouding meer
1o goven i9 het wniet onmodig rekken
van het leven® van ernstig zieke pati
enten bij wic geen nitzichi meer s op
verhetering van hun situatie. Demen-
te i gen onomkeerbaar proces. De
geostelijke en lichamelitke achterait
gang gaan hand in kand, Die lichame-
bjke toestand vormit vask ook cen
matief, Op een bepaald moment zien
artsen geen hell meer In het alinog
starten van kunstroatige vooding  of
vochtoediening. De - veronderstelde
weis van e patiént of het standpunt
van de fanyilie 8 eveneins een motief
dat artsen adndragen.”

Leggen arisen iijdens g,npr\k]:\n
st Eexilielacan s b

messtal ongontsteking, in het spel.

apen op lel of geven e an het e-

Foto AR, Spaak Vieboom

sprok een bepaalde richting? Pasomn:
wh2at is verschillend. We hebben acht
artsen in twee huizen gevolgd. Er zijn
meer  consenstsgericlite artsen en
meer sturende artsen. Zes van de 3
behoorden ot de eerste categorie.
zetten alle mogehikheden op cen ril
Twee attsen stuurden het  pesprek
micer in de richting dat er beter kon
worden afgezien van verdere behande-
ling."

Pasman was zolf bij dergelifke ge-
sprekken aanwerig en sprak na afloop
ook met de artsen. (Bij de sturende
artsen zei 1k dan dat het me was opge-
vallen dat ze miet alle opties noem-
den.” In het begin schrok. Pasman
naar cigen veggen wel con beetie van
dat sturende gedrag. .We hebben in
Nederland het Tinformed consent”
hoog staan. Artsen mocten duidelifk
ain en mensen alld opties voorhow
den. Zo ben ik zelf opgeleid als ver-
pleegkundige. Maar mensen ziin in de
pralaik miet alGid gebast met het
voorspiegelen van alle opties. Althans,
dat denk je dun. Het voorhouden van
alle apties brengt somis meer proble-
men met zich mee dan oplossingen.
Naarmate ik meer sturende gesprek:
ken meemaakte en ook hoorde waas-
om -ansen et soms zo sanpakken,
vond & het ook wel weer cen zorgyvul
dige benadering.”

Qvertuigen

Soms vergt het biifkens Bet: onder-
zock nogal war overiuigingskracht van
artsen-am de familie tot het inzicht t
brengen dat het africn van vocht en
wweding de beste aptie 5. .Familie
vindt het toch vaak con eng idee dat
vader of moeder geen vocht meer
Keiigt. Z¢ vragen zich af of dal wel
mag on of het geen lijden tocvocgt Ze
hinken ‘vask op twee gedachten: ei-
genlifk zou het het beste #ijn, maar
kurmen we dat wel maken? Doen we
er wel goed aan? Artsen bespreken dat
wok geregeld van tevoren. Tht geelt de
fanulie de kans 7ich voor te bereiden
en ar goedd aver wa te denken.”
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In de Vercnigde Staten brengen
artsen vaker dan in Nederland
cen PEG sonde —odn sonde
rechstreeks in de niasg via cen
goatjo in de buikwand- in bij
onder meer dementerende pati-
enten.

In het blad Archives of Internal
Medicine i in februari 2001 een
Amerikaans onderzock gepubli-
ceerd under 99 patienten mel ge-
vorderde dementie. Van hen
Fregen er 51 een PEG-sonde, 31
kiegen geen sonde en 17 Fadden
al een sonde biy de start van het
anderzock. De gemiddelde aver-
levingstiid van de 99 deelnemers
was 175 dagen, ongeacht of z¢
wel of geen sonde hadden gekre-

In een Brits onderzock bij 361
patienten die wssen 1992 en
1997 den PEG-sonde kregen. iv
gekeken naur de overlevingstiid.
Het ging in deze studie, gepubli-
cverd in juni 2000 in The Ameri-
can Journal of Gastrocnteroksgy,
niet alleen om dementerende pa
tignten, maar ook om bijvoor
beeld mensen met slokdarmkan-
ker die geen voedsel langs na-
tuuriijke weg meet konden inne-
men. De sonde werd bi) deze
groep ingebracht in het kader
van de palliatieve zorg. Van
declnemers was 28 procent g
wmiddeld dertig dagen ma het in-
brengen van de sonde overleden.
De dementerende patiénten de
den het oen stuk slechter dan de
overige declnemers. Van de de-
menterenden was na een maand
54 procent overledén en 30 pro
cent na cen jaar. De onderzoe-
kers stellen vast dat de sterfte
ander patidnten met cen PEG-
sonde aanzienlik s,

Rocling Pasman
wel de kantickening dat
genoemde: stud; aar over het
geven van vlosibare voeding en
niet zozeer om vochttoedicning
2oals in het Nederlandse onder
zoek voorapstond. . We hoopten
zelf op twee enigszins gefiike
Eroepen in ons rigen ondermek,
2ot we de m.:.kun,. in tlrm:
groepen konden bekii
echter anders gelopen. Van dc
190 demicaterende patiéntén
werd slechts bij twaalf gestart
met kunsumatige vochtioedie
ning, The verhouding mes de
hoofdgrocp is dus heel g
scheef. Van de twaalf keegen ¢
tien alleen yocht 'en twee kregen
vipeitrre Y]

Van de twaalf overleden er ze-
ven binnen zes weken na de stan
van de kunstmatige vochttoedic

sat echier om zo'n

mag verbinden. Wel
n aanwijang da
je met
voedingstoediening, dit in be-
paslde gevallen et overijden
nauwelifics hoeft uit te stellen,
in de seven patiénicn
overleden al binnen een weei”
Van de 178 patienten uit het
onderzoek die geen vocht ¢n
voeding meer kregen, mm 1-4\
procent binnen een w
procent leefde na 245 wel krn nog.
Een enkeling begon spont
weet meer te clen en te drinkén.

Dr. W. H. Velema

Per jaar sterven jn Amsterdant 500 mensen
i senzaambieid. Fe & nienand die_hen bij-
stant in de laatste uren of dogen of soms
w2lfs wek=n van hun leven. Door oprierk-
raamhcid van buten of door anderen wordt
de omgeving erbij bepasld dat het op dit
adres helemaal seil Is of blijft. In een NCRV-
televisie-uitzending werd recent verteld van
ecn huisarts: die opgeroepen was, madae voor
wig de deur gesloten blech, Alvorens naar
her volgende adres te gaan, belde hij de pali-
the Dzt verschafte zich toegang tot de wo-
ning en trof de ¥ }
Hij wag op de yrond neerpevallen en 2o fe-
storven,

Vijfhonderd keer [wr faur Im.ml i Amstes-
dam 20'n

Vijfhonderd eenzame doden

Tk 2ag beel-!:n van'éen uxtum waarbij con
van de
ping \m‘aup'gmg, wan weewﬂdeu'm de
baar twee dragors. Zij reden de kar wanrop
de ist stond. En daarachter kennelijk nog
cen yertegenwoordiger van het stadskan-
taor. Paarmee was het uit,

et
+deze thd? 1s het een problecn voornl van de-

tostadsprobleem zijn; dit eenzaam sterven
komt niet alleen daarvoor. .

Hier demonstecert #ich een gebrekaan
‘medéleven. Op deé, ndlt!rsmnd ligt cen

hieid voor, Er s op husmﬁmn&eor zeify
mnupmcnfd:ﬂngdkérni!mh van zulke
in eenzanmbheid

pestorven
Tk noemde het getal 500, abs gemiddeld per
jaar. Van de helft van dere 500 kunnen fi-
mitierelatios worden opgespoord. Men Jan,
contacten achterhalen. Dan kan er, eventu-

dvod in zijo kamer, Tiriest grote stud? Hebben dere mensen zelf de
Het beeld liet bij i cen triest gevoel ach-  esnzambeid gerocht en alie contact afge-
ter, Zo wordt een medemens naay ziin leat- ‘stolen Is cf burgerzin teer? Zow het
ste aardse rostplazts gghmh! ]ckum niet npha and am!em:i;a? Ikdmkaun
reggen dit de nnhem de in de el
nauy, doel dcmi{nmreok\'m levensovertuigi
mtmdmmmahmbegm verschillend, men dhn:mdebur:n
meisen veemngt,  ven werd, bmumgevmg‘ﬁmnh&dngo[ brachitein et lid van de busrtschap naat
Duniethewonurs fieten het afiseten. aijn of haar kastere rustplaats.
En 24 gebeurt het 250 keer pef faar alleen
alin Amsrerdam, torwifl het santal van in In kerken
volstrekte eenzagmbieid gestorvcn, ¢y dus Zowdlen er in kerkelifke kring ook mensen
dood in hwis gevondenen, het dubbele be- i zulk een grote eenzanthekd steevent Mis-

exl mede aan de hand van aanwezige pipie-
ren {documenten, aunwipzingen of begrafe.
nispolissend, fets meer vastgesteld worden
over de levensgang van de averledenc of yan
7iin of haar wensen met het 00g op de be-

grafenis. .

Dat goldt voor de helfl van de 560 De ove-
Tige 350 steryen en worden bekraven, om
het 20 miaar 1 Zeggen: anoniem.

deagt.
Dat alleen In Amisterdam. Tir andere grote
steden zal het evenzo voorkomen; in nantal
misschion iets minder. Het is i de huidige
samenleving ondenkbaar dat dit niet ook e~
dets in grose steden voarkemt Zelfs, 20

richten de kranten, komt het in Keinere
plaatsers voor! Het miag din vooral éen geo-

schien niet wat de uiterlijke ¢n de huis

-20g betreft, maxrwel wat het innerijk bele-

R R |
e s a8
helpen? P

Dat is een raak van innecijke bereidheid.
Dat allerverst. Oog, maar vooral oor en hart
voor e snder hebben. Dat fs ook een zaak
van geestefijko geoefondheid.

Leven wif in kerkelike kningen acht te ge-
ven op de nood van een ander? Is dadr het
verfangea om te luisteren e te helpen? Be-
denken we wel cens dat er goestelijke ven-
zaamheid 157 En hoeveel? Hoe ook in kerke:

werk in stand. Eens gegeven is voor altiid
verkregen,

Fen horinnering uit de tid dat ik predi-
kant was in de gemernte. Daar was een oude
rustes, die sheclits cen neel en ceit aicht had,
buiten do stad. Zi waren onkerkolijle Ver-
der goen familie; wel gemeenteleden die
haar van vroeger kenden en hair in het hof-
je wnar ze woonde, bezochten,

Totn ze gestorven was, heeft con van onze

\diakenen de begratenis geregeld. We spra-

ken daarnver in de pastorie op ¢en 2atendag-
morgen. We waren het erover eens; del
p

Onlangs overleed cen man die ik vele jaren:
gekend bieb en met wie ik nogal cens een
mMEkMWHMb.mlmkv
scheiden te Zeggen. Bif de condoleantic heb
1K tegen gijo vrouw en de familic gezepd: Hij

ven tobber, maar hif wlﬂ.hli

Het zit ‘1 wiet altijd in voel of grote woor-
den. Het gaat erom dat je Bewogen bent mes
hﬂhmmdcmmmﬂr:%mm
eigen hart bewogen ix deor de genade van
God, Dap gon je het de ander, ok al fkon je
het heim niet

e arme Yrouw zonder familie
moest een “konunkliske’ begrafenis hebben,
We hiebben vanuit de gemeente -het is bifna
veertig jaar geleden: gebeurd- vervoer gere-
geld miar het kerkhof dat buiten de stad lag,

Toen we vanuit de auto naar het graf lie:
pen, Volgden meer dan 200 mensen de baor,
Tk had de gemeente 's sondugs dringend uit-
wodigd om hij de begrafenis asnwezig fe
dg-n. verwijzend naar het voorrecht dit zhj,

lijic ook ter sijde staand en
b:;m zonder faniilie, cen koningskind was,
Zo i xc naar haar laatste rustplaats ge-
brachr.

Mag en kan het in onze tid bog fets bete-
Kenen dut de gemeente van Jezus Christus
zich om stervenden en om hun bepraferiis
bekommert? Iin dat ook buiten de Kerk!



