
Hoe raakte je betrokken bij de ontwikkeling 
van de Richtlijn palliatieve zorg?
“Ik zag hiervoor een oproep van de BPSW op 
Linkedin. Ik vond het meteen interessant en 
heb me spontaan aangemeld.” Hij vervolgt 
lachend: “Toen wist ik nog niet hoeveel 
werk het was. Maar oprecht; het is leuk 
en interessant om eraan mee te werken. 
Ik ontmoet mensen van verschillende 
organisaties uit het werkveld, en krijg de 
mogelijkheid om ook eens bij een ander in 
de keuken te kijken. Zo leer je van en met 
elkaar. En natuurlijk draag ik graag bij met de 
expertise die ik heb.”

Waarom is het belangrijk dat deze nieuwe 
richtlijn er komt?
“De ontwikkelingen in de palliatieve zorg 
hebben niet stilgestaan, dus goed en 
belangrijk dat we als sector gezamenlijk aan 
een richtlijn werken. Het is overigens geen 
nieuwe richtlijn maar een herziening van 
die uit 2010. Deze komt als bijlage bij het 

Kwaliteitskader palliatieve zorg. De richtlijn 
gaat over goede zorg in de laatste levensfase 
van cliënten. Tijdens het leven van je cliënt 
heb je waardevolle zorg geleverd. In de 
laatste levensfase en bij het onherroepelijk 
einde voeg je nog steeds waarde toe. Voor 
palliatieve zorg moeten we, zeker bij onze 
cliënten, dus aandacht hebben.”

Hoe draag jij bij aan de richtlijn?
“Ik werk mee in twee werkgroepen: de 
werkgroep Markering en de werkgroep 
Nazorg. Die laatste gaat over zorg na 
het overlijden. We staan niet alleen stil 
bij de eventuele contactmomenten of 
herdenkingsdienst met familie en naasten, 
maar ook bij de zorg voor de zorgenden. 
Begeleiders hebben vaak een jarenlange band 
met hun cliënt. Ook zij kunnen rouw ervaren. 
We vergeten nog weleens na te praten en 
daarbij goede vragen te stellen. In de laatste 
levensfase kun je ook geconfronteerd worden 
met dillema’s. Je vond bijvoorbeeld een 

Richtlijn palliatieve 
zorg biedt handvatten 
voor laatste levensfase
Hoe ga je als begeleider in de verstandelijke gehandicapten­
zorg om met de laatste levensfase van cliënten? Individueel 
en als team? Wat vraagt het van je en wat kan je helpen? De 
Richtlijn palliatieve zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking geeft handvatten. We spraken erover met 
Erwin Schenzel. Hij is onder meer coördinator en consulent 
palliatieve zorg bij Stichting Philadelphia Zorg, en betrokken 
bij de ontwikkeling van de richtlijn.



slaapdienst in die fase spannend 
maar durfde dat niet aan te geven bij 
je team. Of je ervoer heftige emoties 
omdat je net zelf een dierbare had 
verloren. Ruimte krijgen om hierover 
te praten is belangrijk voor jezelf én 
om je werk goed te blijven doen.’ 

En de tweede werkgroep:  
Markering?
“Dat is de fase waarin we ons moeten 
afvragen: ‘Zou het ons verbazen 
als deze cliënt binnen een jaar 
overlijdt?’ Geen eenvoudige vraag 
om te beantwoorden. Zeker niet 
als er geen sprake is van ernstige 
ziekte. Je moet signalen opvangen 
en serieus nemen, goede vragen 

stellen, en lef hebben. Zeker bij cliënten met 
een meervoudige beperking is markering 
complex. Bij het signaleren helpt het als 
begeleiders met een agogische en met een 
verpleegkundige achtergrond samenwerken. 
Uit onzekerheid de vraag niet stellen is geen 
optie, omdat je juist in die laatste levensfase 
nog zoveel kunt betekenen als begeleider.” 

Zoals?
“Je kunt kijken welke vormen van 
dagbesteding in deze fase nog haalbaar en 
waardevol zijn. Er kan aandacht zijn voor 
comfortzorg: Hoe maak je het leven voor je 
cliënt zo aangenaam mogelijk? Heeft hij/zij 
nog een bucketlist? Je kunt met familie en 
naasten kijken hoe je aan kunt sluiten bij het 
leven van vroeger. Plekken bezoeken waar 
de cliënt nog een keer naartoe wil. Eten en 
drinken aanbieden waar hij/zij van houdt.”

Dat klinkt  mooi, maar kost dat niet heel 
veel tijd?
Vol overtuiging: “Nee dat hoeft geen extra tijd 
te kosten als je andere taken en patronen in 
je werk los durft te laten. Er is geen blauwdruk 
voor de zorg in deze fase. Iedere cliënt is een 
individueel uniek mens. Als je aansluit bij zijn/
haar behoefte op dat moment dan levert dat 
minder werkstress op en meer ruimte voor 
betekenisvolle momenten.”

Hoe kan de richtlijn hierbij helpen?
“Voorop staat: het is geen protocol maar biedt 
handvatten. Het kan je op de werkvloer helpen. 
Je moet jezelf wel de tijd gunnen om het je eigen 
te maken. Niet eenvoudig in de waan van de 
dag, en het is dan ook een grote uitdaging voor 
organisaties om hier aandacht aan te besteden. 
Het is belangrijk dat we ons realiseren dat dit de 
laatste fase is van iemands leven. Ieder mens 
leeft op zijn eigen manier, sterft op zijn eigen 
manier en rouwt op zijn eigen manier. Voor de 
cliënten en hun naasten is dit de laatste fase 
waarin jij verschil kunt maken.” 

De herziene Richtlijn palliatieve zorg voor mensen met een verstandelijke beperking is naar 
verwachting vanaf de zomer 2020 beschikbaar. Voor meer informatie over de richtlijn en de 
functiegroep begeleiders BPSW vind je hier. 

https://www.bpsw.nl/
https://www.bpsw.nl/professionals/begeleiders-in-de-gehandicaptenzorg/begeleiders-in-beeld/

