
Palliatieve zorg voor mensen met een verstandelijke 
beperking is anders dan voor mensen zonder een 
verstandelijke beperking. Mensen met een verstande­
lijke beperking hebben vaak meerdere aandoeningen. 
Mensen met een verstandelijke beperking kunnen 
soms minder goed duidelijk maken wat hun klachten 
zijn. Het is belangrijk dat we per persoon kijken wat 
hij of zij nodig heeft in de laatste levensfase.

ZORG IN DE LAATSTE LEVENSFASE
Informatie voor familie, verwanten en 
begeleiding

De begrippen palliatieve zorg en terminale zorg lijken 
op elkaar. Met de term terminale zorg wordt de zorg be­
doeld in de laatste dagen van iemands leven. Palliatieve 
zorg wordt breder gezien: de zorg in de laatste weken of 
maanden van iemands leven, maar vooral wanneer de 
zorg niet meer is gericht op genezing.

Mensen met een verstandelijke beperking hebben vaak 
meerdere aandoeningen en verouderen eerder, waardoor 
ze eerder pijn en ongemak ervaren dan mensen zonder 
beperking. Voor deze mensen is het vaak lastig om 
goed begrepen te worden door anderen. Zij kunnen 
soms niet goed uitleggen wat de klachten zijn of klachten 
worden te laat of niet opgemerkt. Het is dan moeilijk om 
precies te bepalen wanneer iemand in de laatste fase 
van het leven is en palliatieve zorg nodig heeft.

Wat is palliatieve zorg?

De palliatieve fase begint op het moment dat 
iemand niet meer kan genezen van zijn/haar 
ziekte. Soms begint de palliatieve fase voor 
mensen met een verstandelijke beperking al in 
de kindertijd. Mensen met (zeer) ernstige beper­
kingen, meerdere beperkingen of met bepaalde 
stofwisselingsziekten, zitten vaak al jong in de 
palliatieve fase.



Behandelingen in de palliatieve fase

Samen met uw naaste of cliënt en andere betrokkenen 
bespreken we welke onderzoeken en behandelingen 
zorgen voor een goede kwaliteit van leven en welke 
niet. Hierbij is het comfort van uw naaste of cliënt het 
belangrijkste. Dit betekent dat we soms bewust afzien 
van een behandeling.

Samenwerking tussen zorgverleners

Meestal zijn er veel verschillende zorgverleners betrokken 
bij mensen met een verstandelijke beperking. Het is 
belangrijk dat zij goed met elkaar samenwerken, met 
elkaar afstemmen en indien nodig andere zorgver­
leners betrekken, bijvoorbeeld een gedragsdeskundige 
of geestelijke verzorger.

Beslissingen nemen

Voor zorgverleners en naasten is het soms lastig om 
samen met de naaste of cliënt belangrijke beslissingen 
te nemen. Iedereen met een verstandelijke beperking  
is anders. De meeste mensen met een lichte verstande­
lijke beperking kunnen zelf vaak goed aangeven wat ze 
willen. Iemand met een ernstige verstandelijke beper­
king is meer afhankelijk van zijn naasten of verzorgers.

Rol van de naasten

In veel gevallen is de naaste een ouder of broer/zus.  
De naasten hebben een belangrijke rol en worden be­
trokken bij beslissingen. In veel gevallen helpt het als 
de naaste ook door de rechter benoemd is tot wettelijke 
vertegenwoordiger (bijvoorbeeld als curator of mentor). 
Wettelijk vertegenwoordigers kunnen namens de cliënt 
beslissingen nemen over de zorg en hulp.

Beslissingen nemen

Wilsbekwaam zijn betekent dat iemand de in­
formatie van zorgverleners goed begrijpt 

en er over na kan denken. Als je wils­
bekwaam bent kan je met die informatie 
zelf een beslissing nemen en begrijpen 
wat de gevolgen zijn van die beslissing. 

Het kan zijn dat iemand wilsbekwaam is 
op het gebied van inhoud van zijn dag­

besteding of kledingkeuze maar niet goed 
kan oordelen over complexe medische af­
wegingen.

Soms kan iemand met een lichte ver­
standelijke beperking heel goed en vlot 
praten, maar dit betekent niet dat iemand 
ook alles begrijpt wat er gezegd wordt. 

De zorgverlener kan iemand dan over­
schatten. Bij stress zijn dingen soms nog 

moeilijker te begrijpen. Het is belangrijk dat zorg­
verleners aansluiten bij wat iemand - onder bepaalde 
omstandigheden - echt kan begrijpen en verwerken.

Praten over de laatste fase van het leven

Begin vroeg met het praten over wensen. Dan is er meer 
tijd om te overleggen en om goede afwegingen te 
maken.

Kijk goed naar wat uw dierbare of cliënt wil weten en 
wat hij/zij begrijpt. Het is belangrijk dat de zorgver­
leners de tijd nemen om alles goed uit te leggen. De arts 
kan hierin een rol spelen maar ook gedragsdeskundige, 
begeleiders, geestelijk verzorger of vrijwilligers. Als 
praten lastig is, kan een logopedist, begeleider, arts of 
gedragsdeskundige helpen om een manier te vinden 
om toch te communiceren, bijvoorbeeld met behulp van 
plaatjes of foto’s. U kunt als naaste of begeleider met 
de artsen en behandelaren bespreken welke informatie 
in de laatste fase van het leven verteld wordt.

U kunt praten over:

> �welke zorg en hulp iemand nog wil of aankan
> �wat iemands geloof of culturele achtergrond is
> �waar iemand in de laatste fase van het leven zou willen 

wonen of sterven, en wat daarin mogelijk is
> �welke personen iemand graag bij zich wil hebben in 

de allerlaatste fase
 
Verder is het belangrijk dat de naaste met een arts 
afspraken maakt over behandelbeperkingen of dat deze 
aangepast worden. De begeleider legt de afspraken vast 
in het individueel zorgplan en de arts in het medisch 
dossier.

Zorg in de laatste levensfase



Beloop in de laatste fase van het leven

De palliatieve fase verloopt op verschillende manieren. 
Bij kanker gaat de achteruitgang aan het eind van de 
ziekte vaak vrij abrupt. Bij hartfalen en COPD zijn er 
perioden van terugval en vindt het overlijden meestal 
plotseling plaats. Bij dementie zie je vaak een geleide­
lijke achteruitgang.

Bij mensen met een verstandelijke beperking spelen 
meerdere ziektebeelden vaak door elkaar en is het lastig 
vast te stellen welke diagnose zorgt voor de achteruit­
gang. Het beloop in de laatste fase van het leven kan 
daarom lastig te voorspellen zijn.

Dingen die kunnen wijzen op een naderende dood

Een symptoom hoeft op zichzelf geen voorbode te zijn 
van een naderende dood. Het totaalbeeld en combinatie 
van symptomen mogelijk wel. Dit zijn tekenen van  
een natuurlijk stervensproces. Het tegengaan van dit 
natuurlijke proces kan soms wenselijk zijn, maar kan 
ook zorgen voor een langdurig stervensproces of onrust.

Denk aan de volgende symptomen:
> �Meer in bed liggen
> �Minder eetlust en minder drinken
> �Langer en vaker slapen
> �De huid krijgt een grijze en bleke kleur
> �Er ontstaan blauwe plekken
> �Koude handen en voeten
> �Minder plassen
> �Verandering van de ademhaling
 
Zorgverleners kunnen bovenstaande 
symptomen duiden en toelichten. Het 
is van belang om te respecteren 
dat een cliënt deze symptomen 
laat zien. Het doel van de zorg 
in deze fase is verlichten van 
klachten. Extra voeding en 
vocht toedienden of activering 
is in de allerlaatste fase van het 
leven meestal niet wenselijk.

Dingen die van belang kunnen zijn in de laatste 
dagen of weken:

> �Goede mondhygiëne.
> �Regelen van een geschikt matras.
> �Begeleiding kan in overleg met ergotherapie hiervoor 

zorgen.
> �Afspraken maken over wie gebeld wil worden bij een 

naderend overlijden en wie er zou willen waken.
> �Bespreken of er een geestelijk verzorger of pastoor 

betrokken moet worden.
> �Zijn er nog mensen die nog bij de cliënt langs willen 

komen?
> �Is er nog iets wat de cliënt zelf nog graag wil doen?
 
Rouw en nazorg

U begint eigenlijk al met rouwen als u te horen krijgt dat 
uw dierbare niet lang meer te leven heeft. Dit geldt ook 
voor begeleiders. U rouwt omdat er dingen zijn die jullie 
nog samen wilden doen, maar die nu nooit meer gaan 
gebeuren. En u leeft mee met uw naaste en cliënt: als hij 
of zij verdriet of pijn heeft, voelt u dat ook dat ook.

Na de dood van uw dierbare gaat het leven weer door. 
Maar dat is niet altijd makkelijk. U bent iemand kwijt 
waar je jarenlang intensief voor gezorgd hebt en van 
wie u heel veel gehouden heeft. Als u daar behoefte 
aan hebt, vraag dan om een nazorggesprek bij uw arts 
en/of overige zorgverleners.
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Websites

overpalliatievezorg.nl
Deze site geeft veel informatie over palliatieve zorg, 
ervaringen van anderen en links naar websites van 
organisaties die zorg, hulp en begeleiding bieden.

Overpalliatievezorg is een website van Stichting Pallia­
tieve Zorg Nederland (PZNL).

Palliaweb.nl
Zoek op: ‘verstandelijke beperking’

Op deze website staat meer achtergrondinformatie 
zoals gesprekswijzers, folders en richtlijnen.

Palliaweb is een website van Stichting Palliatieve Zorg 
Nederland.

Website en podcast

sterinzorg.nl/symptomen-laatste-levensfase

In de podcast Stervensgoed leer je over vijf belangrijke 
symptomen waar je op moet letten om meer rust en 
comfort te bieden in de laatste levensfase.

Gebruikte bronnen en verder lezen

http://overpalliatievezorg.nl
http://Palliaweb.nl
http://sterinzorg.nl/symptomen-laatste-levensfase

