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Pinnock et al. BMJ 2012

• insidious onset
• lack of clear 

beginning

A story with no 
beginning

• acceptance of COPD as “a 
way of life”

• “chaos narratives”

A middle that is a 
way of life

• end of life wishes not 
discussed

• no transition point 
palliative care

An unpredictable and 
unanticipated end



Jimenez J Pain Symptom Management 2018

Geen bewijs dat ACP een positief effect heeft op de ervaren kwaliteit van zorg door patiënten 
en naasten

Geen bewijs dat de kans op ‘goal-concordant care’ verhoogt

Geen bewijs dat besluitvorming rond het levenseinde verandert 



Korfage PLOS Medicine 2020
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Goede COPD-zorg



Kortademigheid
Hoest
Moeheid 

(Stik)angst 
Depressie 

Overbelasting mantelzorger
Aanpassingen woning
Mobiliteit/kleine wereld 

Onduidelijkheid centrale 
zorgverlener

Geestelijkeverzorging.nl 



Centrale zorgverlener 
• Idealiter VS of PA 

• Heeft compassie en kan goed communiceren 

• Is redelijk laagdrempelig bereikbaar en heeft per 
consult voldoende tijd 

• Doet huisbezoeken indien nodig 

• Heeft kennis van de “treatable traits” 

• Geschoold in niet-farmacologische bestrijding van 
kortademigheid

• Alert op onderliggende angst of somberheid 

• Erkenning voor rol van mantelzorger 

• Vormt netwerk met HA, fysio, ergo, psych, 
geestelijke verzorging, thuiszorg, palliatief team, 
revalidatie (MDO)



Afstand    Compassie 

Draaideurpatiënt 

Slecht zelfmanagement

Dysfunctioneel gedrag

Hopeloos geval   

We zijn er voor je, ook als het niet lukt om te stoppen met 
roken

Je hebt het niet makkelijk gehad

Ons doel is dat het zo goed mogelijk met je gaat  

Je bent niet de enige en je bent niet alleen



Anda Am J Prev Med 2008





Goede vragen

Komt de kortademigheid wel eens onverwachts?

Hoe lang duurt een aanval meestal?

Wat helpt u dan?

Wat doet het met u, dat u vaak kortademig bent? 

Zijn er bepaalde dingen, die u niet durft te doen, uit angst om kortademig te worden?

Veel mensen met COPD zijn bang om te stikken. Is dat bij u ook zo?

Is er een moment geweest wanneer u voor het eerst een benauwdheidsaanval had? (TRIGGER EVENT)



courtesy of Sarah Booth, Anna Spathis











Blow as you go!



Huang Respiratory Care 2021



Voorbeeld crisisplan

Ik heb dit vaker gehad – ik weet dat het straks over gaat

Ik leun voorover en focus op een rustige lange uitademing

Ik pak mijn ventilator

Het duurt meestal minder dan 20 minuten

Ik kan dit doen – ik doe het nu

Ik hoef niet bang te zijn – ik ben OK 



Higginson et al, 2020 Thorax



80’s & 90’s 00’s 10's 20's

kortademigheidstraining

“morfine is de oplossing voor refractaire dyspneu” 

zoektocht naar tools voor identificatie 
en uitvoer ACP

eerste 
publicaties 
over palliatie 
bij 
orgaanfalen

1ste ERS 
guideline 
palliative 
care 
COPD/ILD

Revalidatie

ELVR

Chronisch NIV

Aandacht voor 
paniek, 
antidepressiva



“Normale vragen”

Kunt u aan mij uitleggen, wat u over uw ziekte begrepen

heeft? 

Sommige mensen hebben als doel zo lang mogelijk te

leven. Anderen zeggen: als ik me maar zo prettig

mogelijk voel. Hoe is dat voor u?
Als u denkt aan de toekomst, waar hoopt u op? En waar 

bent u bang voor?

Wat moet ik van weten, om goed voor u te kunnen zorgen? 

(Dignity question)

U vindt het belangrijk om positief te blijven. Vindt u 

het goed dat we het toch ook hebben over wat als....



“Normale vragen” 2

Stel dat het niet goed gaat… Heeft u er wel eens

over nagedacht wat voor u een goede manier (en

plaats) om te sterven zou zijn?

Heeft u meer goede dagen dan slechte dagen? Of zijn

er juist meer slechte dagen?

Zijn er nog dingen waar u van kunt genieten?

Sommige longpatiënten zijn bang om te stikken. Geldt 

dat ook voor u?



Kortademigheidstraining ook buiten het ZH - in revalidatiecentrum 
of hospice, of in eerste lijn

Vaker time out opname buiten het ziekenhuis, want niet elke 
opname wegens COPD is een longaanval 

En palliatieve COPD zorg is gewoon goede COPD zorg 
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