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Vaak hebben patiënten met gevorderd hartfalen palliatieve zorgbehoeften. Deze 

worden lang niet altijd tijdig herkend door het onzekere verloop van de ziekte. Ook 

wordt vaak gedacht dat palliatieve zorg alleen voor terminale patiënten is. Om 

zorgverleners te ondersteunen bij het tijdig signaleren van palliatieve behoeften en 

het verlenen van palliatieve zorg, is een hulpmiddel ontwikkeld: Identificeren van 

patiënten met HARrtfalen met Palliatieve zorgbehoeften, I-HARP. 

Tijdig signaleren van palliatieve zorgbehoeften bij gevorderd hartfalen

De ontwikkeling van een hulpmiddel voor 
zorgverleners

Patiënten met gevorderd hartfalen 
hebben palliatieve zorgbehoeften. 
Deze patiënten ervaren vaak klachten 
zoals vermoeidheid, kortademigheid 
en het vasthouden van vocht. Ook 
zijn angst, acceptatie van de ziekte, 
verminderde zelfredzaamheid, vra-
gen over de toekomstige behandeling, 
financiële onzekerheid en het vinden 
van levensgeluk problemen waar een 
patiënt met ernstig hartfalen en de 
naaste(n) mee te maken kunnen krij-
gen. Juist het tijdig signaleren van pal-
liatieve zorgbehoeften en het bieden 
van de juiste zorg kan lijden voorko-
men en verlichten.
Palliatieve zorg is zorg die gegeven 
wordt aan patiënten wanneer er geen 
genezing van een ziekte (meer) moge-
lijk is. Omdat een patiënt met gevor-
derd hartfalen niet meer kan genezen, 
maar nog wel een (lange) tijd met 
deze ziekte kan leven, is het primaire 
doel van palliatieve zorg om de kwa-
liteit van leven van deze patiënten te 
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behouden en waar mogelijk te verbe-
teren. In de palliatieve zorg is aandacht 
voor lichamelijke, sociale, psychische 
en spirituele dimensies. Het onder-
steunen van naasten is ook een belang-
rijk onderdeel van palliatieve zorg.1

Voorbeelden van palliatieve zorg 
Palliatieve zorg hoort bij gevorderd 
hartfalen tijdig gestart en aangeboden 
te worden, tegelijk met ziektegerichte 
behandeling. Soms is het moeilijk om 
onderscheid te maken tussen ziekte-
gerichte en symptoomgerichte palli-
atie. Een goede behandeling van het 
hartfalen is de eerste stap om symp-
tomen goed onder controle te krijgen. 
Het kan er bijvoorbeeld toe leiden dat 
iemand minder vocht vasthoudt en 
hierdoor minder moe en benauwd is. 
Vaak is een korte ziekenhuisopname 

voor diureticatherapie nodig. Daarna 
is de patiënt mogelijk voor een lan-
gere tijd stabiel. Ook thuisinfusie met 
diuretica of dobutamine is een symp-
toomgerichte behandeling die patiën-
ten verlichting geeft van klachten en 
verbetering van kwaliteit van leven.2,3 

In de stervensfase is palliatieve zorg 
gericht op het zo comfortabel moge-
lijk overlijden en is er aandacht voor 
de rouwbeleving van de patiënt. Voor 
en na het overlijden is er ook aandacht 
voor het rouwproces van de naasten. 

Voordelen van palliatieve zorg 
Palliatieve zorg kan leiden tot een 
hogere kwaliteit van leven van de pati-
ënt en naaste(n). Het tijdig inzetten 
van deze zorg bij gevorderd hartfalen 
kan de uitkomsten voor patiënten en 
hun naasten verbeteren. Denk hierbij 

Meer informatie over I-HARP
Download het hulpmiddel I-HARP 
met de instructie, volg de I-HARP 
e-learning of schrijf je in voor de 
I-HARP workshop via de website 
van het Expertisecentrum Palliatieve 
Zorg Maastricht (MUMC+). De 
I-HARP workshop is geaccrediteerd 
voor verpleegkundig specialisten. 
Voor specifieke vragen kunt u 
contact opnemen met onderzoeker 
dr. Stephanie Ament:  
s.ament@maastrichtuniversity.nl
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aan het verminderen van lichamelijke 
klachten zoals kortademigheid, pijn 
en vermoeidheid, en van psychische 
klachten zoals depressieve gevoelens  
en angst. 
Proactieve zorgplanning is het tijdig 
praten over wensen en doelen voor 
toekomstige zorg en behandeling. 
Onderwerpen die bijvoorbeeld bespro-
ken kunnen worden, zijn de mogelijke 
toekomst met de ziekte, de wensen ten 
aanzien van levensverlengende behan-
delingen, zorgen over de stervensfase 
(zoals bijvoorbeeld angst om te stik-
ken) en de rol van de ICD in de ster-
vensfase. Deze gesprekken kunnen 
ertoe leiden dat de patiënt zijn laatste 
levensfase kan invullen zoals hij dat 
wil. Zorgverleners vinden het vaak 
moeilijk om deze gesprekken aan te 
gaan. Ze zijn soms bang dat de patiënt 
er niet aan toe is of zijn bang om hoop 
weg te nemen. Uit onderzoek weten 
we dat deze gesprekken niet leiden tot 
angst of verlies van hoop, maar juist 
angst en zorgen verminderen, ook bij 
naasten.4 Uiteindelijk kan proactieve 
zorgplanning leiden tot minder zie-
kenhuisbezoeken en –opnames en een 
grotere tevredenheid van patiënten 
met de geboden zorg. 

Tijdige signalering is niet 
eenvoudig
De kwaliteit van leven van patiënten 
met gevorderd hartfalen is vaak net 
zo ernstig beperkt als bij patiënten 
met ongeneeslijke kanker. Toch krij-
gen patiënten met gevorderd hartfalen 
veel minder vaak palliatieve zorg dan 
patiënten met kanker. In de praktijk is 
het signaleren van wat een patiënt met 
gevorderd hartfalen op dit moment 
aan palliatieve zorg nodig heeft niet 
eenvoudig. Deze patiënten hebben 
vaak de neiging om de ervaren klach-
ten te accepteren of ze denken dat er 
toch niets aan te doen is. Ze zijn vaak 
aan klachten gewend en hebben het 
gevoel dat er bij een consult niets te 
melden valt. De betrokkenheid van 
naaste(n) kan gesprekken over pallia-
tieve zorg extra moeilijk maken.
Een andere belangrijke reden is de 
moeilijk te voorspellen levensverwach-
ting bij hartfalen. Die kan verschillen 
van maanden tot meerdere jaren en 
heeft een grillig beloop met periodes 
van verslechtering, maar vaak ook van 
herstel na therapeutische ingrepen.5 
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nEr zijn veel prognostische factoren 
bekend en er zijn verschillende instru-
menten beschikbaar om overlijden te 
kunnen voorspellen. Maar deze prog-
nostische instrumenten helpen weinig 
bij het voorspellen van de levensver-
wachting van de individuele patiënt.6 
Palliatieve zorgbehoeften zijn ook 
heel persoonlijk. Iedere patiënt heeft 
een ander ziektetraject, ervaart klach-
ten verschillend, heeft andere levens-
doelen en zit in een andere levenssi-
tuatie. Daarom is het inschatten van 
de levensverwachting geen accurate 
methode om patiënten met gevorderd 
hartfalen die palliatieve zorg nodig 
hebben, te herkennen. De European 
Association for Palliative Care Task 
Force gaf recent aan dat het gebruik 
van een hulpmiddel voor het identifi-
ceren van de behoefte aan palliatieve 
zorg bij patiënten met gevorderd hart-
falen noodzakelijk is.7

De ontwikkeling van I-HARP 
In 2018 zijn Maastricht Universi-
tair Medisch Centrum (MUMC+) en 
RadboudUMC gestart met de ont-
wikkeling van een hulpmiddel voor 
het tijdig signaleren en bespreek-
baar maken van palliatieve zorgbe-
hoeften bij patiënten met gevorderd 
hartfalen. Het door ZonMw-gefinan-
cierde onderzoek is gestart met een 
interviewstudie, waarin patiënten, 

naasten, nabestaanden en zorgpro-
fessionals vertelden wat zij belang-
rijke eigenschappen vinden voor 
zo’n hulpmiddel. De patiënten met 
gevorderd hartfalen en naasten gaven 
bijvoorbeeld aan dat palliatieve zorg-
behoeften het beste konden worden 
herkend tijdens een gesprek. Tijdige 
signalering vergt een laagdrempelige 
en persoonlijke benadering met aan-
dacht voor privacy en voldoende tijd. 
De patiënt kan zich ervan weerhou-
den om te spreken als hij het gevoel 
heeft dat er geen of weinig tijd is. 
Zorgverleners zeiden dat voorbeeld-
vragen die ze tijdens een gesprek 
kunnen stellen hen zouden helpen. 
Het hulpmiddel moest ook aandacht 

hebben voor palliatieve zorgbehoef-
ten van naasten.8 

De gewenste eigenschappen van het 
hulpmiddel waren het uitgangspunt 
voor de ontwikkeling van I-HARP: 
Identificeren van patiënten met HARt
falen met Palliatieve zorgbehoeften.  
Wetenschappelijk onderzoek is 
geraadpleegd om alle palliatieve zorg-
behoeften voor gevorderd hartfalen 
en van de naaste(n) in kaart te bren-
gen. Na een co-creatiesessie met drie 
focusgroepen is een testversie ontwik-
keld. Deze is getest door zorgverleners 
en voorgelegd aan experts, patiënten 
en naasten. Na twee testronden was 
I-HARP ontwikkeld.

Signaleren, doorvragen en richting 
geven
I-HARP is een hulpmiddel voor zorg-
verleners en ondersteunt bij het sig-
naleren van palliatieve zorgbehoeften 
tijdens een gesprek (afbeelding 1). Ver-
pleegkundigen en cardiologen kunnen 
het gebruiken om te inventariseren 
wat de patiënt aan palliatieve zorg 
nodig heeft. I-HARP bevat drie open 
vragen die helpen om het gesprek over 
palliatieve zorgbehoeften te starten en 
dertien gesloten signaleringsvragen 
met optionele doorvraagsuggesties om 
palliatieve zorgbehoeften te signale-
ren. Daarnaast bevat het advies voor 
de zorgverlener over te ondernemen 

(interdisciplinaire) acties. Denk hier-
bij aan acties die je als zorgverlener 
zelf kunt uitvoeren en aan situaties 
wanneer je de patiënt en/ of de naaste 
kunt doorverwijzen. I-HARP kan wor-
den gebruikt bij iedere patiënt met 
gevorderd hartfalen NYHA-klasse III 
en IV en zeker ook bij patiënten die 
(nog) niet in de terminale fase van de 
ziekte zijn. 
De relevantste palliatieve zorgbehoef-
ten bij patiënten met gevorderd hart-
falen vormen de basis voor I-HARP. 
Deze gaan over fysieke zorgbehoeften, 
functionele ondersteuning, patiën-
teninformatie, ondersteuning bij de 
acceptatie van hartfalen, psychische 
zorgbehoeften, sociale en spirituele 

Proactieve zorgplanning is het tijdig praten over wensen

en doelen voor toekomstige zorg en behandeling
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voor tijdig signaleren van zorgbehoef-
ten belangrijke aandachtspunten zijn 
binnen de huidige zorg. Uit de eerste 
praktijkervaringen blijkt inderdaad 
dat gebrek aan tijd een belemmering 
kan zijn om I-HARP bijvoorbeeld tij-
dens een reguliere poli te gebruiken. 
Het kan nodig zijn om extra tijd in te 
plannen. Mogelijk helpt meer ervaring 
je als zorgverlener bij het stellen van 
de vragen. Verder is het advies om alle 
I-HARP signaleringsvragen te stellen, 
maar dit kan ook verspreid worden 
over meerdere gesprekken. 

E-learning, workshop en implemen-
tatie
Vanaf het najaar hoopt het onder-
zoeksteam meer ervaring met I-HARP 
op te doen in verschillende zorgcon-
texten en praktijksituaties. Inmiddels 
zijn er ook een e-learning en workshop 
ontwikkeld om het gebruik van 
I-HARP te ondersteunen (zie kader); 
vanaf oktober 2020 zijn beiden voor 
verpleegkundigen en verpleegkundig 
specialisten beschikbaar. Daarnaast is 
een I-HARP instructie ontwikkeld om 

ondersteuning, culturele achtergrond, 
financiële ondersteuning, proactieve 
zorgplanning, mantelzorg en informa-
tiebehoeften van de naaste(n). 

Laagdrempelige vragen 
Voor een zorgverlener en voor de pati-
ënt of naaste kan het moeilijk zijn om 
over palliatieve zorg te praten. Niet 
iedere patiënt heeft de wens om over 
de toekomst met hartfalen te praten. 
Bij de ontwikkeling van de vragen 
is hier rekening mee gehouden. De 
vragen in I-HARP zijn samen met 
patiënten, naasten, zorgverleners en 
experts opgesteld. Landelijk expertis-
ecentrum Pharos heeft getoetst of de 
vragen laagdrempelig en in duidelijke 
Nederlandse  taal  zijn geformuleerd. 
Door de laagdrempeligheid kunnen 
de vragen op meerdere momenten 
tijdens het hartfalentraject worden 
gesteld. De hartfalenverpleegkundi-

gen, verpleegkundig specialisten en 
cardiologen die voor enkele patiënten 
gebruik hebben gemaakt van I-HARP 
zijn enthousiast over het instrument 
en gemotiveerd om I-HARP in de toe-
komst te gebruiken. Ze geven aan dat 
het hulpmiddel leidt tot een ander 
gesprek. Het zijn andere type vragen 
dan de vragen die tijdens een normaal 
consult worden gesteld. 

Ziekenhuisperspectief
Verpleegkundig specialist Inge Cou-
wenberg uit het Catharina Ziekenhuis 
deed voor haar afstudeerscriptie (Mas-
ter Advanced Nursing Practice) onder-
zoek naar de factoren voor het tijdig 
herkennen van palliatieve zorgbehoef-
ten bij gevorderd hartfalen vanuit het 
ziekenhuisperspectief.9 Daaruit bleek 
ook dat het beschikbaar maken van 
tijd, samenwerking binnen de hartfa-
lenzorg en een duidelijke rolverdeling 
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Tijdige signalering vergt een laagdrempelige en persoonlijke

benadering met aandacht voor privacy en voldoende tijd

Afbeelding 1. Wat is het hulpmiddel I-HARP?
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nzorgverleners te helpen ermee aan de 
slag te gaan. I-HARP zal ook worden 
geborgd in verschillende opleidingen 
en richtlijnen. 
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