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Verslag bijeenkomst ‘Nut en noodzaak van praktijkgebonden
onderzoek in de palliatieve zorg’

Hotel en congrescentrum De Bergse Bossen, Driebergen, 28 en 29 januari 2005

Bijlagen: de PowerPoint presentaties van de sprekers.

Deelnemers

H. Bart VPTZ
L. Deliens VU Medisch Centrum, Amsterdam
P. Dijksterhuis NAPC
C. Galesloot Integraal Kankercentrum Oost, Nijmegen
S. van Ginkel ZonMw, Den Haag
J. Gootjes Hospice Kuria, Amsterdam
A. de Graeff UMC Utrecht, afd. interne oncologie
A. van der Heide Erasmus MC Rotterdam, afd. MGZ
W.J.J.Jansen Stichting Agora, Bunnik
A. Rhebergen (voorzitter) Stichting Agora, Bunnik
C.C.D. vanderRijt Erasmus MC Rotterdam, afd. interne oncologie
F. Ruyter Ed. Douwes Dekkerhuis, Amsterdam
C. van Tol Associatie van High Care Hospices
B. Tuit NVVPZ
L. Veerbeek (verslaglegging) Erasmus MC Rotterdam, afd. MGZ
A. Visser Helen Dowling Instituur, Utrecht

Vrijdag 28 januari 15.00 uur

1. Opening (A. Rhebergen, voorzitter)

De voorzitter heet iedereen welkom. Het doel van de bijeenkomst is gezamenlijk na te
denken en te discussiëren over de afstemming tussen de praktijk van palliatieve zorg en
het wetenschappelijk onderzoek op dit gebied. De eerste dag zal het proces van
samenwerking en afstemming centraal staan, de tweede dag betreft vooral de inhoud
van praktijkgericht onderzoek.

2. Constateringen vooraf (A. Rhebergen)

Uit een door Agora uitgezette mini-enquête vlak voor de conferentie bleek dat:
- Onderzoek volgens veel zorgverleners niet bij de behoeften in de praktijk

aansluit.
- Onderzoek niet voldoende toegankelijk is voor zorginstellingen
- Zorgverleners wel graag betrokken willen worden bij onderzoek
- Samenwerking tussen zorgverleners en onderzoekers complex is
- De kwetsbaarheid van de onderzoekspopulatie onderzoek lastig maakt.
- Financiering van het onderzoek volgens velen een groot struikelblok is

3. Wat is de onderzoeksbehoefte in de praktijk van de palliatieve zorg (C. van
Tol)
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De high care hospices in Nederland zijn betrokken bij een vrij groot aantal lopende
onderzoeksprojecten. Er is een grote onderzoeksbereidheid in de praktijk die beter
benut kan worden. Daarbij dienen inhoud en aard van het onderzoek afgestemd te
worden met de zorgverleners. Symptomatologie en psychosociale problematiek van
stervende patiënten en de behandelingsmogelijkheden verdienen meer aandacht.

4. Expertise op het gebied van onderzoek (A. van der Heide)

Wetenschappelijk onderzoek is gericht op het verkrijgen van kennis; elk
onderzoeksproject heeft een eigen plek in de empirische cyclus, die bestaat uit een
wisselwerking tussen observatie, theorievorming en toetsing. Wetenschappelijk
onderzoek staat en valt met publicaties in (bij voorkeur vooraanstaande)
wetenschappelijke tijdschriften. Het praktische nut van onderzoek wordt wel onderkend,
maar staat vanuit het perspectief van de onderzoeker niet bij voorbaat voorop. Blijvende
structurele samenwerking tussen veldwerkers en onderzoekers is daarmee niet
vanzelfsprekend, maar wel een essentiële voorwaarde voor de succesvolle ontwikkeling
van palliatieve zorg als terrein van zorg en onderzoek. Samenwerking moet worden
gebaseerd op wederzijdse erkenning van expertise en behoeften en het gezamenlijk
vaststellen van de domeinen waar evidence based onderzoek nodig is. Het model van
‘academische werkplaatsen’, dat in Rotterdam en ook in andere regio’s en op andere
terreinen wordt toegepast, lijkt veelbelovend.

5. Discussie en conclusies (o.l.v. A. Visser)

Inventarisatie van knelpunten die de onderlinge afstemming tussen de praktijk en het
onderzoek belemmeren:

Samenwerking / afstemming
- Het is voor zorgverleners vaak onduidelijk waar onderzoekers precies mee bezig

zijn.
- Uitwerking van onderzoeksresultaten voor toepassing in de praktijk blijft vaak

achterwege.
- Onderzoekers willen hun gegevens niet altijd prijsgeven voor nadere analyses.
- Er wordt in instellingen veel geregistreerd, maar weinig registratiegegevens zijn

op patiëntniveau beschikbaar.
- Gebrek aan een gemeenschappelijke taal, o.a. doordat palliatieve zorg een jong

onderzoeksgebied is, bemoeilijkt discussie en samenwerking.

Methodologie en instrumenten
Heterogeniteit van onderzoekspopulaties m.b.t. patiëntkenmerken maakt
verschillende onderzoeken onderling moeilijk vergelijkbaar en vertaalslag naar
praktijk lastig.

- Het is niet eenvoudig om valide, betrouwbare en relevante informatie van
patiënten / familie te krijgen: het is bijv. de vraag in hoeverre je patiënten/familie
kunt vragen naar hun zorgbehoeften om daar het zorgaanbod op af te stemmen,
mogelijk zou je vooral naar het voorkomen van problemen e.d. moeten vragen.

- Zorgverleners worden vaak ingeschakeld bij de dataverzameling, maar deze zijn
per definitie niet neutraal t.a.v. de toestand van de patiënt en de verleende zorg.

- Er is gebrek aan gevalideerde (Nederlandstalige) instrumenten en gebruik van
verschillende instrumenten beperkt de vergelijkbaarheid van onderzoek binnen
en buiten Nederland.

- Gebrek aan inzicht in wat een ‘goede dood’ is bemoeilijkt het vaststellen van
uitkomstparameters van zorg.
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Patiëntengroep
- ‘Overbetrokkenheid’ van zorgverleners leidt ertoe dat zij onderzoek al gauw

onethisch vinden.
- Medisch-ethische commissies stellen soms eisen die voor term male patiënten

nauwelijks haalbaar zijn, bijv. m.b.t. informed consent en belastbaarheid.
- Het is onduidelijk in hoeverre observationeel onderzoek bij terminale patiënten

toch onder de WMO valt omdat het kwetsbare patiënten betreft.
- Onderzoek betreft heel vaak kankerpatiënten; onderbelicht zijn COPD-patiënten,

neurologische patiënten, hartpatiënten, andere niet-oncologische patiënten,
kinderen, dementerenden, allochtonen en gehandicapten.

- Onderzoek is vaak erg medisch georiënteerd, terwijl palliatieve zorg voor een
deel niet-medisch van aard is en dient te zijn.

- Opbrengst van onderzoek naar palliatieve zorg voor stervende patiënten is niet
altijd duidelijk, vooral niet in vergelijking met curatief gericht onderzoek.

- Geringe belastbaarheid en grote uitval van terminale patiënten in onderzoek
bemoeilijkt onderzoek.

Algemene knelpunten
- De behoefte aan kennis voor de praktijk is breder dan wat onderzoek oplevert.
- Beperkte financiële middelen per onderzoeksproject maken extra inspanningen

t.b.v. vertaalslag naar praktijk praktisch gezien vaak onmogelijk.
- Praktijk beschikt over beperkte middelen en tijd om onderzoeksvragen over te

brengen en mee te werken aan onderzoek.
- Onderzoekers doen vaak te weinig om zorgverleners te betrekken bij onderzoek

en ze te danken voor of te laten profiteren van hun bijdragen aan de uitvoering
van onderzoek.

Mogelijke ‘oplossingsrichtingen’
- Onderzoekers moeten met goede, ‘harde’ onderzoeksvoorstellen bij de fondsen

de concurrentie aangaan met andere onderzoeksterreinen.
- Netwerkontwikkeling kan bijdragen aan het creëren van een infrastructuur voor

onderzoek.
- IKC’s kunnen netwerkontwikkeling ondersteunen door de betrokkenen met

elkaar in contact te brengen: vormen van academische werkplaatsen.
- Uniforme registratie van patiëntkenmerken kan worden bevorderd door de IKC’s.
- In kaart brengen van de bestaande inspanningen op het gebied van in

onderzoek kan lacunes en nieuwe onderzoeksvragen aan het licht brengen (hier
is stichting Agora reeds mee bezig).

- Onderzoeksinspanningen bundelen in een centrum heeft voor- en nadelen:
vergroting van herkenbaarheid en expertise, maar ook van de afstand tussen
onderzoekers en zorgverleners.

- Specialisatie in verschillende centra lijkt wel aangewezen.
- Onderzoekers moeten streven naar een gemeenschappelijk

onderzoeksvocabulaire

Zaterdag 29 januari 9:00 uur

6. Analyse van de abstracts van drie EAPC-congressen (A. Rhebergen)

Er worden vooral veel abstracts ingediend in de categorie beleid en Organisatie.
Nederland heeft in Stresa het één na hoogste aantal abstracts ingediend (na het
Verenigd Koninkrijk). De relatief beperkte aandacht voor methodologie is opvallend. De
spirituele en psychosociale domeinen zijn relatief onderbelicht. Symptoombestrijding
kreeg ruime aandacht en terminale sedatie bleek sterk in opkomst.
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7. Pro’s en con’s van een themaverdeling over onderzoekscentra (C.
Galesloot)

IKC’s kunnen een faciliterende rol spelen bij de samenwerking tussen en binnen
onderzoekscentra: kleinere centra voor onderzoek worden samengebracht tot een
kritische massa en bepaalde onderzoeksdomeinen kunnen gericht inhoudelijk versterkt
worden tot een gezamenlijk programma. Per centrum kunnen inhoudelijke
onderzoeksthema’s worden aangewezen. Daarnaast kan gezamenlijk
instrumentenontwikkeling plaatsvinden, kan multicenter onderzoek worden verricht,
kunnen onderzoeksprogramma’s worden uitgewisseld en een onderzoeksschool wordt
opgericht, en kan gezamenlijk belangenbehartiging plaatsvindt bij financiers, de overheid
en anderen.

8. Lacunes in kennis en onderzoek (o.l.v. A. Visser)

In een plenaire discussie werd een groot aantal lacunes in kennis en aandachtspunten
genoemd waar onderzoek zich op zou moeten richten.

‘Fysiologie’ van het sterven
- Fysiologische en andere kenmerken van een ‘normaal’ stervensproces,
- Toedienen van voeding en vocht.
- Wat is een goede dood?
- Wat zijn de achtergronden van bepaalde wensen en opvattingen van patiënten

en anderen, bijv. m.b.t. plaats van sterven?

Organisatie van zorg / aanbod
- Hoe werken professionele zorgverleners en vrijwilligers samen; hoe wordt

dergelijke samenwerking door patiënten ervaren?
- Afstemming van medische- en verpleegkundige beslissingen.
- Hoe ziet een optimaal zorgaanbod in een bepaalde regio eruit?
- Welk effect heeft ‘zorg voor zorgenden’ op kwaliteit van de zorg?
- Aandacht voor ‘shared decision making’.

Behandeling
- Pijn, obstipatie, misselijkheid en braken, vermoeidheid.
- Optimaal gebruik en effecten van opioïden.
- Complementaire behandelingen zoals: massage, aromatherapie en haptonomie.
- Richtlijnen voor medische besluitvorming rond het levenseinde.

Psychosociale problematiek
- Welke psychosociale problemen en behoeften hebben patiënten / naasten /

nabestaanden, met name in de thuissituatie waar de zorg minder gestructureerd
is?

- In hoeverre zijn psychosociale problemen in de laatste levensfase anders dan
psychosociale problemen in andere levensfasen en in hoeverre is specifieke
aandacht voor psychosociale problematiek in de stervensfase noodzakelijk?

- Hoe om te gaan met ‘echte’ angst en depressie?
- Aandacht voor problemen met seksualiteit / intimiteit.

Methodologie
Opstellen van criteria voor kwaliteit van zorg, objectieve uitkomstmaten en
meetinstrumenten.

-~ Bevorderen van gebruik van standaardmeetinstrumenten.
—~ Inzicht krijgen in methodologische aspecten van longitudinaal onderzoek, zoals
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response shift.
Meten van moeilijk meetbare domeinen, zoals spiritualiteit.

Overig
Registratie van individuele patiëntgegevens, bijv. door intake formulieren te
standaardiseren.

- Aandacht voor bijzondere patiëntgroepen, zoals allochtonen, dementerenden,
kinderen, verstandelijk gehandicapten.

— Aandacht voor naasten.
— Internationale samenwerking.

Toegankelijk maken van gepubliceerde onderzoeksresultaten, maken van
literatuuroverzichten.
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