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Van de hoofdredactie

Voor u ligt het eerste nummer van het
Nederlands Tijdschrift voor Palliatieve Zorg.
Naar de opvatting van de initiatiefnemers en
de hoofdredactie zal de vraag naar professio-
nele palliatieve zorg de komende jaren sterk
toenemen.

Vele zorgverleners zijn betrokken of zullen
betrokken raken bij palliatieve zorg: van anes-
thesioloog tot apotheker, van verpleeghuisarts
tot verpleegkundige, van mantelzorger tot.
maatschappelijk werker. Door deze diversiteit
aan zorgverleners is een gestructureerde wijze
van informatieoverdracht noodzakelijk. Het
Nederlands Tijdschrift voor Palliatieve Zorg
(NTPZ) wil aan de palliatieve zorg in Neder-
land een wetenschappelijke basis geven. Het
wil dienen als plaats voor de verzameling en
verspreiding van kennis en onderzoek.

Het eerste nummer weerspiegelt de breedte
van onderwerpen: vermoeidheid, verhalen
vertellen, chemotherapie, kwaliteitszorg,
wondverzorging, etc. Ook biedt het NTPZ
ruimte voor congresverslagen, boekbesprekin-
gen, aankondigingen en berichten. De redactie
roept een ieder die in onderzoek, wetenschap
of dagelijkse praktijk bijzondere gevallen mee-
maakt of tot nieuwe ontwikkelingen aanzet
op hiervan melding te doen in dit tijdschrift.

Bij het verschijnen van dit eerste nummer
gaat onze dank uit naar de Pieter van Foreest-
stichting die het mogelijk heeft gemaakt dit
initiatief te verwezenlijken.

Het NTPZ zal vier maal per jaar verschijnen
en rekent op een grote schare lezers.
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Vermoeidheid bij
kankerpatiénten

Inleiding

De symptomatologie bij kankerpatiénten is vaak com-
plex. Bij een individuele patiént zijn vrijwel altijd verschil-
lende symptomen tegelijkertijd aanwezig. Van deze symp-
tomen lijkt vermoeidheid één van de belangrijkste te zijn,
zowel wat betreft de frequentie van voorkomen als ook de
betekenis die vermoeidheid heeft voor de kwaliteit van
leven van patiénten. Volgens een recent door het NIPO
uitgevoerde enquéte heeft 69% van de Nederlandse kan-
kerpatiénten last van vermoeidheid.' Voor bijna de helft
van deze patiénten was vermoeidheid de meest gevreesde
bijwerking van de behandelingen. Maar liefst 63% van
hen vond dat het dagelijkse leven veel meer beinvloed
werd door vermoeidheid dan door pijn. En bij de patién-
ten die vermoeid waren, was de vermoeidheid bij 15% zo
ernstig dat zij aangaven zelfs geen energie meer te hebben
om verder te leven. Deze bevindingen rond de frequentie
en de impact van het symptoom vermoeidheid bij kan-
kerpatiénten komen overeen met de resultaten van een
vergelijkbare enquéte die in Amerika werd gehouden
onder een willekeurige groep kankerpatiénten.’

Vermoeidheid is ook een van de meest frequent voor-
komende symptomen bij patiénten in de palliatieve fase
van het ziektebeloop. In prospectief uitgevoerde onder-
zoeken bleek dat 75% van deze patiénten last van ver-
moeidheid had.’* Uit deze onderzoeken kwam naar voren
dat pijn het meest frequent voorkwam, direct gevolgd
door vermoeidheid. Doorgaans is pijn echter goed te
bestrijden, terwijl vermoeidheid veel moeilijker behandeld
kan worden.

Wat is specifiek aan vermoeidheid bij

kankerpatiénten?

Alle mensen hebben regelmatig last van vermoeidheid,
bijvoorbeeld na een extreme lichamelijke inspanning, na
een dag hard werken of studeren, of omdat men onvol-
doende geslapen heeft. Gezonde mensen hebben vooral
een vermoeid gevoel in de benen. De vermoeidheid is
’s avonds maximaal en verdwijnt met rust. Bij kankerpa-
tiénten is er veel meer sprake van vermoeidheid van het
gehele lichaam en niet zozeer van alleen de benen. De
ernst van de vermoeidheid staat in geen verhouding tot de
verrichte activiteit of inspanning. Ook het beloop gedu-
rende de dag is anders dan bij gezonde mensen, Kanker-
patiénten worden namelijk al wakker met het gevoel uit-
geput te zijn.”* Hoe overweldigend de vermoeidheid voor
patiénten is, komt tot uiting in de door hen gebruikte ter-
minologie; patiénten voelen zich bijvoorbeeld ‘uitgeput,
‘uitgeblust’, ‘doodop), of ‘leeg’

Het symptoom vermoeidheid presenteert zich multidi-
mensioneel. De verschillende dimensies betreffen:
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* lichamelijke aspecten: bij-

voorbeeld een gevoel van
zwakte, het niet in staat
zijn tot het verrichten van
lichamelijke inspanning,
cognitieve aspecten: bij-
voorbeeld concentratie-
en geheugenstoornissen,
en

affectieve aspecten: bij-
voorbeeld angst, verande-
ring in stemming.’
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zoeken naar de prevalentie
van vermoeidheid bij kan-
kerpatiénten, is er nauwe-
lijks iets bekend over de bijdrage van de verschillende
dimensies van vermoeidheid aan de beleving van de
patiénten.

kooijman@onch.azr.nl

De gevolgen van vermoeidheid

Vermoeidheid interfereert in belangrijke mate met het
dagelijks leven van kankerpatiénten. Van de Nederlandse
kankerpatiénten geeft 86% aan dat hun dagelijks leven is
veranderd.' Bij patiénten die behandeld worden met che-
motherapie is maar liefst 91% niet in staat een ‘normaal’
leven te leiden.® De vermoeidheid beperkt vooral het ver-
mogen van de patiénten om hun alledaagse werkzaamhe-
den te verrichten. Daarnaast wordt het sociale leven van
de patiénten beperkt, evenals hun gevoel van lichamelijk
en emotioneel welbevinden. Als gevolg van de concentra-
tie- en geheugenproblemen is bijvoorbeeld ook het lezen
van de krant bemoeilijkt. De gevolgen van vermoeidheid
beperken zich echter niet alleen tot de patiénten. Omdat
naasten bijvoorbeeld bepaalde gezinstaken moeten over-
nemen, heeft dat gevolgen voor de uitoefening van hun
betaalde werk.""

De gevolgen van vermoeidheid in een willekeurige
groep kankerpatiénten zijn dus groot. Er zijn geen onder-
zoeken verricht naar de gevolgen van vermoeidheid bij
patiénten voor wie geen zinvolle behandelingsopties meer
voorhanden zijn. Het is echter duidelijk dat de vermoeid-
heid hen nog veel meer parten speelt. Ten gevolge van de
vermoeidheid zijn veel van deze patiénten vaak (gedeelte-
lijk) bedlegerig en athankelijk van naasten en hulpverle-
ners voor hun lichamelijke verzorging.

Meetinstrumenten voor vermoeidheid
Het meten van de mate van vermoeidheid is belangrijk
voor de follow-up van een individuele patiént, maar het is
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ook van belang in het kader van wetenschappelijk onder-
zoek.

Vermoeidheid is een subjectieve beleving; alleen de
patiént zelf kan de intensiteit ervan aangeven.
Meetinstrumenten moeten dan ook gebaseerd zijn op
zelfrapportage door de patiént en niet op een beoordeling
door een onderzoeker. Wil een test in de praktijk bruik-
baar zijn, dan moet hij aan verschillende voorwaarden
voldoen. De test moet gemakkelijk hanteerbaar zijn, goed
reproduceerbaar zijn bij herhaald gebruik in dezelfde situ-
atie, en met behulp van de test moet men in staat zijn
bestaande verschillen tussen groepen mensen ook daad-
werkelijk als zodanig te meten. Deze laatste eigenschap
wordt constructvaliditeit genoemd.

Voor het meten van vermoeidheid worden twee soor-
ten instrumenten onderscheiden, te weten de unidimen-
sionele en de multidimensionele vermoeidheidsindexen.
De meetinstrumenten met een unidimensionele index
bevatten een of meer vragen rond de beleefde intensiteit
van vermoeidheid. De uitkomsten van de verschillende
vragen worden gecombineerd tot één totaalscore. De mul-
tidimensionele vermoeidheidsschalen onderscheiden ver-
schillende dimensies van vermoeidheid. Per dimensie
bevat de lijst verscheidene vragen die tot een totaalscore
voor de betreffende dimensie gecombineerd worden.

De Visueel Analoge Schaal (VAS) is de simpelste unidi-
mensionele test voor het meten van vermoeidheid.” Het
principe van de visueel analoge schaal is niet specifiek
voor vermoeidheid, maar wordt gebruikt voor het meten
van vele symptomen, waarvan pijn de bekendste is. Enkele
unidimensionele meetinstrumenten voor vermoeidheid
zijn een onderdeel van een andere psychometrische test.
De EORTC-QLQ-C30-vragenlijst bevat drie vragen over
vermoeidheid die tot één score gecombineerd kunnen
worden. Deze index is gebruikt om verschillen in de mate
van vermoeidheid bij uiteenlopende groepen van kanker-
patiénten aan te tonen." De POMS- (Profile of Mood
States- )vragenlijst voor het meten van de gemoedstoe-
stand bevat een subschaal met zeven vragen waarmee de
vermoeidheid kan worden gemeten." En aan de vragen-
lijst die in Amerika vaak wordt gebruikt voor het meten
van de kwaliteit van leven, de FACT (Functional Assess-
ment of Cancer Therapy), is een extra module voor de
meting van vermoeidheid toegevoegd. Deze module
bestaat uit dertien items en kan zowel zelfstandig als in
combinatie met de FACT worden gebruikt. De gecombi-
neerde test wordt de FACT-F (FACT-Fatigue) genoemd en
bestaat dan wel uit 41 items."” De Brief Fatigue Inventory is
een nieuw ontwikkelde schaal met negen items, die recent
in een groep gezonden en in een grote groep kankerpa-
tienten werd getest.” Een oudere vermoeidheidsindex met
negen items, de Fatigue Severity Scale, werd onlangs
opnieuw gevalideerd.'

Voor alle genoemde tests werd de constructvaliditeit
aangetoond. Vergelijkend onderzoek naar de bruikbaar-
heid van de verschillende unidimensionele vermoeid-
heidsschalen is niet verricht.
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In de afgelopen jaren zijn enkele multidimensionele
vermoeidheidsschalen ontwikkeld. Deze schalen zijn nog
nauwelijks toegepast om de verschillende aspecten van
vermoeidheid bij kankerpatiénten te bestuderen. De ver-
moeidheidsschalen verschillen onderling nogal in de
dimensies die onderscheiden worden. Bij slechts drie van
de multidimensionele tests werd de construcvaliditeit
aangetoond, namelijk bij de Multidimensional Fatigue
Inventory (MFI)," de Fatigue Symptom Inventory (FSI)"
en de Multidimensional Fatigue Symptom Inventory
(MFSI).'s De FSI is niet geschikt voor follow-up-onder-
zoek omdat de test slecht reproduceerbaar is.

Van de multidimensionele vermoeidheidsschalen is de
MFI het meest uitgebreid getest. Omdat de test in Neder-
land is ontwikkeld, is hiermee een gevalideerd Neder-
landstalig meetinstrument voorhanden: de Multidimen-
sionele Vermoeidheids Index (MVI). De dimensies die in
deze vermoeidheidsschaal worden onderscheiden, betref-
fen algemene vermoeidheid, lichamelijke vermoeidheid,
mentale vermoeidheid, reductie in activiteit en reductie in
motivatie. De test bestaat voor elk van deze vijf dimensies
uit vier stellingen. De respondent geeft op een vijfpunts-
schaal aan of hij het al dan niet eens is met de stelling.
Het kost patiénten weinig tijd de volledige vragenlijst te
beantwoorden. Dit betekent dat de test in de praktijk
goed uitvoerbaar is. In een onderzoek naar de construct-
validiteit bleek dat met deze test verschillende onder-
zoeksgroepen van elkaar kunnen worden onderscheiden.
Zo scoorden kankerpatiénten die bestraald werden signifi-
cant hoger dan psychologiestudenten en militairen wat
betreft de mate van lichamelijke vermoeidheid, reductie
in activiteit en reductie in motivatie. De score van hun
algemene vermoeidheid was alleen significant hoger ten
opzichte van de militairen, en niet ten opzichte van de
studenten. Opvallend was echter dat op de schaal voor
mentale vermoeidheid de psychologiestudenten signifi-
cant hoger scoorden dan de radiotherapiepatiénten." De
Multidimensionele Vermoeidheids Index is de enige mul-
tidimensionele vermoeidheidsschaal waarvan de psycho-
metrische eigenschappen in verscheidene onafhankelijke
onderzoeken werden bestudeerd.””

Pathogenese

De pathogenese van vermoeidheid bij kankerpatiénten
is multifactorieel. In 1987 ontwikkelde Piper een theore-
tisch model voor het ontstaan van vermoeidheid. Piper
beschouwt het fenomeen vermoeidheid in dit model als
een subjectieve beleving die wordt bepaald door een
interactie van fysiologische, pathologische, psychologische
en sociale factoren."” Voorbeelden van deze factoren zijn
slaap-waakpatronen, de stapeling van toxische metabolie-
ten in het lichaam, eerder meegemaakte levensgebeurte-
nissen en sociale rolpatronen. Veel van deze factoren zijn
in later onderzoek bestudeerd als verklarende variabelen
voor het optreden van vermoeidheid.

Demografische factoren
Twee grote onderzoeken onder 2390, respectievelijk

455 patiénten hebben een relatie aangetoond tussen leef-
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tijd en geslacht enerzijds en de intensiteit van vermoeid-
heid anderzijds.”* Er werd een negatieve correlatie tussen
leeftijd en de mate van vermoeidheid aangetoond. Vrou-
wen waren vermoeider dan mannen. Uit één van de
onderzoeken bleek tevens dat er een negatieve correlatie
bestond tussen de hoogte van de opleiding van de pati¢n-
ten en de ernst van de vermoeidheid.?

Aard en uitgebreidheid van de tumor

Uit het genoemde onderzoek onder 2390 kankerpa-
tiénten bleek dat patiénten met borstkanker minder ver-
moeid waren dan patiénten met ovariumcarcinoom en
patiénten met longkanker." Ook zijn er aanwijzingen dat
patiénten met een hematologische maligniteit meer last
van vermoeidheid hebben dan patiénten met solide
tumoren. Volgens een groot internationaal onderzoek
onder 1640 patiénten die in een hospice werden opgeno-
men, voelde 75% van de patiénten met een hematologi-
sche maligniteit zich verzwakt, terwijl de frequentie in de
gehele, heterogeen samengestelde groep 51% was.?' De
aard van de onderliggende maligniteit lijkt derhalve van
invloed op het voorkomen van vermoeidheid of zwakte.

Er wordt verondersteld dat de mate van vermoeidheid
gerelateerd is aan de hoeveelheid tumorweefsel in het
lichaam. Dit is inderdaad aangetoond voor gemetastaseer-
de ziekte versus locoregionale ziekte, en voor locoregiona-
le ziekte versus niet-meetbare ziekte tijdens adjuvante
behandeling.” In een groep kankerpatiénten met gemeta-
staseerde ziekte werd echter geen significante relatie
gevonden tussen de hoeveelheid tumorweefsel en de mate
van asthenie.” Een te ongevoelige bepaling van de tumor-
load zou een verklaring kunnen zijn,

Voedingstoestand

Een relatie tussen cachexie en vermoeidheid lijkt waar-
schijnlijk vanwege het idee dat cachexie gepaard gaat met
een afname van spiermassa die nodig is voor het verrich-
ten van lichamelijke arbeid. Deze stelling is echter voor-
alsnog niet bewezen. Inmiddels zijn enkele onderzoeken
verricht naar de relatie tussen de mate van vermoeidheid
en de voedingstoestand.?* In deze onderzoeken kon
geen correlatie worden aangetoond. Het best uitgevoerde
onderzoek betrof cen studie onder kankerpatiénten die in
een centrum voor palliatieve zorg waren opgenomen.
Ondanks het feit dat ondervoeding bij de patiénten vaker
voorkwam dan bij personen uit de controlegroep, werd
geen correlatie gevonden tussen de voedingstoestand en
de vermoeidheidsscore.’

Comorbiditeit

Vermoeidheid is een aspecifiek symptoom bij tal van
acute en chronische aandoeningen, zoals virale infecties,
ischemisch hartlijden en chronisch obstructieve longziek-
ten. Bij kankerpatiénten is vaak sprake van comorbiditeit,
al dan niet samenhangend met de onderliggende maligni-
teit of de toegepaste behandeling, bijvoorbeeld cardiomy-
opathie na anthracycline-bevattende chemotherapie, en
anemie ten gevolge van de onderliggende ziekte dan wel
van de behandeling. Systematisch onderzoek naar de bij-
drage van comorbiditeit aan de mate van vermoeidheid is
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niet uitgevoerd. Wel is in verschillende correlatiestudies

het hemoglobinegehalte bestudeerd als variabele voor de
vermoeidheidsintensiteit. In deze onderzoeken werd het

hemoglobinegehalte alleen geselecteerd in univariate en

niet in multivariate analysen.”

Toxische metabolieten

Stapeling van toxische metabolieten kan het gevolg zijn
van orgaanfalen, dan wel van de cumulatie van medica-
menten en hun metabolieten. Polyfarmacie is gebruikelijk
bij kankerpatiénten, vooral in de palliatieve fase. Met
name medicijnen die slaperigheid of sutheid veroorzaken,
kunnen bijdragen aan het gevoel vermoeid te zijn. Voor-
beelden van deze medicamenten zijn opiaten, psychofar-
maca en anti-emetica.

Bijkomende symptomen

De symptomatologie onder kankerpatiénten is com-
plex. Vooral bij patiénten in de palliatieve fase van hun
ziekte zijn vrijwel altijd verschillende symptomen tegelij-
kertijd aanwezig. In een onderzoek onder 1000 patiénten
met kanker in een uitgebreid stadium, varieerde het aan-
tal symptomen zelfs van 0 tot 27, met een mediaan van
11.* In verschillende onderzocken onder uiteenlopende
groepen kankerpatiénten is inmiddels een correlatie aan-
getoond tussen de intensiteit van andere symptomen en
de mate van vermoeidheid.!##* Bij 95 kankerpatiénten
die waren opgenomen in centra voor palliatieve zorg
waren pijn en dyspneu zelfs de belangrijkste verklarende
variabelen voor vermoeidheid in een multivariate
analyse.' Verder onderzock is nodig om te beoordelen of
hier sprake is van een causale relatie.

Psychosociale factoren

De confrontatie met een levensbedreigende ziekte of de
naderende dood veroorzaakt veel onzekerheid en stress.
De emoties die hierbij ontstaan zouden kunnen bijdragen
aan de vermoeidheidsbeleving van patiénten.
Wetenschappelijk onderzoek naar de relatie tussen ver-
schillende emotionele reacties en vermoeidheid is echter
niet bekend. Het onderzoek naar de rol van psychosociale
factoren voor het ontstaan van vermoeidheid heeft zich
voorlopig vooral gericht op de betckenis van depressie en
angst.”** Vermoeidheid is een van de symptomen van
depressie. Omgekeerd gaat vermoeidheid echter nogal
eens gepaard met depressieve gevoelens en een sombere
stemming. Dit betekent dat een beoordeling van de relatie
tussen depressie en vermoeidheid niet eenvoudig is. In
klinische onderzoeken is vooral gebruikgemaakt van uni-
variate en multivariate regressieanalysen. In de univariate
analysen werden correlaties gevonden tussen vermoeid-
heid enerzijds en depressie, angst of gemoedstoestand
anderzijds.®#* In multivariate analysen nam de correlatie
tussen deze factoren echter af. Er is één longitudinaal
onderzoek uitgevoerd om meer inzicht te krijgen in de
relatie tussen vermoeidheid en depressie. De patiénten in
dit onderzoek werden bestraald. Tijdens de radiotherapie
nam de mate van vermoeidheid toe, terwijl de score voor
depressie juist daalde.” Een depressieve stemming lijkt
dan ook in het algemeen geen belangrijke oorzaak van
2000
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vermoeidheid bij kanker. Bij een individuele patiént kan
depressie natuurlijk wel vermoeidheid veroorzaken.

Antitumortherapie

Naast chirurgie zijn radiotherapie en chemotherapie de
meest toegepaste behandelingen in de oncologie. Al deze
behandelingen worden gecompliceerd door vermoeid-
heid. Deze treedt zelfs na een operatie op, al is die ver-
moeidheid snel reversibel.* Vermoeidheid als complicatie
van radiotherapie ontstaat bij ongeveer 50 tot 90% van de
patiénten tijdens en na de behandeling.”* Vermoeidheid
kan dan zelfs het belangrijkste symptoom zijn, zowel wat
betreft de incidentie als wat betreft de intensiteit.” De ver-
moeidheid neemt tijdens de bestraling in intensiteit toe,
om vervolgens in een periode van drie a vier weken weer
te verminderen tot het niveau van voor de bestraling.”*
De kans dat vermoeidheid optreedt, lijkt samen te hangen
met de bestraalde regio van het lichaam. Bestraling op een
extremiteit lijkt bijvoorbeeld nauwelijks klachten van ver-
moeidheid te geven.” Hoe radiotherapie vermoeidheid
veroorzaakt is echter niet bekend.

Tijdens behandeling met chemotherapie geeft eveneens
een meerderheid van de patiénten (86-99%) klachten van
vermoeidheid aan.*** Het verloop van de mate van ver-
moeidheid in de tijd is athankelijk van het chemothera-
pieschema dat wordt gebruikt.” Deze specificke relatie
tussen het chemotherapieschema en de vermoeidheidsin-
tensiteit lijkt het beste bewijs voor de causale rol van che-
motherapie bij vermoeidheid.

Wat is aan vermoeidheid te doen?
Vermoeidheid bij kanker is een aanzienlijk probleem
met grote gevolgen voor het dagelijks functioneren. Het is
dan ook begrijpelijk dat een meerderheid van de patién-
ten het belangrijk vindt dat vermoeidheid wordt behan-

deld. Desondanks is er ook sprake van een duidelijke
berusting onder patiénten. Volgens de eerdergenoemde
NIPO-enquéte vond 77% van de ondervraagde patiénten
behandeling van de vermoeidheid belangrijk; 56% van
deze ondervraagde patiénten was echter tevens van
mening dat je met vermoeidheid moet leren leven. Ook
artsen zijn pessimistisch over de behandelingsmogelijkhe-
den. Slechts 51% van de specialisten die in de enquéte
werden ondervraagd, zag mogelijkheden iets aan de ver-
moeidheid bij kanker te doen.'

Toch zijn er bij vermoeidheid wel interventiemethoden
voorhanden. De effectiviteit van verschillende gepostu-
leerde strategieén ter bestrijding van vermoeidheid is ech-
ter vaak niet wetenschappelijk bewezen. Het is hoog tijd
dat wetenschappelijk onderzoekers niet langer berusten in
hun beperkte kennis, maar werken aan een goede evalu-
atie van mogelijke benaderingen ter vermindering van de
vermoeidheid zoals die door patiénten wordt ervaren.

Onathankelijk van de behandelingsmogelijkheden
weten patiénten zich gesteund door het begrip dat artsen
en verpleegkundigen tonen voor de problematiek die zij
ervaren, in dit geval de vermoeidheid. Zeker wanneer de
vermoeidheid niet weg te nemen is door een behandeling,
is het belangrijk samen met de patiént te zoeken naar ade-
quate gedragsregels. Het is dan van belang de factoren die
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de vermoeidheid beinvloeden te herkennen. Het bijhou-
den van een dagboekje door de patiént kan hierbij
behulpzaam zijn. Op die manier kunnen patiénten hun
dagindeling aanpassen. Over het algemeen is het vinden
van een balans tussen inspanning en rust een belangrijk
uitgangspunt. Activiteiten moeten zo goed mogelijk over
de dag worden verspreid. Het maken van keuzes is vooral
belangrijk voor preterminale patiénten die door zwakte en
vermoeidheid zeer beperkt kunnen functioneren. In plaats
van te proberen zo lang mogelijk zichzelf te verzorgen,
draagt het accepteren van hulp bij de wasbeurt er dan bij-
voorbeeld toe bij dat de patiént later op de dag nog wat
energie over heeft. Daarbij moet worden uitgegaan van
het perspectief van de patiént. Activiteiten die voor hem
of haar belangrijk zijn, moeten niet door hulpverleners
worden overgenomen.

Behandelingsmogelijkheden

Bij de evaluatie van de behandelingsmogelijkheden
moet men beseffen dat vermoeidheid één symptoom is
van de veelal complexe symptomatologie die met name
bij patiénten in de palliatieve fase van hun ziekte voor-
komt. Gezien de vastgestelde correlaties tussen de mate
van vermoeidheid en de intensiteit van verschillende
andere symptomen lijkt een zo goed mogelijke symp-
toombestrijding in ieder geval aangewezen, hoewel het
effect hiervan niet wetenschappelijk aangetoond is.
Daarnaast is het belangrijk potentieel reversibele oorza-
ken te identificeren. Voorbeelden hiervan zijn anemie,
elektrolytstoornissen en orgaanfalen. Bij de behandeling
van de verschillende symptomen en/of reversibele oorza-
ken van de vermoeidheid moet men terdege rekening
houden met de bijwerkingen van en de interacties tussen
deze interventies. Polyfarmacie is hierbij gebruikelijk.
Vooral bij het gebruik van medicamenten met een sede-
rende werking (bijv. opiaten als pijnbestrijding) kan ver-
moeidheid als ongewenste bijwerking optreden.
Vervanging van medicamenten of sanering ervan dient
steeds overwogen te worden. Bij de behandeling van
reversibele oorzaken moet een onderliggende depressie
zeker niet over het hoofd worden gezien.

Wordt er geen behandelbare oorzaak voor de ver-
moeidheid gevonden en geeft de behandeling van pijn of
andere symptomen onvoldoende verlichting, dan kan een
specifieke symptomatische behandeling van de vermoeid-
heid worden overwogen. Corticosteroiden worden nogal
eens voorgeschreven aan kankerpatiénten ter bestrijding
van vermoeidheid, al dan niet na falen van antitumorthe-
rapie. Dit beleid wordt echter niet ondersteund door kli-
nisch onderzoek, omdat de mate van vermoeidheid nooit
een primaire onderzoeksvariabele was bij studies met cor-
ticosteroiden. Wel is in een onderzoek onder 204 preter-
minale kankerpatiénten aangetoond dat prednisolon een
significante verbetering van het subjectieve welbevinden
geeft.” In een kleine cross-over-studie naar het effect van
methylprednisolon op verschillende symptomen bij pre-
terminale kankerpatiénten nam de activiteit van de
patiénten toe.” Een effect van corticosteroiden op ver-
moeidheid is aannemelijk, maar dus niet bewezen. Bij het
2000
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voorschrijven van deze middelen is het belangrijk dat
men zich realiseert dat het effect op het welbevinden
slechts enkele weken aanhoudt.*

Progestagenen worden eveneens toegepast ter verbete-
ring van het welbevinden van kankerpatiénten. Ook wat
deze medicamenten betreft zijn er geen onderzoeken naar
de effectiviteit verricht waarbij vermoeidheid de primaire
uitkomstvariabele was.

Methylfenidaat, een middel uit de groep amfetaminen,
kan worden gebruikt in geval van sufheid als bijwerking
van morfinomimetica. In een kleine cross-over-studie ver-
beterde de activiteit van kankerpatiénten die werden
behandeld met opiaten.® Ook in dit onderzoek was de
mate van vermoeidheid geen primaire onderzoeksvariabe-
le.

Een mogelijk nieuwe ontwikkeling in de behandeling
van vermoeidheid betreft het gebruik van erytropoétine.
Bij kankerpatiénten die tijdens behandeling met chemo-
therapie een anemie hebben ontwikkeld, ontstaat door
gebruik van erytropoétine een significante stijging van het
hemoglobinegehalte bij meer dan 50% van de patiénten.”
Recente onderzoeken tonen aan dat dit effect van erytro-
poétine ook optreedt bij kankerpatiénten met een chroni-
sche anemie die niet aan chemotherapie gerelateerd is."*
In deze onderzoeken ging een stijging van het hemoglobi-
negehalte gepaard met een verbetering van het welbevin-
den van de patiénten. In geen enkel onderzoek was de
mate van vermoeidheid echter een primaire uitkomst-
maat. Bij eventuele toekomstige studies naar toepassing
van erytropoétine bij patiénten in de palliatieve fase, moet
men zich realiseren dat het één 4 twee maanden duurt
voordat een klinisch relevante stijging van het hemoglobi-
negehalte optreedt. Toepassing van erytropoétine komt
dan ook alleen in aanmerking wanneer men verwacht dat
de patiént nog ten minste drie maanden leeft.

Beschouwing

Vermoeidheid is één van de belangrijkste symptomen
die bij kankerpatiénten optreden. De meerderheid van de
patiénten geeft aan dat het dagelijks functioneren duide-
lijk beperkt is als gevolg van de vermoeidheid.
Vermoeidheid interfereert in aanzienlijke mate met het
uitvoeren van werk, met het sociale leven en met cognitie-
ve functies. Ondanks de ernst van het symptoom wordt
vermoeidheid zowel door patiénten als door hulpverleners
geaccepteerd met het idee dat er toch niets aan te doen is.
Naar onze mening moeten hulpverleners vermoeidheid
ten minste bespreekbaar maken voor de patiént. Op die
manier kan men samen zoeken naar de meest effectieve
benadering van het vermoeidheidsprobleem van de
patiént. Eventuele reversibele oorzaken moeten uiteraard
door de behandelaar worden onderkend en behandeld.
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Meting kwaliteit van leven
bij terminale patiénten

Inleiding

Omdat de aandacht voor de palliatieve zorg binnen de
geneeskunde steeds groter wordt, wordt ook het vraag-
stuk van de kwaliteit van leven van terminale patiénten
steeds belangrijker.

De palliatieve zorg binnen de geneeskunde bestaat al
eeuwenlang, maar het begin van de ontwikkeling van de
moderne palliatieve zorg vormt het jaar 1967, waarin
Dame Cicely Saunders het eerste moderne Engelse hospi-
ce stichtte. In 1974 ontstond ook in de Verenigde Staten
interesse voor het hospice-concept. Deze interesse was
gebaseerd op de groeiende aandacht voor het stervens-
proces, vooral met betrekking tot de psychosociale
behoeften en tevens als een reactie op de snelle technolo-
gische ontwikkelingen en de hospitalisatie voor het over-
lijden." In dezelfde periode verspreidde het hospice-con-
cept zich ook in Canada en in Australié. In het begin van
de jaren tachtig van de vorige eeuw raakte de palliatieve
zorg ingeburgerd op het Europese vasteland, namelijk in
Duitsland, Belgié en Frankrijk.

In Nederland kwam de palliatieve zorg relatief laat
onder de aandacht. In het begin van de jaren negentig
werden in Nederland enkele hospices opgericht, zoals
Kuria in Amsterdam en Rozenheuvel in Rozendaal. In
1997 werd het ‘Netwerk Palliatieve zorg voor Terminale
patiénten Nederland’ (NPTN) opgericht.?

Over de kwaliteit van leven in het algemeen is veel lite-
ratuur verschenen, maar naar de kwaliteit van leven bij
terminale patiénten is weinig onderzoek verricht. Het
doel van dit literatuuronderzoek was een vragenlijst te
vinden die bruikbaar zou zijn bij het meten van de kwali-
teit van leven van terminale patiénten.

Definities van kwaliteit van leven

Het eerste probleem dat zich voordoet is de definiéring
van het begrip ‘kwaliteit van leven’ Vrijwel alle onderzoe-
ken hanteren een andere definitie, waardoor er geen uni-
formiteit bestaat.

Sartorius’ definieert kwaliteit van leven als ‘the indivi-
duals’ perception of their position in life, in relation to
their goals and the value system, which they have accep-
ted and incorporated into their decision making.

McMillan* hanteert echter de definitie dat kwaliteit van
leven ‘is a term used to refer to a composite of those
aspects of life and human functioning that are considered
essential for living a full life’

Dit zijn slechts twee voorbeelden van de vele definities
die gehanteerd worden, maar zij geven wel duidelijk aan
dat er geen overeenstemming bestaat. Over het algemeen
gaat men er wel van uit dat niet alleen lichamelijke aspec-
ten van belang zijn voor de kwaliteit van leven, maar dat
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bekend. Het gevolg daar-

van is dat veel vragenlijsten die ontworpen zijn om de
kwaliteit van leven te meten niet geschikt zijn voor deze
specifieke groep mensen.

De EORTC QLQ-C30" is een voorbeeld van een vra-
genlijst over kwaliteit van leven die wordt afgenomen bij
kankerpatiénten in verschillende stadia van hun ziekte.
Deze lijst omvat echter vragen die niet relevant zijn voor
terminale patiénten en kan dus niet bij deze groep wor-
den toegepast."

De Sickness Impact Profile (SIP), de Nottingham
Health Profile (NHP), de Mos 36-item Short Form
Health Survey (SF-36), de EuroQOL-instrument en de
McGill quality of life questionnaire® zijn enkele andere
voorbeelden van de vele vragenlijsten met betrekking tot
de meting van de kwaliteit van leven, maar zij zijn geen
van alle toepasbaar bij terminale patiénten, omdat er
onvoldoende aandacht wordt geschonken aan de specifie-
ke problemen van mensen aan het einde van hun leven."

Viney et al." onderzochten de verschillen in kwaliteit
van leven bij een groep terminale patiénten in palliatieve
zorgeenheden en in het ziekenhuis. Zij definieerden kwa-
liteit van leven als een geheel van negen psychologische
gemoedstoestanden, namelijk
- uncertainty,

- anxiety,

- depression,

- anger, directly expressed,

- anger, indirectly expressed,

- helplessness,

- competence,

- sociability,

- positive feelings.
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Om de bovengenoemde punten te meten gebruikten
zij als tests negen bestaande vragenlijsten. Het is duidelijk
dat er derhalve geen rekening werd gehouden met degene
die de vragen moet beantwoorden, i.c. de terminale
patiént.

McMillan et al.'* onderzochten de kwaliteit van leven
in een hospice bij opname van de patiénten, en na een
verblijf van drie weken. Zij maakten gebruik van de
Sendera Quality of Life Index, een visueel analoge schaal
die, zoals zij zelf ook aangaven, niet speciaal voor termi-
nale patiénten was ontworpen, maar naar hun idee wel
voldeed.

Kane et al.” beoordeelden de kwaliteit van leven van
cen grote groep patiénten in een hospice door verschillen-
de tests samen te voegen. Voor pijn, symptomen, depres-
sie, angst en tevredenheid gebruikten zij aangepaste ver-
sies van bestaande tests, die zij combineerden tot één
grote vragenlijst.

Vragenlijsten die speciaal ontworpen werden voor het
meten van de kwaliteit van leven van terminale patiénten
zijn de
- Missoula-VITAS quality of life index,’

- Hospice Quality of Life Index,* een visueel analoge
schaal met 25 items over het fysieke, psychologische,
spirituele, sociale en financiéle welzijn.

Aandachtspunten bij het opstellen van een

vragenlijst

Bij het opstellen van een vragenlijst moet in het alge-
meen op cen aantal punten worden gelet, Deze aan-
dachtspunten worden hieronder in het kort besproken.

De hoeveelheid items per vragenlijst

Terminale patiénten kunnen zich over het algemeen
minder lang concentreren; een lange vragenlijst kan dan
ook een te grote belasting vormen.’” Ook de moeilijk-
heidsgraad van de items moet in het oog worden gehou-
den in verband met de lagere belastbaarheid van ernstig
zieke mensen.’

Het aantal domeinen dat wordt uitgewerkt in

een vragenlijst

Zoals hierboven aangegeven, spelen verschillende fac-
toren een rol bij de meting van de kwaliteit van leven. Het
lichamelijke, psychische, sociale en spirituele domein zijn
van groot belang om een goede inschatting te kunnen
maken.’**7# 101" 2 7 bleek uit een onderzoek van
McMillan* dat de drie belangrijkste factoren voor patién-
ten respectievelijk waren hun verhouding met God, de
steun van familie en vrienden en de steun van de omge-
ving. Een domein dat niet vaak wordt uitgevraagd is het
existentiéle domein, dat wil zeggen vragen over de zin van
het leven, enzovoort. Toch wordt aangegeven dat dit een
zeer belangrijk domein is.”** Uit de McGill-vragenlijst
bleek het belang van het meten van dit domein, omdat
alleen de vragen uit het existentiéle domein een signifi-
cante correlatie hadden met de algemene vraag hoe de
patiént zijn of haar kwaliteit van leven zou beoordelen.
Terminale patiénten geven ook zelf het belang aan van
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dergelijke vragen. Zo blijkt 99% van de patiénten het
belangrijk te vinden om hoop te hebben en vindt 97%
het zeer belangrijk om te weten dat het leven doel en zin
heeft.”” In de McGill- en Missoula-VITAS-vragenlijst
wordt daarnaast ook aandacht besteed aan positieve bij-
dragen aan de kwaliteit van leven. In deze vragenlijsten
gaat men ervan uit dat de waarde van het leven niet
alleen kan worden bepaald door het optellen van alle pro-
blemen die zich voordoen, maar dat ook positieve ele-
menten in iemands leven uitgevraagd moeten worden.**

De respondent

Een groot probleem bij vragenlijsten voor terminale
patiénten is wie er antwoord geeft op de vragen. Veel
mensen zijn op een gegeven ogenblik te ziek of te verward
om vragen te beantwoorden. Deze patiénten maken ech-
ter ook deel uit van de totale groep terminale patiénten
en het achterwege laten van hun oordeel veroorzaakt een
bias van het onderzoek. Een aantal vragenlijsten wordt
dan ook afgenomen bij naaste familieleden van de patiént
of bij de behandelend arts. Over het algemeen beoordelen
naaste familieleden de kwaliteit van leven van de patiént
negatiever dan de patiént zelf. Deze negatievere beoorde-
ling zou het gevolg kunnen zijn van het feit dat de fami-
lieleden zich zorgen maken over de patiént en angstig
zijn. Door deze zorgen kan een negatiever beeld van de
patiént ontstaan en wordt de kwaliteit van leven ook
negatiever ingeschat dan de patiént zelf ervaart.’

In verband met het persoonlijke karakter van een
mening over de waarde van het leven en de onderwaarde-
ring van de kwaliteit van leven door de naaste familiele-
den moet de patiént de vragenlijst zelf invullen, al of niet
of met hulp van niet-familieleden. *#2 " 21618192 Vgl gens
McMillan zou daarom ook onderzocht moeten worden of
een vragenlijst niet schriftelijk, maar op een andere
manier afgenomen zou kunnen worden, zodat ook ern-
stig zieke mensen kunnen meedoen.’

De manier van antwoorden

De twee belangrijkste vormen zijn categorische en
visueel analoge antwoorden. De eenvoudigste categori-
sche antwoordvorm is dichotoom (ja-nee), maar het
nadeel daarvan is dat geen nuanceringen kunnen worden
aangebracht. Vragen met veel keuzemogelijkheden daar-
entegen maken een vragenlijst complexer en vergroten de
kans op fouten bij het invullen."

Een waardevol alternatief is het gebruik van visueel
analoge schalen.®$? De bekendste is de 10 cm-schaal,
waarbij de respondent met een streepje een bepaalde
afstand aangeeft op de schaal, corresponderend met zijn
ervaring, en waarbij daarna een waarde aan het antwoord
wordt verbonden door het aantal centimeters te meten.
Een kritische kanttekening bij het gebruik van deze scha-
len is dat het voor patiénten soms moeilijk is een dergelij-
ke schaal te begrijpen en te gebruiken, en dat het onwaar-
schijnlijk is dat een respondent consistent is in het zetten
van de streepjes.’?'** Inmiddels is de visueel analoge
schaal echter volledig ingeburgerd als meetmethode. Bij
pijnbestrijding is het een veelgebruikte schaal om de mate
van pijn vast te stellen die de patiénten ervaren.
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De meting van verschillen in het tijdsverloop

De ziekte van de patiént is aan veranderingen onder-
hevig, die op zichzelf de kwaliteit van leven kunnen bein-
vloeden, onathankelijk van de andere factoren. Het is der-
halve van belang dat de vragenlijst verschillende malen in
het tijdsverloop van de ziekte wordt afgenomen teneinde
deze veranderingen te registreren. Door het herhaaldelijk
afnemen van de vragenlijst moet een totaalbeeld ontstaan
van de wisselwerking tussen kwaliteit van leven, verande-
ringen in het ziektebeloop en de kwaliteit van zorg. Een
verslechtering van de situatie van een patiént zou bijvoor-
beeld tot uitdrukking kunnen komen in een verslechte-
ring van de kwaliteit van leven, terwijl de kwaliteit van
zorg van hoog niveau kan blijven.

De meeste tests zijn echter niet op dit punt gecontro-
leerd.*

De verschillen in onderliggend lijden

Uit het onderzoek van McMillan' blijkt dat het ver-
schil in onderliggend lijden invloed heeft op de kwaliteit
van leven. Zo zouden mensen met aids of met een cardio-
vasculaire afwijking anders reageren dan mensen met
kanker, of zouden sommige vormen van kanker een
ander beloop hebben en daarmee samenhangend een
ander effect op de kwaliteit van leven.

De aandacht voor pijn

Terminale patiénten hebben vaak multipele klachten
die hun functioneren en welzijn ernstig kunnen beinvloe-
den. Van al deze symptomen heeft men de meeste angst
voor pijn. Deze angst voor pijn hangt samen met het
grote ongemak en de onrust die pijn met zich meebrengt
en het gevoel van patiénten dat pijn een slechte prognose
aanduidt.”® In de McGill-vragenlijst wordt gevraagd naar
de drie klachten die het meeste ongemak veroorzaken.
Van alle klachten die genoemd werden bleek pijn het
grootste probleem te zijn: 64% van de patiénten gaf aan
dat pijn het meeste ongemak veroorzaakte.’

Morris et al."” hebben onderzoek gedaan naar het voor-
komen van pijn bij terminale patiénten. Uit hun onder-
zoek bleek 40% van de patiénten geen of af en toe pijn te
hebben. Naarmate de dood naderde, bleck de pijn toe te
nemen. Van alle patiénten bleek slechts 16% pijnvrij te
zijn in de laatste week voor overlijden, 66% had soms tot
frequent pijn, en 18% van de patiénten had persisterende
pijn. Uit dit onderzoek bleek ook dat het percentage
patiénten met ernstige pijn de laatste twee dagen voor
overlijden sterk toenam, namelijk van 17 naar 25.

Het onderzoek van Coyle et al.? maakt duidelijk dat
alle patiénten pijn aangeven, waarbij 80% milde tot mati-
ge pijn heeft en 20% matige tot ernstige pijn.

Uit het bovenstaande blijkt dat de cijfers over het voor-
komen van pijn bij terminale patiénten enigszins verschil-
len, maar wel is duidelijk dat pijn een veelvoorkomend
verschijnsel is in de terminale fase. Daarom is het ook
belangrijk gericht aandacht te schenken aan dit onderdeel
van de kwaliteit van leven. Niet alleen vanwege de grote
negatieve invloed die pijn op iemands functioneren en
welzijn heeft, maar ook omdat er tegenwoordig veel
mogelijkheden zijn om de pijn te bestrijden. Volgens
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Coyle et al.”? gebruikt 80% van de patiénten vier weken
voor overlijden één opiaat; 17 % gebruikt twee opiaten.

Ondanks het besef dat pijn een groot probleem is voor
terminale patiénten, blijkt toch dat er onvoldoende aan-
dacht aan wordt besteed en patiénten meer pijn hebben
dan nodig zou zijn.2* Keay et al.® kwamen tot de conclu-
sie dat 34% van de patiénten met chronische pijn niet als
zodanig werd opgemerkt door hun behandelend arts.

De conclusie luidt dat pijn een groot probleem is voor
terminale patiénten. Vanwege de omvang van het pro-
bleem en de negatieve invloed die het heeft op de kwali-
teit van leven, is het van groot belang in een vragenlijst
een aparte vraag te wijden aan de mate van pijn die de
patiént ervaart.

De Missoula-VITAS-vragenlijst

Bij de Missoula-VITAS-vragenlijst blijkt weinig reke-
ning gehouden te zijn met bovengenoemde factoren. De
lijst bestaat uit 25 items, hetgeen een groot aantal is voor
ernstig zieke mensen; de auteurs van de test geven zelf
aan dat er een kortere versie gemaakt moet worden.
Daarnaast zijn niet alle vragen makkelijk te begrijpen.

Eigen ervaring

Bij het afnemen van de vragenlijst bij twee uitgeputte
patiénten in het hospice Kuria bleek al dat sommige vra-
gen nadere uitleg nodig hadden omdat de patiénten ze
niet begrepen. Het aantal domeinen dat wordt uitgevraagd
is maximaal en daardoor omvangrijk: zowel aan lichame-
lijke, geestelijke, sociale, spirituele en existentiéle factoren
wordt aandacht besteed, evenals aan positieve factoren die
zouden kunnen bijdragen aan de kwaliteit van leven.

De beantwoording van de vragen is lastig: de vraag
bestaat uit een stelling, waarbij de patiént de mate waarin
hij het eens of oneens is met de stelling moet aangeven,
uitgedrukt in vijf bolletjes. Deze manier is erg ingewik-
keld, waarschijnlijk zou een visuele schaal makkelijker
bruikbaar zijn. Ten slotte is de Missoula-VITAS-lijst niet
gecontroleerd op het feit of veranderingen in de kwaliteit
van leven tot uitdrukking komen als de lijst meerdere
keren gedurende een langere periode wordt afgenomen.

Aanbevelingen voor verbetering van

vragenlijsten over kwaliteit van leven

Vanwege de grote onduidelijkheid over de betekenis en
het meten van de kwaliteit van leven hebben Gill et al.*
uit een groot aantal artikelen over kwaliteit van leven een
willekeurige selectie gemaakt. Vervolgens hebben zij deze
geselecteerde artikelen getoetst aan een aantal door hen
opgestelde criteria. Uit dit onderzoek bleek dat de over-
grote meerderheid van de artikelen niet voldeed aan deze
criteria. Om meer duidelijkheid te creéren en toekomstige
vragenlijsten te verbeteren, hebben zij een aantal aanbeve-
lingen gedaan.

Vanwege de grote verscheidenheid aan opvattingen
over kwaliteit van leven achten zij het van belang dat het
begrip ‘kwaliteit van leven’ gedefinieerd wordt en dat
wordt aangegeven welke domeinen in de vragenlijst
onderzocht worden, zodat het voor iedereen duidelijk is
vanuit welk perspectief een vragenlijst is opgesteld.
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De patiént moet de mogelijkheid hebben aanvullende
antwoorden en informatie te geven, omdat geen enkele
lijst compleet is. Vervolgens moet deze extra informatie
ook worden betrokken bij de eindbeoordeling van de vra-
genlijst.

Patiénten moeten het belang en de waarde die een pro-
bleem of vraag voor hen heeft, kunnen aangeven. Twee
patiénten met eenzelfde gezondheidstoestand hebben
immers niet noodzakelijkerwijs dezelfde kwaliteit van
leven. De ene persoon maakt zich al druk om een klein
probleem, terwijl een ander van een groot probleem nog
geen hinder ondervindt,

Naast het uitvragen van specifieke problemen moet
ook een enkele algemene vraag over de kwaliteit van leven
worden gesteld. Daardoor krijgt men een totaalbeeld van
de manier waarop iemand — alle positieve en negatieve
aspecten in aanmerking genomen — zijn of haar kwaliteit
van leven beoordeelt. Volgens Gill et al.* moet deze vraag
worden opgedeeld in een vraag naar de kwaliteit van
leven voorzover het de gezondheidstoestand betreft, en
een vraag naar de totale kwaliteit van leven, waarbij niet
alleen de gezondheidstoestand van belang is, maar ook
geestelijke, sociale en spirituele factoren een rol spelen.

Aansluitend aan het bovenstaande is het van belang
dat bij het ontwikkelen van een vragenlijst voor het
meten van de kwaliteit van leven van terminale patiénten
op de volgende punten wordt gelet:

- de definitie van kwaliteit van leven die de onderzoekers
hanteren moet duidelijk omschreven zijn en alle
domeinen die van belang zijn voor de kwaliteit van
leven moeten in de vragenlijst terugkomen, waarbij het
aspect pijn niet mag ontbreken;

- de lijst moet kort en overzichtelijk zijn, met duidelijk
geformuleerde vragen die beantwoord kunnen worden
door middel van een visueel analoge schaal;

- in de vragenlijst moet een globale algemene vraag wor-
den opgenomen, waarbij de patiént zijn totale kwaliteit
van leven met een cijfer waardeert;

- de vragenlijst moet door de patiént zelf worden inge-
vuld en de patiént moet de mogelijkheid hebben aan-
vullende informatie te geven;

- de vragenlijst moet gedurende een langere periode
worden afgenomen en moet verschillen in de tijd weer-
geven, zodat de zorg daarop aangepast kan worden.

Conclusie

Literatuuronderzoek over de meting van de kwaliteit
van leven van terminale patiénten toont aan dat er nog
relatief weinig gepubliceerd is over deze specificke groep.
Ook blijkt dat de vragenlijsten die tot nu toe gebruikt zijn
bij het bepalen van de kwaliteit van leven niet toereikend
zijn en aangepast moeten worden aan de omstandigheden
waarin de terminale patiént verkeert.
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Een tumorulceratie -

machteloosheid of een
uitdaging voor de

verpleegkundige?

Inleiding

Oncologische wondverzorging staat de laatste jaren
steeds meer in de belangstelling. De verzorging van een
patiént met een oncologisch ulcus stelt hoge eisen aan de
verpleegkundige wat betreft kennis, kunde en psychoso-
ciale vaardigheden. De verpleegkundige wordt niet alleen
geconfronteerd met de problemen van de wond, zoals
extreme geuroverlast, fors exsudaat, bloedingen en pijn,
maar ook met de angst en onzekerheid van de patiént.
Veelal veroorzaakt het veranderd lichaamsbeeld, de soms
omvangrijke verminking, gevoelens als verdriet, rouw,
woede of schaamte. De verzorging van deze patiénten kan
soms vele maanden duren.

Oncologische ulcera

Oncologische ulcera kunnen voorkomen bij patiénten
die nog in aanmerking komen voor behandeling met bij-
voorbeeld chemotherapie of radiatie. Bij deze patiénten
wordt dan soms een respons gezien, het ulcus wordt klei-
ner en lijkt te verdwijnen. Veel complexer is de zorg voor
patiénten voor wie geen behandeling meer mogelijk is.
Het ulcus breidt zich dan steeds verder uit, er ontstaan
verscheidene ulcera en de problemen nemen alsmaar toe.
In deze fase wordt vaak de vraag gesteld: hoe is de kwali-
teit van leven? Een vraag waarop uiteraard alleen de
patiént het antwoord kan geven. Het is wel zo dat een
goede samenwerking tussen alle betrokken hulpverleners
een bijdrage aan de verzorging kan leveren. Bestrijding
van pijn, misselijkheid enzovoort, een adequate, zo min
mogelijk belastende wondverzorging en een goede psy-
chosociale ondersteuning kunnen het comfort voor de
patiént zeker verhogen en
hij vindt erkenning en
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behandeling van kanker,
na chirurgie, radiothera-
pie of chemotherapie.
Deze wonden genezen
doorgaans goed, hoewel
de genezing vaak langer
duurt dan normaal.

Een oncologisch ulcus ontstaat door het ziekteproces
zelf. In deze groep worden nog onderscheiden:
- primair oncologisch ulcus, bijvoorbeeld melanomen;
- secundair oncologisch ulcus, bijvoorbeeld huidmeta-
stasen, plaatselijke recidieven, of doorgroei van tumor
buiten het lichaam.

Oncologische ulcera zijn niet of nauwelijks te genezen
(athankelijk van stadium en oorzaak). Ze leiden vaak tot
onbeheersbare problemen.

Zwart-geel-rood-classificatie

De Woundcare Consultant Society (WCS) heeft voor
de algemene wondbehandeling het classificatiemodel
opgesteld zoals in figuur 1 is weergegeven. Voor elke fase
is een andere behandeling nodig.
- Zwarte fase: necrose verwijderen.
- Gele fase: wond reinigen.
- Rode fase: wond beschermen totdat ze genezen is.

Dit classificatiemodel geldt echter niet voor oncologi-
sche ulcera. Vooral de zwarte en de rode fase wijken dan
af.

steun met betrekking tot

Figuur 1. Classificatiemodel voor lokale wondbehandeling volgens de Woundcare Consultant Saciety.

zijn problematiek.

zwarte necrotische wonden

Het is belangrijk
onderscheid te maken
tussen een oncologische
wond en een oncologisch
ulcus. De beide groepen

rode granulerende wonden

gele exsuderende wonden

hebben namelijk een
andere verzorging nodig.
Daarbij wordt gebruikge-
maakt van de volgende
definities.

Een oncologische wond

is een wond die is ont-
staan ten gevolge van de

necrose verwijderen

reinigen beschermen
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Zwarte fase. Afgeraden wordt de necrose te verwijde-
ren. Er kan dan namelijk een bloeding optreden, die niet
meer te stelpen is. In tumorweefsel is hechten of coagule-
ren van een bloedvat niet of nauwelijks mogelijk.

Gele fase. Wond voorzichtig reinigen. Denk aan de
bloedingsneiging.

Rode fase. Bij een tumorulceratie is rood weefsel geen
teken van granulatie. De wond/ulceratie is meestal wel
schoon, maar bloedt gemakkelijk. Het wondbed bestaat
uit tumorweefsel en moet daarom worden beschermd om
bloedingen te voorkomen.

Problemen van een oncologisch ulcus en het
bijbehorend advies

Bloedingen

Tumorlaesies bloeden gemakkelijk. Zorg dat het ver-
bandmateriaal bij het verwisselen niet met de wond ver-
kleeft. Maak gebruik van vette gazen (nadeel: drogen snel
in, zijn wijdmazig) of liever nog van wondcontactmateri-
aal, bijvoorbeeld Adaptic of Mepitel. Ook kan een calciu-
malginaat worden toegepast, hetgeen eveneens hemosta-
tisch werkt. Lokale bloedingen kunnen gestelpt worden
met bijvoorbeeld Spongostan, Willospon of Novacol.
Blijft het ulcus bloeden, dan kan het worden bedekt met
gazen gedrenkt in een adrenaline oplossing 1 : 1000. Is het
verband ondanks de voorzorgsmaatregelen toch met de
wond verkleefd, dan moet het langdurig worden losge-
weekt met NaCl of met een zeer zachte douchestraal.

Veel wondexsudaat

Producten die veel vocht kunnen absorberen zijn calci-
umalginaten, hydrofibers en foamverbanden. Het kan dan
tevens nog nodig zijn secundair een absorberend verband
te gebruiken.

Frequent verwisselen van het absorberend verband is
soms noodzakelijk. Maak gebruik van een grote maat en
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Figuur 2. Patiént met ulceraties na een recidief larynx-farynxcarcinoom.

zorg dat het verband een
goed contact maakt met
de wond. Het verband
moet dus zacht en plooi-
baar zijn. Fixeer het goed
tegen de wond. Gebruik
geen pleisters, maar knip
een hemdje van bijvoor-
beeld een stretch inconti-
nentiebroekje (extra
large) of Tubifast. Denk
ook eens aan korte stretch
hemdjes die vaak worden
gebruikt door dames tij-
dens het sporten. Er
bestaan ook stretch
incontinentiebroekjes met
pijpjes; deze zijn zeer
geschikt om verband in
de lies- of genitaalstreek
te fixeren. Maak indien
mogelijk gebruik van
stoma-fistelzakjes of van
een wound-manager. Deze kunnen soms enkele dagen
blijven zitten en reduceren tevens de geur omdat ze een
koolstoffilter bevatten. Uiteraard leent niet iedere wond
zich hiervoor.

Geurproblemen

Bij wondinfecties en necrose van tumorweefsel kan een
zeer onaangename geur ontstaan. Dit is voor de patiént
en zijn omgeving uitermate belastend. Meestal is dit een
gevolg van infectie of kolonisatie met anaérobe bacterién.
Er zijn twee mogelijkheden om dit probleem aan te pak-
ken:
- koolstofverbanden neutraliseren alleen de geur;
- metronidazol (Flagyl) doodt de bacterién, waardoor de

geur verdwijnt. Dit middel heeft dan ook de voorkeur.

Lokale behandeling met metronidazol 1% in hydrogel
(Rozex) geeft zeer goede resultaten. Breng de gel in een
dunne laag direct op de wond aan. Een eerste resultaat is
meestal na 48 uur te verwachten. Bij sommige patiénten
ontstaat pijn bij gebruik van Rozex-gel. De apotheker kan
dan zelf metronidazol 1% in carbomeergelei samenstel-
len.

Orale of intraveneuze toediening van metronidazol
heeft soms wel en soms geen effect. Waarschijnlijk moet
de oorzaak gezocht worden in de slechte doorbloeding
van ulcera. Bovendien komt bij orale toediening als bij-
werking vaak misselijkheid voor. Betreft het een ulceratie
in bijvoorbeeld het rectum, dan kan tweemaal daags wor-
den gespoeld met een metronidazol-oplossing voor intra-
veneuze toediening. Dit geeft doorgaans ook een goed
resultaat. Is er sprake van een infectie of kolonisatie met
Pseudomonas aeruginosa, herkenbaar aan het groenblauwe
exsudaat en rotte-eierengeur, dan is het raadzaam de
wond te bedekken met non-woven gazen of met een cal-
ciumalginaat, natgemaakt met azijnzuur 2%. Deze behan-
deling wordt ongeveer tien dagen toegepast. Aanvullend
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Figuur 3. Tamponnade met een calciumalginaat.

Figuur 4. Aanbrengen van metronidazol-gel.

Figuur 5. De ulceratie wordt afgedekt met calciumalginaat.

kan de eerste dagen na het starten met metronidazol of
azijnzuur nog een koolstofverband worden gebruikt,

Voordat het wondbehandelingsplan wordt opgesteld, is
het van groot belang een uitgebreide wondanamnese af te
nemen zodat alle wondproblemen, alsmede de psychoso-
ciale problematiek goed in kaart worden gebracht. Is de
wondbehandeling van start gegaan, dan is het noodzake-
lijk regelmatig te evalueren en zo nodig de zorg bij te stel-
len.

Aan de hand van een tweetal casussen worden twee
verschillende wondbehandelingen toegelicht,

Casus 1

De heer A, 63 jaat, gehuwd.

In 1996 werd een larynx-farynxcarcinoom gediagnos-
ticeerd, waarvoor operatie en bestraling volgde. In
1998 ontstond een recidief met uitgebreide ulceraties
(figuur 2). Een behandeling met chemotherapie bleef
zonder resultaat. Vervolgens werd een palliatief beleid
gevoerd.

Problemen: de ulceraties veroorzaakten enorm veel
exsudaat en speeksel. Er was doorgroei naar de mond. De
patiént en zijn vrouw verschoonden de gazen achtmaal
per dag. De omgeving van de ulceraties vertoonde mace-
ratie door het vele vocht. Er ontstond voor beiden een
situatie van uitputting en irritatic door de frequente ver-
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Figuur 6. Het calciumalginaat wordt bedekt met verband.

bandwisselingen. Daarbij verspreidde de ulceratie een
buitengewoon vieze geur. Het echtpaar durfde geen
bezoek meer te ontvangen en bij mevrouw ontstond een
afkeer van haar man.

We tamponneerden de ulceraties stevig met een cal-
ciumalginaat (figuur 3). In deze situatie kozen we voor
Askina Sorbsan Ribbon, natgemaakt met metronidazol-
gel. Vervolgens werd nog wat extra metronidazol-gel aan-
gebracht op het uitwendige van de ulceratie (figuur 4).
Het geheel werd afgedekt met een dubbele laag calcium-
alginaat om de oppervlakkige ulceraties te bedekken en
om extra exsudaat op te nemen (figuur 5). Vervolgens
werd dit alles bedekt met een soepel, enigszins dubbelge-

Figuur 7. Fixatie met behulp van een zwachtel.
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vouwen absorberend ver-
band van 10 X 20 cm
(figuur 6).

Het fixeren lukte het
beste met een zwachtel,
de zogenoemde
Elastomul-haft (figuur 7),
omdat die enigszins aan
elkaar kleeft. Het verband
mocht namelijk absoluut
niet afzakken in verband
met de tracheastoma van
de patiént. Vervolgens
spraken we met het echt-
paar af dat de wondver-
zorging werd overgedra-
gen aan de wijkverpleeg-
kundige, zodat mevrouw
wat ontlast zou worden
van de dagelijkse zorg en

Figuur 8. Patiénte met ulceraties in de lies en op de stomp na

amputatie en bestraling in verband met een sarcoom.

verantwoording. Er werd tweemaal per dag zorg ingezet.
Ook was er aandacht voor psychosociale ondersteuning.

Resultaat: de verbandwisselingen werden op deze
manier teruggebracht tot tweemaal per dag. ’s Ochtends
werd er getamponneerd en ’s avonds werd alleen het
absorberende verband verschoond. De kleding van de
patiént werd niet meer vies omdat er tussentijds geen lek-
lkage van wondvocht was. 48 uur na starten met de
metronidazol-gelei was de vieze geur verdwenen.

Het echtpaar kreeg na verloop van tijd meer energie en
de rust om die dingen te doen die zij fijn vonden (voor-
heen waren ze de hele dag met de wond in de weer). Ze
durfden weer bezoek te ontvangen omdat hun huis vrij
was van de doordringende geur.

Het echtpaar ondervond steun en begrip van de wijk-
verpleegkundige en erkenning van hun problematiek. De
tumorulceraties konden niet genezen omdat er geen
behandelingsopties meer waren, maar de wondproblema-
tick was niet langer onbeheersbaar. Voor de patiént was
de kwaliteit van leven aantoonbaar verbeterd.

Casus 2

Mevrouw B, 59 jaar, ongehuwd.

In 1998 had mevrouw een sarcoom in het onderbeen;
een beenamputatie tot boven de knie volgde, alsmede
een behandeling met chemotherapie. In 1999 ontstond
een recidief op de stomp en in de lies. De patiénte werd
bestraald, maar deze behandeling bleef echter zonder
resultaat.

De ulceraties in de lies en op de stomp veroorzaakten
veel exsudaat en bloedverlies (figuur 8). Ook de geur was
nadrukkelijk aanwezig. Toen wij de patiénte voor de eer-
ste keer zagen, werden de ulceraties verbonden met
absorberend verband, dat gebeurde zesmaal per 24 uur.

Wat opviel was dat de patiénte een enorme afkeer had
van de ulceraties. Dit uitte zich in angst en misselijkheid,

Figuur 9. Verzorging van de ulceraties bij de patiénte van figuur 8.
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hetgeen soms resulteerde in braken tijdens de verband-
wisselingen. De patiénte wilde ook absoluut niet praten
over datgene wat haar overkomen was. Wel brachten we

samen met haar in kaart op welke manier de wondverzor-

ging voor haar psychisch het minst belastend kon zijn.
Dit resulteerde in het volgende.

Rondom beide ulcera werd een wound-manager
geplakt; dit is een grote fistelzak (figuur 9). Aan het uit-

einde van deze zak werd een urineopvangzak aangesloten,
zodat het bloed en exsudaat adequaat werden opgevangen

en de wound-managers niet frequent geleegd hoefden te
worden. Daardoor raakt ook de hydrocolloidplaat aan de
achterzijde van de wound-manager minder snel verza-
digd. De wound-managers werden eenmaal per drie

dagen verwisseld. Tijdens het verwisselen van de systemen

keek de patiénte naar een televisieprogramma en daarbij
hield ze een zakdoek met eau de toilette voor haar neus.
De patiénte koos er ook voor tijdens de verzorging niet
met ons te praten. Op die manier nam ze afstand van dit
deel van haar lichaam.

Resultaat: geen verbandwisselingen zesmaal per 24 uur,

maar een wondverzorging eenmaal per drie dagen, zodat
mevrouw psychisch minder belast werd. Ook het geur-
probleem werd we op deze wijze opgelost; er werd
immers een gesloten opvangsysteem toegepast.
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Ten slotte
Met dit artikel is getracht duidelijk te maken dat onco-

logische wondzorg maatwerk is en dat het oplossen van
wondproblematiek hand in hand gaat met het vinden van
oplossingen voor de psychosociale problematiek.

Een wondverzorgingsplan wordt opgesteld samen met

de patiént, oncologisch wondverpleegkundige, behande-
lend arts, huisarts en wijkverpleegkundige, waarbij een
van hen verantwoordelijk is voor de codrdinatie en conti-
nuiteit van de zorg. Zo nodig worden andere hulpverle-
ners geconsulteerd. Het uitgangspunt hierbij is om voor
de patiént het leven dat hem nog rest, zo dragelijk moge-
lijk te maken. Een goede palliatieve zorg draagt bij aan de
kwaliteit van leven van patiénten met een oncologisch
ulcus.
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Chemotherap

ie ter

verlichting van klachten

bij solide tumoren

De behandeling van patiénten met gemetastaseerde
solide tumoren heeft doorgaans een palliatief karakter. De
meeste patiénten bij wie voor een dergelijke behandeling
wordt gekozen, hebben nog betrekkelijk weinig klachten
en zijn in redelijke conditie. Het doel van de behandeling
is dan hoofdzakelijk gericht op levensverlenging. Een der-
gelijke behandeling kan plaatsvinden met een gebruikelijk
‘standaard’ chemotherapieschema of in onderzoeksver-
band. Bij analyse van alle artikelen over fase-IIT-onder-
zocken die in 1990 werden gepubliceerd in de Journal of
Clinical Oncology blijkt dat 80% van de patiénten een
WHO Performance Score 0 of 1 had (Karnofsky > 80; zie
tabel 1).!

Palliatieve chemotherapie in de meer strikte zin van

het woord (verlichting
van aan kanker gerelateer-
de klachten) wordt bedui-
dend minder vaak toege-
past. Immers, bij deze
patiénten is veelal sprake
van verder voortgeschre-
den ziekte, waarbij de
conditie reeds aanzienlijk
is verminderd. Slechts
ongeveer 25% van de
patiénten met lichamelij-
ke verschijnselen van

R. de Wit en
C.C.D. van der Rijt

Dr. R. de Wit en
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gemetastaseerde ziekte heeft een WHO Performance

Tabel 1. Performance Schaalindeling

status scales status
Karnofsky Zubrod-ECOG-WHO
Normale activiteit, geen klachten 100 0 Normale activiteit zonder beperkingen
In staat normale bezigheden te verrichten, 90 1 Klachten, maar niet bed- of stoelgeboden,
geringe ziekte-gerelateerde klachten in staat tot lichte werkzaamheden
Normale bezigheden met enige moeite 80 2 Overdag enkele uren bedlegerig, maar

minder dan 50% van de tijd, zelfredzaam,
Zelfredzaam, maar niet in staat normale 70 maar niet in staat werkzaamheden te
bezigheden of werkzaamheden te verrichten
verrichten

3 Overdag meer dan 50% van de uren

Status van minder dan 2.
Dit betekent dat patiénten
veelal van eventuele
behandeling in onder-
zoeksverband zijn uitge-
sloten en uitsluitend
gebruik kan worden
gemaakt van ‘standaard
chemotherapieschema’s’
Bovendien — en dit is
belangrijker — is aange-
toond dat de Performance
Status de belangrijkste
prognostische factor is
voor de kans op respons
op chemotherapie. De
kans op een gunstige
respons op FAM of FAM-

TX bij een maagcarci-
noom van 35%, is minder
dan 10% in geval van een

Incidenteel hulp nodig, maar grotendeels 60 overdag bedlegerig en/of stoelgeboden,

zelfredzaam slechts gedeeltelijk zelfredzaam

verpleging en verzorging vrijwel continu
noodzakelijk

Volledig bedlegerig. Continue zorg 30
noodzakelijk. Vergevorderd stadium

van de ziekte maar niet in de stervensfase

Ernstig ziek-zijn, ingrijpende medische 20

ondersteuning noodzakelijk.

Stervensfase 10

Overleden 0
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Aanzienlijke hulp en medische zorg nodig 50 4 Volledig bedlegerig en/of stoelgebonden, Performance Status > 2.
volledig verzorgingsafhankelijk Dit betekent dan ook dat
Bedlegerig, danwel stoelgebonden, 40 behandeling van een

inmiddels bedlegerige
patiént met een naar de
lever gemetastaseerd
maagcarcinoom in princi-
pe niet aangewezen is.
Het chemotherapeuti-
sche arsenaal dat momen-
teel beschikbaar is voor
behandeling van patién-
ten met solide tumoren
ter verlichting van klach-
ten van voortgeschreden
ziekte, is derhalve nog
beperkter dan waar we in
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Tabel 2. Indeling gemetastaseerde solide tumoren naar mogelijkheden van systemische behandeling ter

palliatie van klachten.
Vanwege de chemosen-
sitiviteit van tumoren in

palliatie.

categorie | curatieve intentie van behandeling
¢ kiemceltumoren
¢ trofoblasttumoren

categorie Il grote kans op goede initiéle respons, maar beperkte kans op curatie
¢ kleincellig longcarcinoom
e ovariumcarcinoom

categorie lll  niet curatief te behandelen, redelijke kans op initiéle respons, mediane responsduur
> 1 jaar
* mammacarcinoom {voor zowel hormonale als chemotherapie)
e prostaatcarcinoom (alleen wat betreft eerste hormonale therapie)

categorie IV niet curatief te behandelen, beperkte kans op respons op chemotherapie (< 40%), veelal
van beperkte duur (< 1 jaar)
* blaascarcinoom (urotheelcelcarcinoom)
* gynaecologische maligniteiten anders dan ovariumcarcinoom
¢ slokdarmcarcinoom
* maagcarcinoom
¢ hoofd-halstumoren
¢ niet-kleincellig longcarcinoom
e wekedelensarcoom
¢ colorectaal carcinoom
¢ prostaatcarcinoom
* oligodendroglioom

categorie V. kleine kans op respons op chemotherapie (< 20%), doorgaans van korte duur (< 2 jaar)

¢ niercarcinoom (Grawitz)
* maligne melanoom

° pancreascarcinoom

categorie I en IT moeten
patiénten met dergelijke
gezwellen bij voorkeur
primair chemotherapeu-
tisch worden behandeld,
zelfs in geval van ernstige
lokale verschijnselen door
myelumcompressie of het
v.cava-superior-syn-
droom. De behandeling is
bovendien veelal gericht
op curatie.

In categorie 11 is de
keuze voor systemische
therapie dan wel lokale
(radio)therapie mede
athankelijk van beschik-
bare alternatieven en van
de haast die geboden is.
Voor levermetastasen is
geen andere optie dan
systemische therapie. Een
pijnlijke botmetastase, al
dan niet in combinatie
met myelumcompressie,
kan vanwege de beslist
grotere kans op initiéle
palliatie beter worden
bestraald. Anderszins kan
in geval van multipele
botmetastasering zonder

algemene zin of in onderzoeksverband over beschikken.
Een patiént met een naar de lever gemetastaseerd niet-
kleincellig longcarcinoom met een WHO-score van 1 kan
zeker opteren voor chemotherapie. Eenzelfde patiént die
inmiddels bedlegerig is vanwege de ziekte-uitbreiding zal
naar alle waarschijnlijkheid niet responderen op enigerlei
vorm van chemotherapie en alleen maar toxiciteit van de
behandeling ervaren. Met chemotherapie is dan noch
levensverlenging noch verlichting van aan tumor gerela-
teerde klachten mogelijk. Voor lokale pijnbestrijding is
een radiotherapeutische palliatieve behandeling dan
beslist een betere optie en in geval van diffuse pijn of pijn
ten gevolge van levermetastasering is medicamenteuze
pijnstilling aangewezen.

De meest voorkomende oncologische ziektebeelden
waarbij ter verlichting van klachten systemische behande-
ling in aanmerking kan komen, zijn pijn ten gevolge van
levermetastasen of multipele botmetastasen, dyspnoe
en/of prikkelhoest als gevolg van lymphangitis carcino-
matosa of verspreide endobronchiale metastasering, asci-
tesvorming of darmpassagestoornissen door peritonitis
carcinomatosa, v.cava-superior-syndroom en myelum-
compressie door tumorgroei. In tabel 2 is een globale
indeling gemaakt van de meest voorkomende solide
tumoren naar mogelijkheden van chemotherapeutische
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fractuurdreiging juist
weer heel goed worden besloten tot systemische therapie,
Met opzet wordt hier systemische therapie genoemd,
omdat in geval van mammacarcinoom primaire hormo-
nale therapie evenzeer een optie is. Ter illustratie de vol-
gende ziektegeschiedenis.

Mevrouw A, 47 jaar, is bekend met een mammacarci-
noom. Zij heeft al enkele maanden bovenbuikklachten
die door de behandelend arts als spastische dikke darm
zijn afgedaan. Pas wanneer zij icterisch wordt, vindt
nader onderzoek plaats waaruit blijkt dat zij een sterk
vergrote lever heeft met multipele metastasen.
Vanwege de complicerende factor van de inmiddels
ernstige icterus (bilirubine 120 (mol/l) en de enige
behandelingsoptie systemische chemotherapie is,
wordt de patiénte naar de afdeling interne oncologie
overgeplaatst. Bij onderzoek wordt een zieke vrouw
gezien met een pijnlijke lever, een handbreed onder de
ribbenboog. Zij is inmiddels 20 kg afgevallen en geeft
aan dat zij zich al langere tijd vermoeid voelt. Zij ligt
enkele uren per dag op bed en is nu vanwege de pijn-
lijke lever vrijwel volledig bedlegerig. De mogelijkhe-
den voor behandeling worden met de patiénte bespro-
ken. Standaardbehandeling met FAC is niet mogelijk
vanwege de ernstige icterus. Anthracyclinen kunnen
2000
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bij een dergelijk verhoogd bilirubinegehalte immers
niet goed gedoseerd worden en ook de intraveneuze gift
cyclofosfamide moet door de lever worden geklaard.
Het klassiecke CMEF-schema, waarbij cyclofosfamide
oraal wordt gedoseerd gedurende 14 dagen en metho-
trexaat en 5-fluorouracil op dag 1 en 8 intraveneus
worden gegeven, is aantrekkelijker, temeer omdat kan
worden verwacht dat dit wat mildere schema, zeker in
eerste aanzet, door deze zieke vrouw beter zal worden
verdragen. De kans op respons onder deze omstandig-
heden is echter beperkt tot niet meer dan 30%. De
patiénte klampt zich aan deze strohalm vast en op de
dag van opname wordt gestart met CME Ook dag 8
van de eerste kuur wordt klinisch toegediend. Als de
patiénte vier weken na de eerste kuur op de polikliniek
verschijnt, wordt zij in eerste instantie niet herkend
door de specialist die haar op de dag van overplaatsing
heeft gezien; stralend komt zij de spreekkamer binnen.
De geelzucht en de pijnklachten zijn geheel verdwenen
en bij onderzoek is de lever nog maar net palpabel. Na
de derde kuur CMF wordt in overleg met de patiénte
besloten het schema alsnog te wijzigen in FAC vanwe-
ge de te verwachten langere mediane responsduur.
Gedurende vijftien maanden wordt een fraaie partiéle
respons behouden, Wanneer de CT-scan tenslotte weer
ziekteprogressie toont, kiest de patiénte voor tweede-
lijnschemotherapie in de vorm van docetaxel. Helaas
is de ziekte nu snel progressief en de patiénte overlijdt
twintig maanden na het begin van de eerste CMF-
kuur.

Categorie IV omvat helaas het merendeel van de
patiénten met solide tumoren. Vanwege de beperkte kans
op gunstig resultaat is verlichting van lokale klachten,
zoals pijn ten gevolge van lokale tumorgroei of het eer-
dergenoemde v.cava-superior-syndroom, door middel
van radiotherapie beslist te verkiezen. Chemotherapie ter
verlichting van klachten is uitsluitend geindiceerd als
radiotherapie niet mogelijk is. Voorbeelden van klachten
zijn kortademigheid en/of prikkelhoest ten gevolge van
lymphangitis carcinomatosa of multipele endobronchiale
metastasen, pijnlijke levermetastasen of ascitesvorming
door peritonitis carcinomatosa. Aangezien, zoals eerder
aangegeven, onder deze omstandigheden de conditie van
de patiént veelal is verminderd en de Performance Status
zo'n belangrijke prognostische betekenis heeft voor de
responskans, is de keuze voor systemische behandeling
bepaald niet vanzelfsprekend. Een dergelijke beslissing
moet worden genomen samen met de patiént(e) en fami-

lieleden. Daarbij moeten factoren als de kans op een gun-

stig resultaat en de wens tot een dergelijke onzekere

behandeling ten koste van zekere bijwerkingen nadrukke-
lijk worden besproken en afgezet tegen evenzeer verdedig-
bare palliatie met behulp van medicamenteuze ondersteu-
ning in de vorm van corticosteroiden en opiaten. Ter illu-

stratie van een dergelijke afweging wordt de volgende
patiénte beschreven.

Mevrouw B, 36 jaar, is kortademig bij geringe inspan-
ning en heeft last van een prikkelhoest als gevolg van
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een lymphangitis carcinomatosa van een eerder pri-
mair radiotherapeutisch behandeld plaveiselcelcarci-
noom van de cervix. Prednison in adequate dosering,
voorgeschreven door de verwijzend radiotherapeut,
heeft geen verlichting geboden. De algemene conditie
van de patiénte is eigenlijk nog heel redelijk. Indien ze
niet te snel werkt, kan ze het huishouden, waaronder
de zorg voor drie kleine kinderen, nog geheel zelfstan-
dig aan. De kans op een respons op cisplatine-(combi-
natie)chemotherapie is ongeveer 40%, met een media-
ne responsduur van slechts een half jaar. Omdat de
patiénte zo lang mogelijk zelf voor haar kinderen wil
zorgen, kiest zij in overleg met de internist voor cispla-
tine-monotherapie omdat die in een opname van 24
uur kan worden toegediend, en niet voor een combi-
natiechemotherapieschema in onderzoeksverband,
waarvoor zij immers verscheidene dagen zou moeten
worden opgenomen. Drie weken na de eerste kuur zijn
de kortademigheid en de prikkelhoest verdwenen.
Vanwege cumulatieve toxiciteit in de vorm van ver-
traagde misselijkheid en braken en het inmiddels
geheel ontbreken van aan tumor gerelateerde klachten
besluit zij na vijf kuren met de chemotherapie te stop-
pen. Vijf maanden later keren de klachten terug en
wordt zij opnieuw en zelfs tot tweemaal toe met succes
met een aantal kuren cisplatine behandeld. De patién-
te overlijdt achttien maanden na de eerste verschijnse-
len van lymphangitis carcinomatosa.

Bij patiénten uit categorie V is chemotherapie niet
aangewezen als er sprake is van aan tumor gerelateerde
klachten en lichamelijke achteruitgang. De indeling in
categorieén overziend, zullen sommigen menen dat het
colorectaal carcinoom en wellicht ook andere tumoren
eveneens in deze categorie thuishoren, anderen daarente-
gen hebben wel ervaren dat een bedlegerige patiént met
levermetastasen van een hoofd-halscarcinoom, een weke-
delensarcoom of een melanoom, desalniettemin goed
reageerde op chemotherapie. Voor de bedoelde uiteenzet-
ting is de indeling echter wel geschikt en mogelijk
behulpzaam bij de afweging welke patiénten misschien
wel gebaat zouden zijn bij een poging tot palliatie met
chemotherapie en welke patiénten in de regel niet.

Literatuur
1 MacDonald N. Oncology and palliative care: the case for co-
otdination. Cancer Treatment Rev 1993; 19(suppL.A): 29-41.
2 McCarthy M. Hospice patients: a pilot study in 12 services.
Palliative Med 1990; 4: 93-104.

1¢ jaargang = nummer 1 =« 2000



Verhalen vertellen over

palliatieve zorg

Een responsief onderzoek naar de overdracht
van ervaringskennis en interpretaties van pal-
liatieve zorg aan terminale patiénten in ver-
pleeghuis Antonius-l1Jsselmonde naar ver-
pleeghuis Het Zonnehuis in Vlaardingen en
verpleeghuis Wiekendael in Roosendaal, reke-
ning houdend met de specifieke karakteristie-
ken van de context van beide instellingen

Samenvatting

In het kader van de overdracht van ervaringskennis en
interpretaties van specifieke palliatieve zorg aan terminale
patiénten in het verpleeghuis, werd een responsieve case-
study uitgevoerd. Dit leverde een verhalendocument op
waarin de ‘non-canonical practice’ van het in verpleeghuis
Antonius-IJsselmonde (werkplaats COPZ-R) ontwikkelde
zorgaanbod werd verwoord. De betrokken medewerkers
zijn van mening dat in deze beschrijving hun werkelijk-
heid is geconstrueerd.

Deze contextbeschrijving werd voorgelegd aan werk-
groepen van verpleeghuis Wiekendael en verpleeghuis Het
Zonnehuis, waar deze specifieke zorg in voorbereiding is.
Als hulpmiddel bij de kennisoverdracht werd een metho-
diek gebruikt die betrokkenen hielp bij het maken van een
contextanalyse als voorwaarde voor het bepalen van de
overdraagbaarheid van de beschreven kennis.

Beide werkgroepen vonden dat het verhalendocument
een plaatsvervangende ervaring bood en dat het een waar-
devol instrument was voor een diepgaand leerproces.

De in de werkgroepen gevoerde discussies hebben
ertoe geleid onderwerpen — vanuit de gelezen ervarings-

kennis en interpretaties —
op de agenda van het
voorbereidingsoverleg
voor specifieke palliatieve
zorg aan stervenden te
plaatsen.

M. Groen

Drs. M. Groen is als
beleidsmedewerker
verbonden aan het ROC
Zadkine, Branche Zorg,
Rotterdam
Correspondentieadres:
Hugo de Grootstraat 6,
3119 HA Schiedam,

tel: 010 47 34 050, e-mail:
Mar.Groen@planet.nl.

Achtergrondgegevens van de unit

De unit richt zich op kortdurende zorg voor terminale patiénten
voor wie verzorging in de thuissituatie of in het ziekenhuis om
welke reden dan ook niet meer mogelijk of wenselijk is. De zorg
wordt gezien als alternatief voor kortdurende terminale zorg thuis
of in het ziekenhuis. Uitgegaan wordt van een levensverwachting,
naar medisch inzicht, van minder dan twee maanden. 40% van de
patiénten is afkomstig uit de thuissituatie, 60% uit het ziekenhuis.
De leeftijd van de opgenomen patiénten varieert tussen veertig en
tachtig jaar. De meest gestelde diagnose is oncologisch van aard. De
gemiddelde opnameduur ligt rond de veertien dagen.

De opnameprocedure loopt via de indicatiecommissie van de GGD
en het maatschappelijk werk van Antonius-ljsselmonde. Crisisop-
namen verlopen rechtstreeks via de arts.®

In vergelijking met gegevens over de gemiddelde verpleeghuis-
populatie wijken deze cijfers af. Patiénten van de unit zijn gemid-
deld tien jaar jonger. Van de andere verpleeghuispatiénten komt
80% uit het ziekenhuis.s
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Vervolgonderzoek naar de

mogelijkheden van ken-

nisoverdracht tussen organisaties door middel van
beschrijvingen van de ‘non-canonical practice’ én de
‘canonical practice’ van deze zorg — als instrumenten voor
de ontwikkeling ervan — is gewenst.

Inleiding

Omdat het aantal stervenden als gevolg van de demo-
grafische ontwikkelingen de komende decennia drastisch
zal toenemen — Van Tits noemt een stijgingspercentage
van 61 tussen 1995 en 2030' - en omdat men verwacht dat
de sociaal culturele basis voor mantelzorg steeds smaller
wordt,” bereiden zorgaanbieders, waaronder verpleeghui-
zen, zich strategisch voor op deze sterk groeiende zorg-
vraag door de ontwikkeling van specifieke palliatieve zorg
voor stervenden. De Nederlandse Vereniging voor
Verpleeghuiszorg (NVVz) geeft in een strategisch plan aan
dat verpleeghuiszorg gelijkgesteld zou kunnen worden
aan palliatieve zorg.**

In het verpleeghuis Antonius-IJsselmonde in
Rotterdam werd eind jaren zeventig begonnen met pro-
jecten ter verbetering van de zorg voor stervenden. Dit
resulteerde uiteindelijk in 1993 in twee aparte units voor
kortdurende zorg aan stervenden.

Omdat verpleeghuis Antonius-IJsselmonde één van de
weinige verpleeghuizen is met jarenlange ervaring op het
gebied van specifieke palliatieve zorg aan stervenden,
beveelt de NVVz de ontwikkeling aan van units naar ana-
logie van het model in Antonius-IJsselmonde.

In juni 1995 is vanuit onderzoek in dit verpleeghuis
een protocol’ ontwikkeld dat andere verpleeghuizen kan
helpen bij de ontwikkeling of optimalisering van dit zorg-
aanbod. Uit onderzoek blijkt echter dat het protocol
slechts door 8% van de verpleeghuizen wordt gebruikt.®
Toch wordt verpleeghuis Antonius-IJsselmonde nog
steeds overstelpt met vragen naar het succes van de unit
voor kortdurende palliatieve zorg aan stervenden. Men
ontvangt verzoeken om op de unit te mogen kijken of om
de zorgverlening in de vorm van een stage te ervaren.
Helaas bestaat daarvoor maar een beperkte mogelijkheid.

De vraag rijst of het ontwikkelde protocol ontoerei-
kend is als antwoord op de gestelde vragen. Hiermee is de
aanleiding geschetst voor dit onderzoek naar de over-
dracht van ervaringskennis vanuit verpleeghuis Antonius-
IJsselmonde naar twee andere verpleeghuizen die zich
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voorbereiden op dit zorgaanbod. Het onderzoek werd uit-
gevoerd door Marianne Groen in opdracht van het
Centrum voor Ontwikkeling van Palliatieve Zorg in
Rotterdam* (COPZ-R), in het kader van het afstudeeron-
derzoek voor de studie Beleid en Management Gezond-
heidszorg aan de Erasmus Universiteit in Rotterdam.

De probleemstelling voor het onderzoek luidt: op
welke wijze kunnen ervaringskennis en interpretaties van
palliatieve zorg aan terminale patiénten in verpleeghuis
Antonius-IJsselmonde worden overgedragen aan ver-
pleeghuis Het Zonnehuis in Vlaardingen en verpleeghuis
Wiekendael van de Stichting Groenhuysen in Roosendaal?

Dit artikel is verdeeld in een aantal paragrafen.
Achtereenvolgens worden theoretische uitgangspunten en
de methodologische verantwoording beschreven, gevolgd
door de resultaten van het onderzoek en een aantal afslui-
tende opmerkingen. In de kaderteksten worden korte toe-
lichtingen gegeven.

Theoretische uitgangspunten

Palliatieve zorg

In de praktijk bestaat geen eenduidigheid over wat
men onder palliatieve zorg moet verstaan. Sinds de ont-
wikkeling van palliatieve zorg wordt zij geassocieerd met
een brede variéteit aan betekenissen, definities en compo-
nenten.’ In de geneeskunde wordt een onderscheid
gemaakt tussen curatieve zorg, gericht op het genezen van
ziekte, en palliatieve zorg, gericht op het verlichten van lij-
den als genezen niet meer mogelijk is. Palliatieve zorg is
niet in eerste instantie gericht op terminale patiénten,
maar begint in feite al bij het vaststellen van een ongenee-
slijke ziekte.

In dit onderzoek wordt niet gesproken over terminale
zorg als een nieuwe of andere vorm van zorg, maar over
palliatieve zorg aan stervenden. De inhoud van deze zorg
is onderwerp van onderzoek en wordt niet vooraf gedefi-
nieerd. In de eerste plaats omdat een bepaalde definitie
arbitrair is gezien de problematiek rond de betekenisverle-
ning en in de tweede plaats omdat elke vooraf vastgestelde
keuze de ruimte beperkt om de ervaringskennis en inter-
pretaties van palliatieve zorg aan stervenden, zoals die
zich in verpleeghuis Antonius-IJsselmonde hebben ont-
wikkeld, weer te kunnen geven.

Beeld van de organisatie en organisatieprocessen

In dit onderzoek wordt de organisatie opgevat als
sociale constructie. Het perspectief van waaruit naar de
organisatie wordt gekeken, is dat van een intern betrokke-
ne die de organisatie vanuit de deelnemende actoren pro-
beert te begrijpen.

Het bij de handelingsbenadering aansluitende beeld
van ‘de organisatie als cultuur’ is voor dit onderzock ver-

helderend bij het denken over organisaties en processen
van organiseren.** '°

Omdat mensen als culturele wezens vooral via de taal
betekenis geven aan de wereld om hen heen, is taal in dit
onderzoek een belangrijke factor.
Coordinatiemechanismen als hulpmiddelen bij het orga-
niseren, zoals formele structuren, procedures en taakom-
schrijvingen, zijn schriftelijke uitingen. De betekenis hier-
van hangt af van de manier waarop ze in de alledaagse
praktijk in de organisatie worden geinterpreteerd en
gebruikt in de interactie tussen betrokkenen.

Kennis: blauwdruk of verhaal?

Uit etnografische onderzoeken blijkt dat kennis vanuit
de dagelijkse praktijk in organisaties afwijkt van de for-
mele kennis die in handboeken en protocollen beschreven
staat.”” In een onderzoek onder bedrijfstechnici wordt een
eenvoudige geabstraheerde beschrijving van de werkelijk-
heid in handboeken, trainingsprogramma’s en taakom-
schrijvingen door Brown en Duguid ‘canonical practice’
genoemd.” Organisaties zijn geneigd zich te baseren op de
formele omschrijvingen wanneer het gaat om het begrij-
pen en het verbeteren van de uitvoering van werkzaamhe-
den.”

De ‘non-canonical practice’ verwijst naar de complexi-
teit van de dagelijkse werkelijkheid, waarin ervaringsken-
nis en interpretaties door middel van constructie van ver-
halen worden gecommuniceerd. Beroepsbeoefenaren ver-
garen in de loop van de tijd in deze verzamelde verhalen
een schat aan wijsheid voor de organisatie."

Deze bevindingen vormen een onderdeel van de uit-
gangspunten voor het onderzoek naar de overdracht van
de ontwikkelde kennis in Antonius-IJsselmonde.

Het protocol Kortdurend terminale zorg in het verpleeg-
huis’ kan door de manier waarop het is beschreven slechts
eenvoudige kennis en inzichten over palliatieve zorg aan
terminale patiénten weergeven, die bruikbaar kunnen zijn
om een overzicht te krijgen van de algemene kaders van
dit specifieke zorgaanbod. Hoe palliatieve zorg in de dage-
lijkse praktijk wordt geinterpreteerd door de betreffende
actoren die in contact met een stroom van unieke patién-
ten dagelijks nieuwe oplossingen vinden voor nieuwe pro-
blemen, wordt hierin niet zichtbaar. Deze specifieke ken-
nis, die zich ontwikkelt door middel van een proces waar-
in gezamenlijk verhalen worden geconstrueerd, ontbreekt
in deze beschrijving. Op basis van van deze ervaringsken-
nis en interpretaties kunnen inzichten worden overgedra-
gen. Het onderzoek richt zich op het verzamelen van deze
kennis.

Kennisoverdracht: naturalistische generalisatie op

grond van plaatsvervangende ervaring

Op welke wijze kunnen andere organisaties bepalen of
de kennis die in Antonius-IJsselmonde is ontwikkeld en

*  Verpleeghuis Antonius-IJsselmonde functioneert als werkplaats ten behoeve van het COPZ-R voor de ontwik-

keling van kennis en kunde en het toetsen daarvan in een andere setting.

** Cultuur wordt gezien als het patroon van denken, waarnemen en handelen dat voor een groot deel is aange-
leerd, en dat door leden van de groep is uitgevonden, ontwikkeld en ontdekt in het leren hanteren van proble-

men van externe aanpassing en interne integratie."
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Argumenten voor responsief onderzoek

Dit onderzoek beoogt inzicht te verkrijgen in de door medewer-
kers van Antonius-lsselmonde ontwikkelde en beheerde kennis. Het
is dus van groot belang dat niet de onderzoeker als expert deze ken-
nis verwoordt, maar dat de onderzochten ruimte krijgen in interactie
met elkaar en met de onderzoeker hun werkelijkheid weer te geven.
Omdat wordt uitgegaan van verscheidene werkelijkheden die niet
altijd met elkaar in overeenstemming zullen zijn maar wel een
totaalinzicht geven, is ruimte voor de werkelijkheid van elke onder-
zochte van elementair belang.

door middel van onderzoek is verzameld, overdraagbaar
is naar de eigen instelling?

Uitgaande van het ‘leren door ervaringen’ bepaalt de
lezer zelf, op grond van een plaatsvervangende ervaring,
of deze kennis overdraagbaar is (naturalistische generali-
satie’®) naar de setting waarin hij werkzaam is. Het bieden
van een plaatsvervangende ervaring stelt eisen aan de
beschrijving van de verzamelde gegevens.
Rijkgeschakeerde beschrijvingen of ‘thick descriptions’
kunnen deze naturalistische generalisatie ondersteunen
door het bieden van een diepgaand inzicht in de drijfve-
ren en het handelen van mensen.' Omdat deze kennis
contextgebonden is, moet bij de overdracht een vertaal-
slag worden gemaakt. Het stellen van een contextdiagnose
(zie verder) is daarbij belangrijk.

Methodologische keuzen en consequenties

Verzamelen van kennis

Het verzamelen van door medewerkers van Antonius-
IJsselmonde beheerde kennis van de ‘non-canonical prac-
tice’ van palliatieve zorg aan stervenden vroeg een daarop
afgestemde onderzoeksaanpak,

Er werd een case-study uitgevoerd volgens de respon-
sieve onderzoeksmethode. Deze methode verwijst naar
onderzoek met en vanuit respect voor anderen.” Het ont-
werp ontwikkelt zich op basis van onderwerpen die zich
aandienen in de natuurlijke setting. De onderzoeker parti-
cipeert daarin als een sociaal antropoloog.” Door deelne-
mers als betrokken kennisbeheerders actief te laten deel-
nemen aan het onderzoek kan een constructie van de
werkelijkheid worden verwoord die overeenkomt met die
van de onderzochten. De onderzoeker heeft in dit proces
niet de rol van expert maar die van facilitator en tolk."”

Gedurende de periode van augustus 1998 tot en met

Gevalsbeschrijving

De gevalsbeschrijving heeft het karakter van verhalen waarin tijd,
plaats, gebeurtenissen en personen een rol spelen. in de beschrijvin-
gen krijgen de onderzochten een stem.

In de rapportage wordt gebruikgemaakt van verschillende symbo-
lische vormen, zodat het ervarene op een indringende wijze kan
worden overgedragen. Daarnaast wordt ook gebruikgemaakt van
foto's.”

maart 1999 werd participerende observatie uitgevoerd. In
die periode werden tien diepte-interviews afgenomen bij
alle betrokken medewerkers. Deze interviews varieerden
in tijdsduur van drie kwartier tot twee uur, Daarnaast
werden veel spontane gesprekken gevoerd, zowel met
patiénten en naasten als met medewerkers, en vond docu-
mentonderzoek plaats. Deze verzamelde gegevens kwa-
men uiteindelijk in een onderzoeksverslag tot uitdruk-
king.

Overdracht van kennis

De in de gevalsbeschrijving verzamelde ervaringskennis
en interpretaties van palliatieve zorg aan terminale patién-
ten werden voorgelegd aan betrokken medewerkers van
verpleeghuis Wiekendael van de Stichting Groenhuysen in
Roosendaal en van verpleeghuis Het Zonnehuis in
Vlaardingen, waar het specificke palliatieve zorgaanbod
voor terminale patiénten wordt voorbereid. Het doel van
de overdracht was het, op grond van een plaatsvervangen-
de ervaring, bepalen van de overdraagbaarheid van deze
zorg naar de eigen instelling. Tijdens een vooraf georgani-
seerde bijeenkomst werd de overdraagbaarheid bepaald
door het voeren van een gesprek daarover.

Om te voorkomen dat het zorgconcept, dat in een con-
text beschreven is, in losse aspecten uiteengerafeld zou
worden, werd vooraf een methodiek bepaald voor het
lezen en bespreken van het document. Het ging erom dat
de aangeboden kennis over palliatieve zorg gezien zou
worden binnen de context of cultuur van Antonius-
IJsselmonde en dat deze geplaatst zou worden naast de
context of cultuur van de eigen instelling. Op grond van
verschillen, dan wel overeenkomsten, zou bepaald kunnen
worden of en op welke wijze de kennis overdraagbaar is:
welke vertaalslag gemaakt moest worden. Om het denken
in contexten te vereenvoudigen werd een metafoor
gebruikt.

Om de beide contexten te kunnen verwoorden werd
gebruikgemaakt van de methodiek van transponeren.”
Op basis van dit uitgangspunt kon het gesprek geopend
worden over de wijze waarop de ervaringskennis over-
draagbaar is naar de eigen instelling.

Toepassing methodiek van transponeren

De betrokkenen kregen de opdracht de werkelijkheid van de
eigen context en die van de andere context (Antonius-ljsselmonde)
door middel van een voorwerp of afbeelding uit te drukken. Op
deze wijze werden zij uitgenodigd om op een vereenvoudigde wijze
te denken in gehelen en op een andere dan de gebruikelijke verbale
vraag/antwoord-methodiek naar de eigen context te kijken.
Bovendien werd door deze methode een beroep gedaan op creatie-
ve vaardigheden, waardoor het unieke van elke persoonlijke bijdra-
ge benadrukt kon worden. Door de afbeeldingen naast elkaar te
plaatsen, kon een totaalbeeld van de bedoelde contexten vanuit de
diverse gezichtspunten van elke betrokkene worden benaderd.
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Kwaliteitscriteria

Als kwaliteitscriteria werden vanuit de praktijk van het responsie-
ve evaluatieonderzoek ontwikkelde authenticiteitscriteria gehan-
teerd: eerlijkheid en educatieve authenticiteit.?

Eerlijkheid verwijst naar de mate waarin verschillende constructies
en hun onderliggende waardesystemen indringend zijn bevraagd en
worden belicht in het onderzoeksproces. Educatieve authenticiteit
verwijst naar het ‘begrip voor’ in de zin van ‘inzicht in’ en ‘respect
voor’ de constructies — van de bij het onderzoek betrokken personen
- bij de twee groepen waarnaar de ervaringskennis wordt overge-
dragen. Op grond van respect voor de gelezen constructie kan het

ervaringsleren worden versterkt.

Kwaliteit van het onderzoeksproces

De in dit onderzoek gehanteerde kwaliteitsinstrumen-
ten zijn membercheck, peerdebriefing en triangulatie.
Daarnaast werd vanuit de praktijk van het responsieve
evaluatieonderzoek een aantal criteria gehanteerd.

Resultaten

Verhalendocument

Het onderzoeksproces waarin kennis over de ‘non-
canonical practice’ van de in Antonius-IJsselmonde ont-
wikkelde palliatieve zorg is verwoord, leverde een verha-
lendocument op met de titel Laten we samen leven delen
en in vrede groeien.*

De beschrijving kent een concentrisch model: in de
eerste twee hoofdstukken komen alle betrokken actoren
(patiénten, medewerkers en naasten) in beeld, maar
wordt per hoofdstuk dieper ingegaan op de betekenissen
van palliatieve zorg. Onderwerpen die in deze hoofdstuk-
ken aan de orde komen worden belicht vanuit het 0o0g-
punt van de actoren. Het gaat daarbij om: levensbeschou-
wing, leven van alledag, levensverhaal, ritueel, beslissin-
gen rondom levenseinde: ‘nee, tenzij, zorg voor zorgen-
den, bondgenootschappen aangaan met patiént en fami-
lie, trachten mensen opnieuw met elkaar te verbinden,
herdenkingsbijeenkomst, nazorgproject. In het laatste
hoofdstuk wordt als kern van het model de cultuur van
Antonius-IJsselmonde beschreven aan de hand van
gebruikte symbolen, taal, verhalen en praktijken.

Het betrekken van de actoren bij dit onderzoek bleek
elementair, omdat daardoor de door hen beheerde kennis
zorgvuldig geconstrueerd en vastgelegd kon worden. De
rol van de terminale patiént in dit proces vraagt om een
heroverweging. De betrokken actoren zijn van mening
dat in de beschrijving hun werkelijkheid is geconstrueerd.

Unieke kennis
De verzamelde unieke kennis laat zich niet eenvoudig
samenvatten. Het beeld van een mozaiek, dat een van de

werkgroepleden van verpleeghuis Wiekendael verwoord-
de, is een sprekende benadering van de vele kleuren en
facetten ervan: ‘Verhalen doen wat. Feiten komen in het
hoofd aan maar verhalen raken je hart. Ik vind het een
goede manier van zorgen en begeleiden. Het behelst veel
facetten, net een mozaiek, je kunt niet één steentje mis-

>

SEn.

Elke samenvatting doet daarom afbreuk aan de volledi-
ge weergave van de kennis over het zich ontwikkelende
zorgconcept. Het is een multidisciplinair zorgaanbod
waarin zichtbaar is geworden dat gezamenlijk geworsteld
en gezocht wordt naar een manier waarop de unieke
patiént en zijn naasten ondersteund kunnen worden in
het proces van afscheid nemen van het leven, De pastor
vertelt: ‘Een van de kinderen vroeg mij of ik het Onze
Vader met hen wilde bidden. Toen ontstond er een heel
gemeenschappelijk gebeuren, iedereen bad ook mee. Het
boeiende vond ik dat toen de dochter dat initieerde, er
duidelijk een soort kring, een verbondenheid ont-
stond(...)Omdat ik hen aansprak in hun rol als kind
moesten ze die zorgrol loslaten. Toen waren er hoorbare
emoties.

In het licht van de naderende dood gaat het veelal om
een nabije ontmoeting van mensen, waarin de afstand en
ongelijkheid die er vanuit een professionele benadering
kunnen zijn, wegvallen. De arts zegt hierover: (...)en als
ik dan de patiént neem als deskundige, die mij kan leren
wat het is dat hij ziek is, en hoe ik hem of haar daarin kan
helpen, dan ben je evenwaardige partners vanuit cen heel
andere invalshoek.

Een verzorgende vindt: ‘Tk geef hen dan net dat zetje
om te praten over hun emoties. Ik merk dan dat ze
meestal opgelucht zijn dat ik hun gevoel verwoord en
begrijp. Dat geeft me dan voldoening om ze te kunnen
ondersteunen bij het eventjes dat ze nog hebben’

Met elkaar wordt getracht de ‘mens als prisma’ met
zijn levensverhaal in zijn totaliteit te begrijpen door de
inzichten vanuit de deskundigheid of invalshoek van elke
discipline tijdens een bespreking naast elkaar te plaatsen.
De muziektherapeute verwoordt dit als volgt: ‘Tk denk dat
we op die manier een soort totaalbeeld kunnen krijgen.
Het is heel moeilijk om een beeld te krijgen van wat een
mens is, bijvoorbeeld in het geval van iemand die om
euthanasie vraagt. Wie zijn wij als mens om te weten wat
goed is voor een ander of niet. Wanneer we multidiscipli-
nair mogen werken kunnen met zes, zeven of acht ver-
schillende meningen ook zes, zeven of acht verschillende
facetten van een mens benaderd worden, en dan hebben
we meer kans om naar de compleetheid toe te komen.
Wanneer we een belangrijke keuze in een strategie maken,
klopt dit plaatje meestal wel. Wanneer we geen beslissing

Deze titel is afgeleid van een tekst die in de hal van verpleeghuis Antonius-IJsselmonde hangt en ter gelegen-
heid van het 25-jarig bestaan van het verpleeghuis werd geplaatst. De tekst luidt volledig: ‘Ja, als mijn weg
hierheen leidt, zie mij aan en schenk me veiligheid. Geef me ruimte om te zijn, laten we samen leven delen en

in vrede groeien’,
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Sterven op verzoek Sterven op verzoek
Negen portretten van mensen die om euthanasie of hulp bij zelfdoding vragen o LN

In negen indrukwekkende en soms ontroerende reportages komen veel aspecten van het
bewuste afscheid van het leven tot uiting. Negen mensen vertellen over hun leven, hun achter-
gronden, de ontwikkeling die zij doorgemaakt hebben, de contacten met hun arts, en over andere
relevante achtergronden bij hun beslissing om te sterven op eigen verzoek.

De stap naar het verzoek om hulp bij het levenseinde is groot en zwaar. Niet altijd is er bij de
patiént duidelijkheid over de rol van de arts. Vraagt men van hem alleen medewerking als de
dood niet meer te keren is? En is het de arts die dit vaststelt, of de persoon in kwestie?

210 pp., ing., f 29,90 ISBN 90 5805 018 1

Denken over sterven et 1 Aart Hoogerwerf William R. Clark
doodin de geneeskunde. —  Denken over sterven en Seks, dood en DNA

Ovrevgiogen von crien bl meskische
boofissimeen cord het Lerenseinde II 1

dood in de geneeskunde
Wat is de zin van de dood? Waarom worden wij ouder,

|
J Hoe denken artsen in wat hebben seks en dood met elkaar en waarom plegen
B Nederland persoonlijk over ster- onze cellen massaal zelfmoord?
ven en dood? En spelen die per- William Clark neemt op zijn zoektocht naar de ant-
| soonlijke en ethische denkbeel- woorden de lezer mee naar het begin van onze evolutie, hij
-‘ den een rol bij hun besluitvor- beschrijft de naderende dood van een hartpatiént en vertelt
- ming rond het levenseinde van over de HeLa-cellen: onsterfelijke kankercellen die de
hun patiénten? Dat de objectivi- wereld hebben veroverd. De auteur bespreekt het onder-
teit van hun beslissing onder scheid tussen necrose en apoptose en gaat in op de vraag

spanning komt, blijkt uit de reacties die 25 vooraanstaande
Nederlandse medici geven op een casus waarin de euthana-
sievraag aan de orde is. Artsen die bijv. persoonlijk tegen
euthanasie zijn, vinden dit ook medisch geen optie. soms luchtige wijze vertelt hij over
De geinterviewde artsen presenteren allen een — vaak IR |cven en sterven op de allerkleinste
aangrijpende — casus waarin zij geconfronteerd zijn met de en DNA schaal: het niveau van de cel. Hij
spanning tussen hun eigen denkbeelden en hun beslissin- laat ons alle hoeken van de weten-
gen. schap zien op zoek naar het ant-
‘...een proefschrift dat van begin tot einde blijft boei- woord op die beladen vraag: waar-
en...” (Tijdschrift voor Verpleeghuisgeneeskunde) om gaan wij dood?
358 pp., ing., f 49,90 ISBN 90 5805 006 8 200 pp., paperback, f 39,90
ISBN 90 5805 011 4

wanneer wij eigenlijk dood zijn:
alleen als onze hersenen dood zijn?
Op heldere, meeslepende en

Spaarne Ziekenhuis
Stervensbegeleiding in het ziekenhuis
Iedereen heeft recht op een waardig levenseinde. Ontwikkelingen in de geneeskun-
de, veranderende inzichten in onze maatschappij en de komst
van verschillende culturen in onze samenleving, hebben de
problematiek rondom het stervensproces sterk veranderd. Ook  Verkrijgbaar via de boekhandel en bij
ziekenhuizen worden geconfronteerd met deze veranderingen.

s |0tk Stervensbegeleiding in het ziekenhuis geeft richtlijnen voor v - VAN DER WEES - uitgeverij
meruensbegeletdmg ~ hulp bij dit complexe proces, waarbij de nadruk ligt op de Antwoordnummer 51270
il I dagelijkse praktijk. Medewerkers in ziekenhuizen, maar ook 3501 WB Utrecht

overige zorginstellingen, vinden hierin concrete, heldere infor-

matie over stervenshulp. Ook bijzondere problemen zoals t 030 2314321
euthanasie, hulp bij zelfdoding, stervensbegeleiding bij wilson-  f 030 23108 60
bekwamen, kinderen en allochtone patiénten komen aan bod. e vdwees@xs4all.nl

64 pp., paperback, f 17,50 ISBN 90 5805 016 5 i www.vanderwees.com



nemen, of geen nieuwe richting kiezen, dan is het gewoon
zo dat we niet voor honderd procent duidelijkheid hel-

>

ben.

Hierdoor ontstaat een beeld waarin de kwaliteit van de
variéteiten naar voren komt. Elke discipline kent een
eigen deskundigheid in het begeleiden of ondersteunen
van de patiént, Als een rode draad lopen de facetten
‘levensverhaal, ‘Icvensbcschmnving' en ‘leven van alle dag’
door het aanbod van zorg, begeleiding en behandeling.
Op de grijze viakken die niet toe te wijzen zijn aan een
specifieke deskundigheid wordt samengewerkt.

Wanneer de stervende mens nog een laatste groei in
zijn bestaan kan doormaken js een hoogstaand doel
bereikt. De arts zegt hierover: ‘Door het lijden te verlich-
ten en te verzachten worden mensen gepotentieerd om
toe te komen aan dat wat je nog zou willen op het
moment dat je afscheid neemt. Het ideaal van palliatieve
zorg is om dan nog zelfs cen stap verder te gaan en men-
sen te helpen in die nood hun eigen talenten en hun
vrienden te herkennen en te erkennen en dan misschien
nog zelfs een groei door te maken, een laatste groei in
hun bestaan.

De stafverpleegku ndige vertelt: ‘Ben viouw had gedu-
rende de oorlog afschuwelijke trauma’s opgelopen en
hierover nooit gesproken, Deze gebeurtenissen hadden de
ontwikkeling van haar persoonlijkheid ernstig beinvloed.
Op haar sterfdag heeft 7ij “het geheim” van haar leven aan
haar zoon verteld, Hierdoor veranderde zij “zichtbaar”
voor de ogen van hen die daarbij aanwezig waren. Haar
zoon kon door het kennisnemen van deze gebeurtenissen
begrip krijgen voor het gedrag van zijn moeder waarmee
hij zijn leven lang was geconfronteerd?

Taal, symbolen en

toepassingen

In de loop van de tijd
is een gezamenlijk voca-
bulaire ontwikkeld dat
uitstijgt boven jargon dat
is gekoppeld aan een spe-
cialisme. Het gebruik van
metaforen blijkt in de
wereld van ‘overgang van
leven naar dood’ een
manier om de betekenis
van dit ongrijpbare gege-
ven beeld en klank te
geven.

De pastor zegt tegen
een patiént: ‘Het is voor u
eigenlijk een beetje
20(...)u moet aan boord
gaan, maar de omstan-
digheden zijn uitermate
ongunstig: het stormt en
de boot ligt niet rustig.

Het gedicht als meta-
forische vorm wordt
regelmatig toegepast.
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Figuur 1. Aan de fotowand in het restaurant hebben personeel en bewoners hun bijdrage geleverd. Het is
een symbool van uniciteit, wat wil zeggen: ‘je mag hier mens zijn met jouw betekenis, jouw geschiedenis,

Zowel in de inrichting van het gebouw (figuur 1,2 en 3)
als in de directe zorgverlening worden afbeeldingen, voor-
werpen of andere kunstvormen als symbolen gebruikt,

De psychologe vertelt over cen gesprek met een patien-
te: °(...)Ze had een prachtige foto gekregen, met water en
prachtige bloemen. Ik zei: “dat lied, dat doet er toch wel
een beetje aan denken hé?” Dat vond ze ook. Ze denkt dat
alles echt heel veel beter is als ze dood is.

Naast taal speelt ook muziek een rol. Bij de begeleiding
van terminale patiénten dic zeer angstig zijn, probeert de
muzicktherapeute bijvoorbeeld de overgang naar het
onbekende door middel van muziek klank te geven, De
muziektherapeute zegt hierover: ‘Met muziek heb ik de
mogelijkheid om mensen Op een subtiel niveau aan te
raken en te benaderen, Op een niveau waar woorden vaak
tekortschieten,

Rituelen, zoals de manier waarop patiénten welkom
worden geheten, en ceremonién, waaronder de herden-
kingsbijeenkomst, vormen onderdeel van het in
Antonius-1Jsselmonde ontwikkelde zorgeoncept, Soms
wordt een ritueel ontwikkeld om de overgang van de ene
werkelijkheid naar de andere — van het leven naar de
dood — tot uitdrukking te brengen. De muzicktherapeute
zegt hierover: ‘Soms bereik je met een ritueel wel wat je
anders in termen van maanden, jaren of nooit bereikt,

De pastor verwoordt: ‘De pijn die er is moet worden
benoemd, herkend en erkend, Het overgaan van de ene
naar de andere werkelijkheid, waarbij het ritueel een
plaats kan krijgen, betekent dus afscheid nemen, gedag
zeggen...groeten,

Verhalen
Centraal in de beschrijvingen staan de verhalen van
patiénten, naasten en medewerkers. Door het beschrijven
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van portretten maakt de lezer kennis met deze (hoofd)-
personen.

Verhalen spelen een grote rol in het communiceren
over de zorg. Communicatie over zorg is het uitgangs-
punt van verzorgen, begeleiden en behandelen, waarbij
alle disciplines betrokken zijn. In deze verhalen komen de
drijfveren en inspiratiebronnen, en de wijze waarop de
betrokkenen betekenis verlenen aan ‘hun werkelijkheid’
tot uitdrukking. In de verhalen over ‘diagnosen’ of oplos-
singen spelen de unieke patiént — met zijn levensverhaal
en levensbeschouwing — en zijn naasten de hoofdrol. De
elementen die in de verhalen worden gecommuniceerd
sluiten hierdoor rechtstreeks aan bij de belevingswereld
van de hoofdpersonen. De pastor vertelt tijdens cen
teamoverleg: Tk heb haar onlangs de volgende vraag
gesteld: “Als je een boek zou schrijven over je leven, wat
zou dan de titel zijn?” Zij heeft hier een week over nage-
dacht voordat zij met het antwoord kwam. De tite] luidde
“Liefde, gezocht, gekocht, bevochten, verloren en toch
gevonden”. Als er ooit een ritueel voor haar gehouden
wordt, kan dit een invalshoek zijn.

Kleine ontwikkelingen in het proces van afscheid
nemen van het leven en groeien naar de dood worden in

miniverhalen gecommuniceerd, waarbij de invalshoek c.q.

interpretatie van de betreffende actor en de reacties van
patiént en naasten een rol spelen. Wanneer de miniverha-
len vanuit de verschillende invalshoeken van de discipli-
nes worden verzameld, wordt het verhaal verrijkt en kan
meer inzicht worden verkregen. De arts zegt: ‘Mevrouw
was heel verdrietig en huilde veel. Tk heb mevrouw met
mijn onmacht geconfronteerd. Toen heb ik gezegd: “Het
doet mij pijn dat ik zie dat u zo veel verdriet hebt en dat
ik u niet kan helpen.” Er ging toen een lichtje branden bij
mevrouw.

Waarop de muziektherapeute aangeeft: ‘Ik heb muziek
gedraaid en met haar gesproken. Dit leverde niet direct
een reactie op, maar mevrouw vertelde wel dat de muzick
“haar ziel raakte™

Als een patignt nog tijd van leven heeft, wordt zo week
na week tijdens het teamoverleg het verhaal vervolgd, tot-
dat het door het sterven wordt afgerond. Daarna blijven
de verhalen een rol spelen als middel om inzicht te ver-
krijgen. Door een oud verhaal naast een nieuw verhaal te
plaatsen, kan inzicht worden verkregen in de nieuwe
‘diagnose’ en kunnen oplossingen voor een nieuwe situ-
atie worden gezocht, ofschoon elke patiént, dus elke zorg-
situatie, uniek is. Daarnaast spelen verhalen een rol in de
overdracht van kennis naar andere beroepsbeoefenaren of
belangstellenden.

Waarden

De tijdens het onderzoek gecommuniceerde waarden
vormen het slot en de kern van het verhalendocument.
Hierin is getracht het bindende element in de vormgeving
van het in Antonius-IJsselmonde ontwikkelde zorgcon-
cept te verwoorden. Door het beschrijven van deze waar-
den wordt ook duidelijk dat het zorgconcept is verankerd
in de cultuur van Antonius-1Jsselmonde. Elke overdracht
van verzamelde ervaringskennis en interpretaties vraagt
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Figuur 2. Het boek waarin de naam wordt geschreven van elke bewo-

ner of patiént die in verpleeghuis Antonius-lJsselmonde is overleden.
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daarom een bewustzijn en explicitering van de context
waarnaar wordt overgedragen.

Overdracht

Het verhalendocument Laten we samen leven delen en
in vrede groeien is voorgelegd aan de multidisciplinaire
werkgroepen van verpleeghuis Het Zonnehuis in
Vlaardingen en verpleeghuis Wiekendael in Roosendaal,
die de specificke palliatieve zorg aan terminale patiénten
voorbereiden.

Plaatsvervangende ervaring

De belangrijkste vraag was of de beschrijvingen plaats-
vervangende ervaring zouden kunnen bieden omdat dit
een voorwaarde is voor de naturalistische generalisatie.
Nadat de leden van de twee werkgroepen het document
hadden gelezen, spraken de meesten over een indrukwek-
kende ervaring of soms ook over een plaatsvervangende
ervaring. Voorbeelden van reacties zijn: ‘Ik vind het een
indrukwekkend document. Met name de patiéntenverha-
len raakten mij diep.” Tk zou haast willen zeggen, alsof
over de schouder is meegekeken. “Tijdens het lezen zag ik
steeds meer beelden voor me van de mensen die met de
bewoners en naasten bezig waren. Ik vind echt dat het
“leeft” als je het leest. Ik vond het stuk heel aangrijpend’
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Figuur 3. ‘De uitdrukking van bewogenheid en zorg die de schilder
had gecreéerd sprak haar aan, het gaf haar een gevoel van veilig-

heid(...)in goede handen zijn.*

Respect
Uit alle reacties sprak respect voor de weergegeven

betekenissen van de betrokkenen in [Jsselmonde, waaruit
educatieve authenticiteit verondersteld mag worden,
Hiermee is de basis gelegd voor het bepalen van de over-
draagbaarheid van de kennis op grond van een naturalis-
tische generalisatie.

Overdraagbaarheid bepalen

Voor de werkgroepleden van beide instellingen was de
methodick ‘transponeren’ een bruikbaar hulpmiddel bij
het in beeld brengen van de eigen context en die van
Antonius-IJsselmonde. Het bewust in beeld brengen van
de eigen context was een belangrijk uitgangspunt, omdat
verschillen of overeenkomsten de basis vormden voor het
gesprek over de overdraagbaarheid van de ervari ngsken-
nis en interpretaties naar de eigen instelling, Ter verdui-
delijking volgen enkele voorbeelden van manieren waar-
op de eigen context in beeld werd gebracht,

Een model van een echt ziekenhuisbed: ‘Ik vind dat we
het zwaartepunt nog te veel leggen bij het zichtbare, het
meetbare. De totale zorg mag wal mij betreft meer ont-
wikkeld worden

Een steen met een ruwe ongeslepen buitenkant en een
prachtige binnenkant: ‘De potentie is aanwezig maar we
mocten onze mogelijkheden beter leren zien”
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Het beeld van mensen die in een kring rond de bewo-
ner staan maar elkaar nog geen hand geven: ‘Er is veel
deskundigheid in huis maar ieder blijft nog te veel op zijn
cigen gebied.

Ock van de manieren waarop de context van
Antonius-IJsselmonde vanuit het gelezen document werd
geinterpreteerd worden enkele voorbeelden gegeven.

Een beeldje van een jas: ‘Een jas geeft warmte en
bescherming. Voorwaarde is wel dal hij goed past en lek-
ker zit. Zoals dit beeldje laat zien, is er ruimte om in de
jas te kruipen en hem passend te maken. Dat betekent dat
¢r respect voor de eigenwaarde van de patiént is. Ik heb
de indruk dat mensen die palliatieve zorg nodig hebben
dit in Antonius aangereikt krijgen.

Een klein tangramspelletje: ‘(...)iedere medewerker van
Antonius levert fragmenten aan waardoor een totaalbeeld
kan ontstaan. Maar de manier waarop het tangramfiguur
uiteindelijk in beeld komt, wordt bepaald door de
patiént.

Het beeld van mensen die in een kring rond de bewo-
ner staan en elkaar een hand geven: ‘De kring is gesloten.
De bewoners hebben het gevoel nog niet afgeschreven te
zijn, dat wordt ook in het document benoemd. Daarnaast
vind ik dat de medewerkers niet alleen met kennis naar
de patiént kijken(...)maar dat ook belangrijk is wie zij als
mens zijn.

Overdracht van kennis

De in de werkgroepen gevoerde discussies hebben
geleid tot het — vanuit de gelezen ervaringskennis en
interpretaties — plaatsen van onderwerpen op de agenda
van het voorbereidingsoverleg voor specificke palliatieve
zorg aan stervenden. In de wijze waarop de discussies
werden gevoerd, waren verschillen merkbaar die mogelijlk
kunnen samenhangen met de verschillende fases waarin
de werkgroepen verkeerden, zowel wat betreft de groeps-
vorming als wat betreft de ontwikkeling in de taakop-
dracht.” Als illustratie van één van deze discussies en van
de uitkomsten daarvan volgt hieronder cen beschrijving,

Eén van de werkgroepen was in gesprekken meestal
vrij zakelijk. Door de opdracht om een beeld of afbeel-
ding mee te nemen waarmee de eigen context verwoord
kon worden, werd echter een beroep gedaan op een ande-
re manier waarop met elkaar kon worden gesproken,
Omdat de leden van de werkgroep en de onderzoeker al
enige tijd met elkaar hadden samengewerkt, was er ook
voldoende vertrouwen voor.

De inhoud van het gesprek was — op grond van de ver-
schillen in de verbeeldde contexten — vooral het ontwik-
kelen van waarden, attitudes en visies die contextgebon-
den kennis verwoorden: wa rmte, emphatisch vermogen,
meer complimenten geven, onthaasten, symboliek, creati-
viteit, inspiratie, onthechting van het systeem, aansluiten
bij de mens, ruimte voor eigen spiritualiteit, momenten
inbouwen voor ondersteuning van elkaar, elkaar inspire-
ren, visie, het diepere doel van palliatieve zorg en team-
building. Dit zijn betekenissen die rechtstrecks verwijzen
naar de context of cultuur: het patroon van denken,
waarnemen en handelen van (een groep) mensen, Hel
2000

1°jaargang =« nummer1 =




gesprek ging nauwelijks over deelaspecten van de zorgver-
lening waarin de relatie met de instellingscontext niet
direct zichtbaar is, zoals de frequentie van de jaarlijkse
herdenkingsdienst, personeelszorg, meer middelen, scho-
ling en kernteambesprekingen. In de betekenis daarvan
wordt de relatie met hoe mensen denken, waarnemen en
handelen minder duidelijk teruggevonden. Deze deelas-
pecten of taken zouden bijvoorbeeld ook uit het protocol
kunnen worden gehaald. De kleuring, de manier waarop
mensen deze deeltaken interpreteren en de betekenissen
die zij eraan hechten, waren de belangrijkste onderwer-
pen van gesprek (vergelijk ‘non-canonical practice’ versus
‘canonical practice’).

Beide werkgroepen waren van mening dat het docu-
ment Laten we samen leven delen en in vrede groeien een
waardevol instrument was voor een diepgaand leerproces
en adviseerden het document te gebruiken in het onder-
wijs over palliatieve zorg.

Besluit

Dit onderzoek heeft materiaal opgeleverd dat bruik-
baar is voor kennisoverdracht vanuit Antonius-
IJsselmonde als werkplaats van het COPZ Rotterdam. In
het onderzoeksverslag worden unieke ervaringskennis en
interpretaties verwoord, die een beeld geven van de ‘non-
canonical practice’ van het in Antonius-IJsselmonde ont-
wikkelde zorgconcept voor specifieke palliatieve zorg aan
stervenden. Het onderzoeksverslag geeft ook een beeld
van de wijze waarop deze ervaringskennis en interpreta-
ties kunnen worden overgedragen. Dit kan Antonius-
[Jsselmonde steunen bieden bij de beantwoording van
vragen naar het succes van de unit en het kan een alterna-
tief zijn om tegemoet te komen aan wensen om binnen
de instelling ervaring met deze zorg op te doen,

Daarnaast is het verslag bruikbaar voor andere instel-
lingen die hospice-zorg of specifieke palliatieve zorg aan
stervenden willen ontwikkelen naar analogie van het in
Antonius-IJsselmonde ontwikkelde model. Zowel
managers, beleidsmakers, beroepsbeoefenaren, vrijwilli-
gers als studenten kunnen als doelgroepen worden aange-
merkt.

Het document is bruikbaar naast het Kwaliteitsprotocol
kortdurend terminale zorg in het verpleeghuis dat de ‘cano-
nical practice’ van deze zorg beschrijft. Voor de tijdstip-
pen waarop beide documenten in een voorbereidingstra-
ject op het aanbieden van deze specifieke zorg kunnen
worden ingezet, kunnen verschillende keuzes worden
gemaakt. In de voorbereidingsfase van specifieke palliatie-
ve zorg in een instelling kan eerst het protocol worden
gchanteerd, omdat dit inzicht geeft in voorwaarden en
doelen ofwel de algemene wenselijke kaders voor kortdu-
rende terminale zorg’ In een later stadium kan het docu-
ment Laten we samen leven delen en in vrede groeien een
goed inzicht bieden in de contextgerelateerde kennis en
bruikbaar zijn in discussies over waarden, visies en attitu-
des. Het is ook mogelijk voor de beeldvorming eerst te
kiezen voor het gebruik van het genoemde document,
zodat vooraf inzicht kan worden verkregen in de ‘non-
canonical practice’ als instrument voor een verkenning
van de betekenis van de uitvoering van dit zorgconcept.
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Ondanks kritiek van positivistische wetenschappers op
een onderzoeksmethode die meer ruimte geeft aan het
constructieproces van kennis (en door subjectiviteit daar-
om niet wetenschappelijk zou zijn), heeft de toepassing
ervan in dit onderzoek naar de ervaringskennis over pal-
liatieve zorg binnen een instelling en de overdracht daar-
van een meerwaarde. Door mensen uit de praktijk in het
proces van kennisconstructie te betrekken, kan inzicht
worden verkregen in uiteenlopende ervaringen en meer-
stemmigheid. Gezien de ambiguiteit van het zorgconcept
is dit een geschikte methode om de palliatieve zorgprak-
tijk inzichtelijker te maken en het leerproces te
faciliteren.” De gedisciplineerde werkwijze waarmee dit
gebeurt, geeft het onderzoeksproces een transparantie die
niet onderdoet voor meer feitelijk wetenschappelijk
onderzoek.

Het onderzoek roept een aantal vragen op die pleiten
voor vervolgonderzoek naar leerprocessen in organisaties.
Deze vragen zijn in het bijzonder gericht op de kennis-
overdracht door middel van beschrijvingen van de ‘non-
canonical practice’ naast de ‘canonical practice’ als instru-
menten bij het ontwikkelen van specifieke palliatieve zorg
aan stervenden.

Het ontwerpen van een didactische methode die instel-
lingen hulp biedt bij het ontwikkelen van specifieke pal-
liatieve zorg aan stervenden en waarin beide vormen van
beschrijvingen een plaats hebben, is een (noodzakelijke)
uitdaging.

Dank aan Tineke Abma en Frans Baar voor de bruik-
bare adviezen bij het samenstellen van de eerdere versie
van dit artikel.
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Spinale epidurale
metastasen

Diagnostiek en behandeling van patiénten met gemetastaseerde kanker

Inleiding

Rugpijn en nekpijn komen frequent voor bij patiénten
met gemetastaseerde kanker en worden dan vaak veroor-
zaakt door metastasering naar de wervelkolom. Bij voort-
schrijdende groei van een wervelmetastase treedt door-
groei op naar de epidurale ruimte en uiteindelijk com-
pressie van het ruggenmerg. Vervolgens kunnen zich snel
symptomen van een dwarslaesie ontwikkelen. Indien de
metastasering onbehandeld blijft, zijn parese en uiteinde-
lijk paralyse onvermijdelijk. Wordt spinale epidurale
metastasering (SEM) bijtijds gediagnosticeerd en behan-
deld, dan behouden of herwinnen de meeste patiénten
het vermogen om te lopen. Als de behandeling echter te
lang op zich laat wachten, totdat de patiént paraplegisch
of tetraplegisch is, blijft herstel doorgaans uit. Daarom is
het noodzakelijk de diagnose SEM tijdig te stellen en is
spoedbehandeling bij een zich ontwikkelend dwarslaesie-
beeld essentieel. Dezelfde principes zijn van toepassing op
de zenuwwortels van de cauda equina, die lopen vanaf het
niveau L1-L2 tot en met sacraal. De diagnostiek en
behandeling van ruggenmerg- en caudacompressie zijn in
principe dan ook gelijk.

Epidemiologie

Wervelmetastasen komen voor bij 25-75% van de
patiénten met gemetastaseerde kanker. In de meeste
gevallen veroorzaken deze metastasen geen klachten of
uitsluitend lokale pijn. De exacte frequentie van myelum-
compressie bij kanker is niet bekend omdat deze compli-
catie vaak optreedt in een terminaal stadium, waarbij de
patiént te ziek is voor verdere diagnostiek en behandeling.
Daar komt bij dat bij obducties niet routinematig het
ruggenmerg wordt onderzocht, dat bovendien patholo-
gisch minimaal afwijkend kan zijn, zelfs bij klinische ver-
schijnselen van myelumcompressie.’ Een Amerikaans
onderzoek uit 1992 komt op 20.000 nieuwe gevallen van
SEM per jaar, hetgeen neerkomt op 5% van het jaarlijkse
aantal kankerdoden.?

Epidurale metastasering, vooral vanuit wervelmetasta-
sen, is een tamelijk frequente neurologische complicatie
van kanker. In een groot Amerikaans kankerziekenhuis
was 18% van alle neurologische consulten voor nekpijn of
rugpijn. Bij 33% van de patiénten was sprake van (drei-
gende) myelumcompressie ten gevolgde van SEM. Bij
30% was sprake van een wervelmetastase zonder mye-
lumcompressie. Bij 17% werd de pijn veroorzaakt door
een degeneratieve, benigne aandoening van de wervelko-
lom. Bij de resterende patiénten was sprake van een para-
vertebrale metastase, tumorplexopathie of leptomeninge-
ale metastasering.’

In een prospectief Tilburgs onderzoek werd gekeken
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naar de oorzaak van rug-
pijn en nekpijn bij poli-
klinische kankerpatiénten.
Bij 29% van de patiénten
bleek sprake van wervel-
metastasen zonder mye-
lumcompressie; bij 18%
van wervelmetastasen met
(dreigende) myelumcompressie en bij 12% was sprake
van een osteoporotische inzakking.*

De frequentie van tumoren die SEM veroorzaken,
reflecteert de frequentie waarmee tumoren naar bot
metastaseren: long-, mamma-, prostaat- en niercelcarci-
noom zijn het meest frequent, gevolgd door hematologi-
sche tumoren (lymfoom en de ziekte van Kahler),
melanoom en sarcoom. Het meest frequente niveau van
de ruggenmergcompressie is thoracaal (80%), gevolgd
door lumbosacraal (20%) en cervicaal (10%).! Deze fre-
quentie is een weerspiegeling van de grootste botmassa.

Pathofysiologie

In ongeveer 85% van de gevallen is de epidurale rug-
genmergscompressie het gevolg van een metastase in het
wervellichaam. Bij een kleine minderheid ontstaat de
compressie vanuit een metastase in de processus spinosus
of in de pediculus.? In ongeveer 10-15% van de gevallen is
sprake van doorgroel van een paravertebrale massa via
het spinale foramen naar de epidurale ruimte.? Deze laat-
ste route en de directe metastasering naar de epidurale
ruimte treden voornamelijk op bij lymfomen. Af en toe is
de maligne myelumcompressie het gevolg van een patho-
logische fractuur met sterke angulatie of dislocatie.

Het precieze mechanisme van de neurologische uitval
is niet duidelijk. De afwijkingen bij pathologisch-anato-
misch onderzoek zijn op microscopisch niveau vaak
minimaal. Alhoewel alle patiénten met klinische ver-
schijnselen van myelumcompressie microscopische afwij-
kingen hebben, zijn deze vaak gering en beperkt tot oed-
eem van de witte stof en axonale zwelling.!
Demyelinisatie, infarcering en onderbreking van het axon
zijn meestal (nog) niet aanwezig. De afwezigheid van
grove pathologische afwijkingen suggereert dat fysiologi-
sche veranderingen vroeg in het beloop van myelumcom-
pressie domineren. Factoren die uiteindelijk een rol spe-
len zijn directe druk op het ruggenmerg, oedeem, ische-
mie en ontstekingsmediatoren zoals prostaglandinen, 5-
hydroxytryptamine en glutamaat.>®

Symptomen
Pijn is het vroegste en meest frequente symptoom van
SEM (tabel 1). Pijn wordt als eerste symptoom van SEM
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Tabel 1. Symptomen van myelumcompressie door spinale
epidurale metastasering.*

eerste symptoom symptoom aanwezig

bij diagnose

pijn 94% 97%
spierzwakte 3% 74%
autonoom 0% 52%
sensibel 0,5% 53%
ataxie 0,9% 4%

* Gebaseerd op Posner.'

genoemd door 69-96% van de patiénten.' '™ De pijn kan
lokaal, radiculair, referred of funiculair zijn.

De lokale pijn is in het begin meestal mild en verergert
in de loop van de tijd. De pijn neemt toe bij bewegingen,
zoals draaien in bed en overeind komen, Druk van de
metastase op een uittredende wortel veroorzaakt radicu-
laire pijn en mogelijk radiculaire neurologische uitval.
Radiculaire pijn is beschreven bij 90% van de patié¢nten
met lumbosacrale SEM, 79% met cervicale SEM en 55%
met thoracale SEM.” Cervicale, lumbale en sacrale radicu-
lopathie is meestal unilateraal, terwijl thoracale radiculo-
pathie bandvormige sensaties rond thorax en abdomen
veroorzaakt. Radiculaire en lokale pijn bij een benigne
oorzaak, zoals een hernia, neemt in liggende houding
vaak af, terwijl lokale en radiculaire pijn van maligne ori-
gine in liggende houding vaak toeneemt. Sommige
pati¢nten met SEM slapen in zittende houding." Referred
pijn wordt op een andere plaats dan de laesie gevoeld,
maar niet in cen dermatomere distributie van de aange-
dane zenuwwortels. Deze pijn is vaak misleidend.
Voorbeelden zijn midscapulaire piin bij laesies op de cer-
vicothoracale overgang en pijn ter plaatse van het sacro-
iliacale gewricht of de crista iliaca bij laesies van de thor-
acolumbale wervelkolom.* Funiculaire pijn is het gevolg
van compressie van de lange (gevoels)banen in het rug-
genmerg,

De duur van de rugpijn en nekpijn tot het optreden
van objectieve neurologische afwijkingen bedraagt gemid-
deld weken tot maanden, maar de spreiding is groot (drie
dagen tot jaren). Bij de meeste patiénten ontwikkelen de
symptomen zich volgens hetzelfde patroon. Zoals gezegd
is lokale pijn bij de overgrote meerderheid van de patién-
ten het eerste symptoom. Vervolgens ontstaat radiculaire
pijn en zodra de myelumcompressie ontstaat, is er moto-
rische uitval, gevolgd door of tegelijkertijd met het ont-
Staan van een sensibel niveau, Op het moment dat de
diagnose SEM wordt gesteld is er vaak reeds zwakte, sen-
sibele uitval en een sfincterstoornis (zie tabel 1). Het is
belangrijk dat de correcte diagnose wordt gesteld voordat
uitval optreedt, omdat uitval vaak niet meer reversibel is.

Aanvullend onderzoek

Het aanvullend onderzoek en het tempo waarin dit
wordt uitgevoerd, is athankelijk van de klachten en symp-
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tomen van de patiént. Doel van het aanvullend onderzoek
is het aantonen en behandelen van SEM voordat neurolo-
gische uitvalsverschijnselen ontstaan. De onderzocksmo-
daliteiten bestaan uit blanco rontgenfoto’s, (cervicale)
myelografie, radionuclidebotscan, CT-scan en MRI. Voor
de komst van de MRI-scan werd SEM aangetoond door
middel van myelografie, cen invasieve procedure,

Afwijkingen op de blanco rontgenfoto’s zijn bij osteo-
Iytische laesies opheldering van de cortex of trabeculac
van het corpus, of boogvoetje en hoogteverlies van het
corpus. Bij osteoblastische metastasen wordt een sclero-
tisch aspect gezien en bij lymfomen kan een paravertebra-
le zwelling van de weke delen opvallen. Blanco réntgenfo-
to's zijn pas afwijkend bij 50-70% destructic van mineraal
bot en zijn derhalve niet sensitief.," Indien er sprake is van
> 50% inzakking van het corpus, is in 85-87% van de
gevallen sprake van SEM. Bij erosie van cen boogvoetje is
er SEM in 31-37% van de gevallen; bij een laesie in het
corpus bij 4-7%." " Een botscan is sensitiever maar min-
der specifiek bij de detectie van botmetastasen dan ront-
genfoto’s. Het grootste probleem in de dagelijkse praktijk
is de geringe specificiteit. Bij 36% van de kankerpatiénten
met één hot spot op de botscan was de afwijking
benigne." Een klinisch onderzoek uit het pre-MRI-tijd-
perk heeft de sensitiviteit en specificiteit van botscan en
rontgenfoto voor SEM onderzocht. In deze studie was de
sensitiviteit van beide onderzoeken 91%: de specificiteit
van de rontgenfoto was 91% en van de botscan slechts
53Y%. Echter, in dit (retrospectieve) onderzoek betrof het
een sterk geselecteerde patiéntenpopulatie, met veel neu-
rologische afwijkingen, wijzend op cen (te) late diagnose,
waarbij hulponderzock vaker afwijkend zou kunnen zijn.

De (cervicale) myelografie, al dan niet gevolgd door
cen CT-scan, is vrijwel geheel verdrongen door MRI
(figuur 1). De MRI-scan heeft het beleid bij kankerpa-
tiénten met (nicuwe) rugpijn of nekpijn essentieel veran-
derd. Voor het aantonen van wervelmetastasen is de MRI-
scan sensitiever en vooral ook specifieker dan de bot-
scan.” Het aspect van wervelmetastasen is een hoge sig-
naalintensiteit op T2-gewogen sequenties, in combinatie
met een lage signaalintensiteit op T1 -gewogen sequenties,
met aankleuring na toediening van gadoliniumcontrast.'”
MRI kan epidurale uitbreiding van een wervelmetastase
en de rostrocaudale uitbreiding van de epidurale groei
exact weergeven. Dat is niet alleen van belang voor het
stellen van de diagnose, maar ook voor het bepalen van
de radiatievelden. Belangrijk is dat MRI ook sensitief en
specifiek is voor andere benigne en maligne diagnosen die
bij kankerpatiénten tot rugpijn en neurologische uitval
kunnen leiden, zoals intramedullaire, leptomeningeale en
epidurale metastasen, discusherniatie en osteoporotische
inzakkingsfractuur." Nadelen van MRI zijn de lange duur
van het onderzoek, bewegingsartefacten en toename van
pijn bij patiénten met wervelmetastasen door het liggen.
Bij een contra-indicatie voor MRI (pacemaker, sommige
vaatclips, claustrofobie) is er nog indicatie voor (cervica-
le) myelografie en CT van de wervelkolom,

Uit een recent prospectief Nederlands onderzock bij
170 kankerpatiénten met nicuwe nekpijn of rugpijn is
2000
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Figuur 1. Een 73-jarige man presenteert zich met hevige pijn in de linker thoraxhelft. Een jaar eerder is een niet-kleincellig longcarcinoom in de
linker longtop gediagnosticeerd. Elders is een X-thorax vervaardigd, die een stabiel beeld van de tumor liet zien. Gezien de onbegrepen pijn-
klachten is hij op diverse pijnpoliklinieken symptomatisch behandeld met opioiden, intercostale blokkades en rizotomieén, maar zonder succes.
Omdat het maximum van de pijn rond de linkertepel gelokaliseerd was, is uiteindelijk een tepelresectie verricht, zonder effect op de pijn (a). Bij
onderzoek werd een syndroom van Horner links gevonden, status na tepelresectie links en sensibele afwijkingen in de Th5-distributie links.
Gezien de radiculaire afwijkingen werd een MRI van de thoracale wervelkolom vervaardigd, die doorgroei toont van de longtumor in het cor-

pus van Th5, met epidurale uitbreiding. De patiént wordt bestraald met een gunstig effect op de pijn.

gebleken dat selectie van patiénten voor MRI door mid-
del van anamnese, neurologisch onderzoek en conventio-
nele réntgenfoto’s van de wervelkolom niet goed mogelijk
is.! Op grond van neurologische anamnese en onderzoek
en rontgenfoto’s werden in deze studie respectievelijk
19% en 26% van de SEM gemist. Wanneer men daarente-
gen de anamnese, het neurologisch onderzoek en ront-
genfoto’s combineerde, en bij een afwijking van een van
beide een MRI maakte, werd geen SEM gemist. Ongeveer
70% van de onderzochte populatie voldeed op deze wijze
echter aan de criteria voor een MRI, zodat het waar-
schijnlijk rationeler is de rontgenfoto’s over te slaan en
direct voor een MRI te kiezen.

Patiénten met kanker die zich presenteren met (nieu-
we) klinische verschijnselen van myelumcompressie wor-
den in principe direct behandeld met dexamethason (zie
verder) en aangemeld voor een spoed-MRI dezelfde dag
of de volgende ochtend. Bij aangetoonde myelumcom-
pressie en bestralingsindicatie zal meestal binnen 24 uur
worden begonnen met radiotherapie. Patiénten met een
radiculopathie worden zo snel mogelijk onderzocht met
behulp van MRI. Patiénten met een plexopathie onder-
gaan aanvullend onderzoek in de vorm van een (spiraal-
)CT-scan of MRI van cervicale wervelkolom en plexus
brachialis, of lumbosacrale wervelkolom en plexus lum-
bosacralis. Patiénten met recent ontstane rugpijn of uits-
tralende pijn zonder neurologische verschijnselen worden
bij voorkeur verwezen voor neurologisch onderzoek in
een centrum met MRI-faciliteit. Bij beperkte beschikbaar-
heid van MRI is een rontgenfoto gevolgd door een bot-
scan een alternatief. Bij afwijkingen kan ofwel direct wor-
den bestraald met ruime marges (bijvoorbeeld 2 niveaus
onder en boven de aangetoonde laesie), ofwel alsnog een
MRI worden vervaardigd om het bestralingsveld optimaal
te kunnen definiéren. Wanneer SEM op de MRI-scan
wordt aangetoond, moet men erop bedacht zijn dat SEM
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in 22-32% van de gevallen op meer niveaus voorkomt,
die vaak (nog) asymptomatisch zijn.”'"” Derhalve wordt
aangeraden bij SEM ten minste het thoracale en lumbale
traject goed in beeld te brengen."”

Therapie

Het doel van de behandeling van SEM is het behoud
van (neurologische) functie en het bestrijden van de vaak
hevige pijn. In geval van (dreigende) myelumcompressie
of moeilijk te controleren pijn zal ook in een palliatief
stadium antitumortherapie aangewezen zijn. Alle patién-
ten met myelumcompressie of verdenking daarop worden
behandeld met dexamethason." In een gerandomiseerd,
placebo-gecontroleerd onderzoek bleek 81% van de
patiénten die werden bestraald en met hoge dosis dexa-
methason (96 mg gedurende drie dagen) werden behan-
deld het loopvermogen te behouden of te herwinnen, ver-
sus 63% in de controlegroep die alleen werd bestraald.
Een gerandomiseerd Nederlands onderzoek heeft geen
voordeel kunnen aantonen van de hoge aanvangsdosering
van 100 mg dexamethason vergelelen met een bolusdose-
ring van 10 mg, gevolgd 4 dd 4 mg.* Bij verdenking op
myelumcompressie wordt direct begonnen met dexamet-
hason. Bij afwezigheid van myelumcompressie op de
MRI-scan kan de dexamethason onmiddellijk worden
gestaakt. Bij myelumcompressie wordt de dexamethason
afgebouwd in de loop van twee a drie weken.*"* Lage
doseringen dexamethason geven minder kans op bijwer-
kingen, die kunnen bestaan uit diabetes mellitus, infecties
(orale candidiasis), maagulcera, ileus (in het bijzonder in
combinatie met opioiden), perianale pijn bij bolusinjec-
ties, proximale spierzwakte en psychose.*"

Retrospectieve onderzoeken hebben aangetoond dat de
prognose na laminectomie niet beter is dan na
bestraling.'” Daarom is bestraling de antitumorbehande-
ling van eerste keus, temeer omdat de meeste patiénten
2000
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uitgebreide metastasen hebben, met vaak wervelmetasta-
sen op vele niveaus. Meestal wordt hierbij 30 Gy in 10
fracties van 3 Gy gegeven.”* Bij patiénten met chemoge-
voelige tumoren kan de behandeling primair uit chemo-
therapie bestaan (lymfomen, kiemceltumoren, mam-
macarcinomen).” 2

Voor sommige patiénten met beperkte ziekte-activiteit
en een prognose van meer dan een jaar kan echter wel
een operatie-indicatie bestaan. Operatie-indicaties kun-
nen zijn progressie van neurologische verschijnselen tij-
dens of vlak na de bestraling, ongevoeligheid van de pri-
maire tumor voor bestraling, spinale instabiliteit en nast-
reven van lokale tumorcontrole.' De chirurgische benade-
ring zal anterieur zijn wanneer de tumor zich in het cor-
pus bevindt, waarbij maximale tumorresectie plaatsvindt,
gevolgd door stabilisatie van de wervelkolom.” Een alter-
natieve (minder belastende) benadering is de unilaterale
transpediculaire decompressie.”* Laminectomie kan nog
geindiceerd zijn wanneer de bulk van de tumor zich in de
posterieure wervelelementen bevindt, maar is in vergelij-
king met anterieure decompressie geassocieerd met een
verhoogde morbiditeit, waaronder vertraagde wondgene-
zing, infectie en spinale instabiliteit.” Recidief SEM na
bestraling kan vaak worden behandeld met re-irradiatie
die even effectief is in het behoud van neurologische
functie als de voorgaande bestraling,¥

Andere behandelingsvormen van botmetastasen kun-
nen buiten de acute setting van myelumcompressie wor-
den overwogen, waaronder behandeling met bifosfonaten
of radionucliden, hormonale behandeling en chemothe-
rapie.”

Gelijktijdig met al deze op de tumor gerichte behande-
lingen moet symptomatische behandeling gericht op
pijncontrole plaatsvinden, meestal met behulp van opioi-
den. Soms is er sprake van doorbraakpijn, geluxeerd door
bewegingen (‘incidentpijn’) ten gevolge van spinale insta-
biliteit. Deze patiénten moeten met rescue-medicatie van
een snelwerkend opioid worden behandeld. Soms kan een
korset of halskraag uitkomst bieden. De ervaring leert
echter dat deze attributen vaak in de kast belanden en
door de patiént niet worden gedragen. In principe wor-
den ook patiénten met myelumcompressie zo snel moge-
lijk gemobiliseerd, op geleide van de pijnklachten, ter
voorkoming van de complicaties van bedrust. De combi-
natie dexamethason met opioiden is berucht voor ileus en
perforatie bij patiénten met myelumcompressie; een actief
laxeerbeleid gericht op het voorkomen van obstipatie is
van belang. Hypercalciémie is vaak geassocieerd met bot-
metastasen en wordt behandeld met hydratie, steroiden
en bifosfonaten.

Prognose

Het succes van de behandeling van SEM wordt meestal
gedefinieerd als het percentage patiénten dat na de
behandeling in staat is zelfstandig te lopen. Dit succesper-
centage hangt in hoge mate af van de neurologische func-
tie voor de aanvang van de behandeling, die meestal
bestaat uit dexamethason en bestraling, Van de patiénten
die zelfstandig lopend het ziekenhuis binnen komen
behoudt 80-96% het loopvermogen.' Van de patiénten die
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niet meer kunnen lopen maar geen paralyse hebben, her-
wint ongeveer de helft het loopvermogen.' Van de patién-
ten met een complete dwarslaesie die langer dan 24 uur
bestaat, herwint slechts een enkeling het loopvermogen.'
[n deze situatie lijkt herstel beperkt tot patignten met een
langzaam progressieve dwarslaesie, zoals bij prostaat- en
mammacarcinoom kan voorkomen.' Dezelfde percenta-
ges gelden ongeveer voor sfincterfunctiestoornissen.
Ondanks dexamethason en bestraling treedt bij 15-22%
van de patiénten neurologische verslechtering op.”* De
(on)gevoeligheid van de primaire tumor voor bestraling
is niet in alle onderzoeken voorspellend voor het succes
van de behandeling.”* In principe worden daarom alle
patiénten bestraald, ongeacht de primaire tumor. Bij een
slechte algemene prognose op korte termijn en bij paraly-
se bij een stralenongevoelige tumor kan worden overwo-
gen van bestraling af te zien.

De meeste patiénten met SEM hebben uitgebreid
gemetastaseerde kanker, wat blijkt uit de mediane overle-
ving van globaal zes maanden.”” De mediane overleving
hangt af van het tumortype. Bij niercelcarcinoom,
melanoom en longcarcinoom ligt de mediane overleving
rond de drie maanden, bij mammacarcinoom ruim zes
maanden en bij lymfomen rond een jaar.”»* De overle-
ving is verder afhankelijk van de neurologische functie.
Mammacarcinoompatiénten die bedlegerig zijn door een
dwarslaesie ten gevolge van SEM, hebben cen gemiddelde
overleving van één a twee maanden, terwijl ambulante
patiénten een prognose van zes & negen maanden
hebben.” Dit is een extra argument SEM door middel van
adequate diagnostiek tijdig te behandelen en neurologi-
sche uitval voor te zijn.

Conclusie

Verdenking op myelumcompressie ten gevolge van
SEM is een neurologische spoedindicatie. Het uiteindelij-
ke gevolg van onbehandelde SEM is cen complete dwars-
laesie met para- of tetraplegie en sfincterstoornissen, ter-
wijl tijdige behandeling met bestraling en corticosteroi-
den bij het grootste deel van de patiénten leidt tot behoud
van het loopvermogen en de sfincterfuncties. Daarom is
tijdige evaluatie van nieuwe rugpijn of nekpijn bij kan-
kerpatiénten van belang, ook in de palliatieve setting.

Patiénten die zich presenteren met een (dreigende)
myelumcompressie worden in principe direct behandeld
met dexamethason en worden aangemeld voor spoed-
MR, zodat bij aangetoonde SEM binnen 24 uur na pre-
sentatie kan worden begonnen met bestraling.

De sensitiviteit en specificiteit van blanco rontgenfoto’s
en lichamelijk onderzoek voor botmetastasen (en SEM) is
beperkt. MRI is superieur voor het aantonen of uitsluiten
van SEM en levert tevens de benodigde informatie voor
het vaststellen van de bestralingsvelden. Men moet erop
bedacht zijn dat SEM niet zelden op meer niveaus voor-
komt.
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COPZ- Berichten

COPZ Nijmegen

In Nijmegen gaat per 1 mei a.s. het Ondersteunings-
punt Palliatieve Zorg van start. Artsen, verpleegkundigen
en andere hulpverleners kunnen hier 24 uur per dag tele-
fonisch terecht met vragen over palliatieve zorg.

Het Ondersteuningspunt is een samenwerkingsver-
band van twee grote ziekenhuizen: het Universitair
Medisch Centrum Sint Radboud en het Canisius-
Wilhelmina Ziekenhuis. In beide zickenhuizen is een
Palliatief Consultteam gevormd. Deze teams hebben
dezelfde samenstelling en werkwijze en werken nauw
samen, onder andere bij het verzorgen van de 24-uurs-
bereikbaarheid. Deze samenwerking geeft het project een
uniek karakter.

Bovendien zijn de teams transmuraal van samenstel-
ling: naast ziekenhuisverpleegkundigen, medisch specia-
listen (oncoloog en anesthesioloog/pijnarts) en klinisch
psychologen, maken ook huisartsen, verpleeghuisartsen
en wijkverpleegkundigen deel uit van de teams.

Het COPZ Nijmegen gaat zijn aandacht richten op een
verbreding van de activiteiten naar een groter werkgebied
(IKO-regio) en op onderwijs- en onderzoeksactiviteiten.

In de Nijmeegse regio zal de komst van het Onder-
steuningspunt Palliatieve Zorg gevolgd moeten worden
door initiatieven om palliatieve bedden tot stand te bren-
gen. Hiertoe zal een task force worden geinstalleerd.

Om meer bekendheid te geven aan het COPZ en aan
het programma palliatieve zorg wordt op 6 september a.s.
een regionale werkconferentie georganiseerd.

Inlichtingen bij:

COPZN

Cilia Galesloot, programmacodrdinator
Tel: 024 35 64 767

E-mail: c.galesloot@iko.nl

Nederlands Tijdschrift voor Palliatieve Zorg

Congres

Palliative Care 2000
Palliative care in different cultures
Jerusalem 19 — 23 maart 2000

Dit verslag geeft de indrukken weer die zijn opgedaan
door de groep van vertegenwoordigers vanuit de zelfstan-
dige high-care hospices die deelnamen aan dit congres op
uitnodiging van Janssen-Cilag BV.

Israél kent een geheel eigen problematiek rond de ver-
schillende culturen. De bevolking groeide in de afgelopen
tien jaar met ruim 1 miljoen immigranten uit een groot
aantal landen. Zij delen met elkaar het jood zijn, maar
verder zijn zij opgegroeid in sterk verschillende culturen.
Bij vestiging in Israél nemen zij veel van hun oorspronke-
lijk cultuur mee.

De meeste presentaties behandelden echter onderwer-
pen die herkenbaar zijn voor ieder die zich bezig houdt
met palliatieve zorg. Bij het onderwerp pijn- en symp-
toombestrijding werd o.a. aandacht geschonken aan
doorbraakpijn, hoge doseringen morfine en pijnmeting.

Een uitmuntende voordracht werd gehouden door dr.
Nessa Coyle uit Washington, USA. Daarbij kwam de rol
van de verpleegkundige op een zeer nadrukkelijke wijze
aan bod, een rol die veelzijdiger is als die wij vaak zien in
de Nederlandse situatie. In de USA heeft de verpleegkun-
dige een duidelijke positie met duidelijke bevoegdheden
en een eigen deskundigheid. Ook geeft het gezamenlijk
optrekken van de verpleegkundige en de medische disci-
plines in de pijnbestrijding een sterke verbetering aan het
eindresultaat in deze zorg. Dit inspirerende verhaal gaf
een stimulans voor een eigen profiel van de verpleegkun-
dige in de palliatieve zorg.

In andere voordrachten werd veel aandacht besteed
aan de psycho-sociale en spirituele aspecten met betrek-
king tot de diverse doelgroepen : van kinderen tot hoog-
bejaarden.

Bijzonder was dat ook het onderwerp sexualiteit in de
terminale fase bij name genoemd en behandeld werd, een
van de laatste taboes in de gezondheidszorg. De bood-
schap luidt: maak het in ieder geval bespreekbaar, en
neem het op als onderdeel van het begeleidingsplan.

Het congres gaf een veelzijdig beeld van de palliatieve
zorg, en een ruime herkenning van de problematiek.
Opnieuw moet geconcludeerd worden dat er weinig geva-
lideerd wetenschappelijk onderzoek is. Ook voor
Nederland is dit een prikkel om hieraan meer aandacht te
schenken.

J.R.G. Gootjes
Zorgmanager kuria te Amsterdam
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Agenda

15 juni

Symposium: De praktijk van palliatieve zorg
Abrona Dienstencentrum in Huis ter Heide
Informatie: Cure & Care development, tel. 030-6912650,
e-mail curecare@curecare.nl

16 juni 2000
Symposium: Niet Natuurlijk Overlijden
Bedoeld voor allen die betrokken zijn bij forensische
geneeskunde
Congrescentrum De Reehorst
Informatie: Congresbureau SCEM, telefoon 0345-576642,

15 juli, 23 september, 8 november
Kennismakingsdagen Stichting Vuurvlinder
De Kennismakingsdagen geven geinteresseerden de
mogelijkheid informatie op te doen over het werk van
Vuurvlinder.
Informatie: Stichting Vuurvlinder, 0487-573315.

5 oktober, 31 oktober, 12 december
Driedaagse cursus Pijnbestrijding in de
palliatieve zorg
Bedoeld voor verpleegkundigen
Vrije Universiteit Amsterdam
Georganiseerd door afdeling anesthesiologie VU zieken-
huis, hospice Kuria en pijnkenniscentrum Academisch
Ziekenhuis Maastricht
Informatie: drs. W.].J. Jansen, tel. 020 — 4442933/4444386;
fax 020 — 4444385; email wjj.jansen@azvu.nl

19-22 oktober

Workshop Thuiskomen, over leven en welzijn
Primair voor mensen met een hiv-infectie, hun naasten
en direct betrokkenen
Georganiseerd door Stichting Vuurvlinder
Informatie: Stichting Vuurvlinder, tel. 0487-573315.

3 november

Landelijke Netwerkdag NPTN
Congrescentrum De Reehorst
Onderwerp: Regionale zorgnetwerken in de palliatieve
terminale zorg
Informatie: Landelijk Steunpunt NPTN, Hellen van
Gessel, tel. 030-6596265.

7-10 december
1e congres Research Network van de European
Association for Palliative Care
In Berlijn
Informatie: tel. 00 41 22 7321188/89/90, websites
www.kenes.com/eapcresearch of www.eapcare.org.

Nederlands Tijdschrift voor Palliatieve Zorg

Publicaties

Verenigbaarheid van MorfineHCl met

geneesmiddelen in de palliatieve zorg

Dr. Apr. An Vermeire, Laboratorium voor Farma-
ceutische Technologie (Prof. Dr. J.P. Remon), Gent, in
samenwerking met Palliatieve Hulpverlening Antwerpen
(PHA) en Palliatieve Zorg Sint-Lucas.

Deze brochure, bestemd voor artsen, apothekers en
verpleegkundigen betrokken bij palliatieve zorg, bevat de
volgende inhoud:

— bespreking van enkele belangrijke factoren die de ver-
enigbaarheid van geneesmiddelen kunnen beinvloeden
(aard en concentratie van de additieven, volgorde van
mengen, temperatuur, etc.)

~ pH, isotoniciteit en stabiliteit van morfineHCl-oploss-
ingen

— algemene informatic over Sandostatine®, Zantac®,
Primperan®, Litican”, Buscopan’, atropinesulfaat, Solu-
Medrol’, Aacidexam®, Dormicum?®, scopolamineHBr en
Haldol® evenals de verenigbaarheid van deze genees-
middelen met morfineHCl-oplossingen

De brochure is te bestellen bij An Vermeire, Labora-
torium voor Farmaceutische Technologie, Harelbekestraat
72,9000 Gent. Fax: ++ 32 9 222 82 36. Email: an.vermei-
re@rug.ac.be. Prijs: 250 BEF + verzendkosten.

1-5 april 2001

7e congres van de European Association for

Palliative Care

In Palermo, Sicilié

Informatie: telefoon 00 41 22 7321188/89/90, websites
www.kenes.com/eapc of www.eapcare.org, e-mail
eapc@kenes.com
2000

1¢ jaargang » nummer 1 =



Richtlijnen voor auteurs

Artikelen, berichten, mededelingen en andere bijdragen kun-
nen gezonden worden aan de redactiesecretaris, drs. W.J.J.
Jansen, Academisch Ziekenhuis Vrije Universiteit, Afd.
Anesthesiologie, Postbus 7057, 1007 MB Amsterdam, tel. 020 -
444 2933, fax. 020 - 444 4385, e-mail: wjj.jansen @azvu.nl.

De kopij dient, in WP 5.1, WP 6.0 of Word, ingeleverd te wor-
den op diskette met een uitdraai op papier, of per e-mail.

Door het inzenden van de kopij verklaart de auteur:

- dat hij het recht tot publicatie in het Nederlandse taalgebied
aan het Nederlands Tijdschrift voor Palliatieve Zorg over-
draagt. Wordt het stuk afgewezen, dan vallen deze rechten
weer terug aan de inzender.

- dat het manuscript niet tegelijkertijd aan een ander tijdschrift
is aangeboden, elders is geaccepteerd voor publicatie of
reeds eerder is gepubliceerd.

- dat hij ermee akkoord gaat dat de redactie zijn kopij aan
haar adviseurs voorlegt.

- dat de met name genoemde personen die op enigerlei wijze
aan het tot stand komen van het artikel hebben bijgedragen
akkoord gaan met de vermelding van hun naam erin.

- dat de betrokkenen hun toestemming hebben gegeven voor
het publiceren van reeds eerder gepubliceerd materiaal of
van foto's waarop een persoon herkenbaar is.

De volgorde van de verschillende onderdelen van het

manuscript is als volgt:

- Titel

- Ondertitel

- Auteurs

- Auteursgegevens: discipline of functie, instituut, afdeling,
plaats

- Correspondentieadres van de eerste auteur: adres, postcode,
woonplaats, telefoonnummer, faxnummer, e-mailadres

- Samenvatting van ten hoogste 200 woorden

- Inleiding.

- Methodiek.

- Resultaten.

- Discussie.

- Literatuur. Verwijzingingen conform de regels van het
Nederlands Tijdschrift voor Geneeskunde.

- Dankbetuiging

- Tabellen. De nummering verloopt in volgorde van verwijzing
in de tekst.

- Legenda van eventueel ingestuurde figuren.

- Figuren in de vorm van tekeningen of van zwart-wit foto's.
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Het Nederlands Tijdschrift voor Palliatieve Zorg richt zich op
medici, beleidsmakers en anderen die professioneel betrokken
zijn bij de palliatieve zorg in Nederland. Het tijdschrift verschijnt
vier maal per jaar in een omvang van 32 pagina's plus omslag.
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Neupogen®
SﬂlB!Bt"lB 1,6 m spuit

A8

Met gepaste trots introduceert
Amgen een nieuwe toedieningsvorm
van Neupogen: de SINGLEJECT.
De Neupogen SINGLEJECT is de
enige G-CSF in een handige
voorgevulde spuit en biedt u en uw
patiénten vooral meer gebruiks-
gemak en zekerheid. De prijs is
identiek aan die van de klassicke
flacons. De Neupogen SINGLEJECT
is verkrijgbaar in twee sterktes:

Neupogen SINGLEJECT 30

met 300 pg filgrastim;

Neupogen SINGLEJECT 4

met 480 pg filgrastim.

VERKORTE PRODUCTINFORMAT IE (Januarl 2000). SAMENSTELLING Neupogen SINGLEJECT 30 bevat fjjgstlesbickiy i als werkzame stol. Neupogen 41 AR b ¢ bt <hHA it Filigrarsti iy i, INDICATIES Newpoge indiceerd voor de
reductie van de duur van neulropenic en d identic van febricle neutropenie bij patiénten die worden behandeld et g gl vt s dhenmiiespio vwar sl gaoien {1 il v el e a etk ek e myelodysple o sydin i g ie van de duur van neulropes
i st e Il el e etsiopierlic. Neapogen is geindiceerd vaor de mobili loge perilere bloedvoorlopercellen: De veiligheid en werkzaumbeid van Neupo
et chienutbenngie wioriden Tefsimichd. Lnmgihuniga o Maigio SHAT w1, kinderen of volwassenen, met emistige congenitale, iop che neutropenie met cen ANC < 0,5 x 1041 en cen verleden van ems!
einchtlhang said ikl 'mmp..umh\h.i ' g i i een vergevorderd stadium DOSERING EN TOEDIENINGSWIIZE Ganghare eytotuxische chemotherapie: de aanbevolen dosis is 5 pgkg/lag De cerste J
i et eerdar i 24 i o e chembenipie g worden Insgeifend); in de il A A1 ) g Do v foedivoing, gl dossr dagi i w U b il e i Tl e iy b el aith o flides) v menisalviande
bzl bl & Tty gy sapfads fiats byt dat e disyir v ool afia M mmibactie- et compililiniecban ke lng bij scate, mg\‘iu {1 I'ml-nnl i
i g ¢ g gewevon sl gty Idinleivine Ty w,dun'mh' 0 it of 2K i
e o et einker iban 34 e e ol e bt
ek slagen toos niikle] vl cempetl b e sl it e illratie bl 2 5 i 2 ot s der littsen wisheorans
pod byl | grepevssrrnd e bt s : o 3 v i 8N Sl v manberyoden mmesngsshsis i l’pph- g wiaurwitinm, by st
et b itda ol dwangscosis i S puvkaalay sehutsn, I ko " . i i |.Inp_llplu [ ohe iukdel v i b lL\I bt bl winabrad
b Maali) Ry |i|||\-'|| el i et o vtk disill e ainpinal tove o wramrmen ol miveam bom sonden pehaiillafd s womben Popuakl i i il
Tt et el aslibal iennrofilin b bronsi e Lia witnden A A 2 iy ||1nhuu||m1|-u~- b
dlrabsnnpassinpn il mmcrvmbesbat ik et ot Lo vt aht AN wam ket I0LIWERIC)S
i) e it e gebiaikelijhe-bisdpciea, Mindes vk veoibimeide bipierl ke | i M i . d ik et ¢, BT it o e sty
.m:u‘arp\ vnlurn—"\-.rhn]l]h e " e : as Ny 43, wut laaaal kao g SEN patisten

mlIL |kt mm-. o wm-x.nh wenden met cengedlihe moideni: L‘fl[l'[kl\l\ulLlunl'[lnnull Im;_hhm ! x ! b v i\ !
s gerapporicerd WAARSCHUWINGEN EN VOORZORGEN B1J GEBRUIK De veilighieid en werkzanmbei ij ¥ d s | N G L E J E C T
ijin nict vastgesteld. Neupogen is niel gefndiceend voor gebruik bij deze anndoeningen Bijzondere aandachi dient daarom (¢ wilins pepeven oo ol dhiy w.wr1b=Lwr||||lrtlnluul-hll chanis
myeloide leukemic te onderscliciden van acute mycloide leukemic. Bij continu gebruik (langer dan 6 mnd) kan controle van de boldichtheid aangewezen zijn, INTERACTIES MET ANDERE GENEES:

tocgedicnd aan paliénten met ernstige congenitale rewtropenic (syndroom van Kostimann) met cytogenetisclie afwijkingen VERPAKKING Neupogen Singleject is verkrijgbaar in verpakkingen van 1 en 5 B pog E n
sluks. VERGOEDING Aan de aanspraak op Newpogen zijn voorwaarden gesteld (zie Bijlage 2 van de Regeling Farmaceutische 1ulp 1996 en de richtlijn “Gebruik hemalopoidtisehe filgrastim

MIDDELEN ENANDERE VORMEN VAN INTERACTIE Gezicn de gevoeligheid van snel delende myeloide cellen voor myelosuppressieve cytotoxische chemolherapie wordt het gebruik van Neupogs
in de periode van 24 uur voor Lol 24 wur na de chemotherapic niel aangeraden. CONTRA-INDICATIES Neupogen dient niet te worden loegedicnd aan patignten waarvan bekend is dat zij overgevoelig eu
grocifacloren (G- en GM-C! } Volledige productinforinatic (IB-Ickst) is op aanvraag s erkrijgbaar bij Amgen B V., Postbus 3345, 4800 D11 Breda Telefoon: 076 573 25 00 Am" S U P PO RT I VE C U R E

voor hel product of haar besianduelen. Neupogen dient niet te worden gebriiki om de dosis cytotoxische chemolhempic te verhogen boven de gangbare doseringsschema’s Neupogen dient niet (¢ worden




Chronische pijn blokkeert elke geestelijke en " m ” __ / ‘\ ol
lichamelijke activiteit. lemand die ernstig ziek is k @3 A ; ¥ 12

kan dat er niet bij hebben. Durogesic (fentanyl ) L VR e i '
TTS) haalt uw patiént uit dit isolement. Durogesic - b

is de enige pleister die speciaal bestemd is voor de Voe' le Zelf _ eer
behandeling van chronische pijn. Eén pleister \\ >
werkt 72 uur. Durogesic zorgt voor stabiele pijn- N
stilling en biedt de patiént een grotere
onafhankelijkheid.

-~

L

—

Durogesi¢ O

E PIJNPLEISTE! i —]

1pleister =3 dagen controle over pijn
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