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Samenvatting

Het doel van dit onderzoek is het vergroten van de kennis over de palliatieve zorg van een oncologische patiënt. De onderzoeksvraag hierbij luidt: Kan door huidtherapeutische zorg de kwaliteit van leven van de oncologische patiënt  in de palliatieve fase verbeterd worden? 

Om antwoord te kunnen geven op deze vraag is er gekozen voor literatuuronderzoek en interviews. Binnen het literatuuronderzoek is er gebruik gemaakt van deelvragen. Deze geven inzicht in de palliatieve zorg van de oncologische patiënt. Daarnaast geven de interviewvragen weer welke rol de huidtherapeut binnen deze zorg zou kunnen spelen. Om antwoord te krijgen op de interviewvragen is er contact opgenomen met drie verschillende disciplines die ervaring hebben met oncologische patiënten in de palliatieve fase. Onder deze disciplines waren drie oncologieverpleegkundigen, zeven huidtherapeuten en een oncoloog. 

Binnen de palliatieve fase zijn een aantal regelmatig voorkomende klachten die een overlap hebben met het werkgebied van de huidtherapeut. Daarnaast zijn er aandachtspunten waar de huidtherapeut rekening mee moet houden wanneer hij/ zij een oncologische patiënt in de palliatieve fase onder behandeling heeft. De volgende klachten en aandachtspunten zijn uit de literatuur en de interviews naar voren gekomen: oedeem, wonden, pijn, vermoeidheid, misselijkheid, jeuk, irritatie, verminking (door ulceraties) en geuroverlast. 

Uit de interviews blijkt dat er nog steeds disciplines uit de palliatieve zorg niet op de hoogte zijn van de mogelijkheden van de huidtherapeut. Een oncoloog gaf aan dat er nieuwe medicatie is (bij immunotherapie) die acneachtige huidklachten veroorzaakt. Deze worden momenteel behandeld door een dermatoloog. Daarnaast ziet hij regelmatig klachten als oedeem. De oncoloog die wij hebben geïnterviewd, gaf aan niet bekend te zijn met de huidtherapeut. Hij zou wel open staan voor een samenwerking, maar dan moet hij wel eerst overtuigd worden van de meerwaarde van de huidtherapeut.

Een probleem waar de verpleegkundigen bijvoorbeeld tegenaan lopen is oedeem. Momenteel wordt dit zoveel mogelijk zelf opgelost of wordt er een fysiotherapeut ingeschakeld. Het aantal fysiotherapeuten dat gespecialiseerd is in oedeem, blijkt echter niet toereikend te zijn. Huidtherapeuten hebben vaak veel ervaring met oedeem en kunnen bijvoorbeeld ook manuele lymfedrainage toepassen dat als gunstig bij-effect vaak ook nog jeuk en pijn doet afnemen. 
Belangrijk is om voor ogen te houden dat de behandeling reëel moet zijn bij de levensverwachting van de patiënt. Om een bijdrage te leveren aan de kwaliteit van leven van de palliatieve oncologische patiënt dien je te weten waar je rekening mee moet houden en wat dit behandelingstraject anders maakt dan dat van een curatieve patiënt. Hier zijn echter nog geen specifieke huidtherapeutische protocollen of richtlijnen voor beschikbaar.  
Inleiding 

Sinds 10 oktober 2005 wordt jaarlijks de internationale dag van de palliatieve zorg (IDPZ) georganiseerd. Deze dag is in het leven geroepen om de palliatieve zorg onder de aandacht te brengen en om de kennis over palliatieve zorg te vergroten. Het vergroten van kennis over de palliatieve zorg is precies dat wat wij met dit onderzoek willen bereiken.
Binnen het opleidingtraject van de HU worden er enkele colleges aangeboden over de palliatieve zorg. De interesse voor de oncologische patiënt was al gewekt tijdens praktijklessen en colleges. Na de colleges over palliatieve zorg was een combinatie dan ook snel gemaakt. De interesse was er, maar de kennis over hoe wij als huidtherapeut in de toekomst een bijdrage kunnen leveren ontbrak echter nog.
Wanneer wij als huidtherapeut een bijdrage willen leveren aan deze zorg is het belangrijk voor ons om te weten welke raakvlakken de huidtherapeutische zorg met de palliatieve zorg heeft. Binnen het kader van dit onderzoek richten we ons specifiek op de oncologische patiënt in de palliatieve fase.  
Door ons te verdiepen in de literatuur over palliatieve zorg en deze kennis te combineren met de gegevens, verkregen uit interviews met professionals die ervaring hebben met het geven van palliatieve zorg, willen wij onze kennis vergroten. Door deze kennis te delen, willen wij de palliatieve zorg binnen de huidtherapie onder de aandacht  brengen.
Vraagstelling en definiëring van begrippen

Onderwerp: Huidtherapeutische zorg bij een oncologische patiënt in de palliatieve fase. 
Probleemstelling: Met het stijgend aantal oncologische patiënten stijgt ook het aantal oncologische patiënten dat zich in de palliatieve fase bevindt. De laatste jaren is er in Nederland dan ook noodgedwongen steeds meer aandacht voor de palliatieve zorg.. Als aankomende huidtherapeuten is het ons niet voldoende duidelijk of wij een bijdrage kunnen leveren binnen de palliatieve zorg. 
Onderzoeksvraag: Kan door huidtherapeutische zorg de kwaliteit van leven van de oncologische patiënt  in de palliatieve fase verbeterd worden? 

Doelstelling: Het doel van dit onderzoek is om de kennis over de palliatieve zorg van een oncologische patiënt voor onszelf en medehuidtherapeuten te vergroten. Door het vergroten van deze kennis hopen wij de discussie op gang te brengen of er binnen de huidtherapie niet meer aandacht moet komen voor de palliatieve zorg.

Oncologische patiënt:

Patiënt met de diagnose kanker. 

Palliatieve fase: 

Wanneer blijkt dat de ziekte waaraan een patiënt lijdt ongeneeslijk is geworden, komt deze patiënt in de palliatieve fase terecht. Binnen de palliatieve fase staat de kwaliteit van leven van de patiënt centraal. In deze fase wordt er behandeld om de symptomen, bijvoorbeeld pijn, te verlichten, maar de ziekte kan niet worden genezen.
Het tijdsbestek van de palliatieve fase kan sterk uiteenlopend zijn. En daarmee ook de intentie van de behandeling: levensverlengend versus symptoomgericht.

Daarnaast staat  het belang van de patiënt centraal: levensverlenging versus levenskwaliteit. De overgang van levensverlenging naar levenskwaliteit vraagt om een acceptatieproces door de patiënt. Het gaat immers niet meer om de vraag: ‘Hoe lang heb ik nog te leven?’, maar om de vraag: ‘Hoe kan de laatste fase in mijn leven zo comfortabel mogelijk zijn?’ Een goede communicatie met de patiënt hierover is dan ook onmisbaar wanneer deze in de palliatieve fase terecht komt. Wil de patiënt nog oncologische behandelingen ondergaan om de tumor klein te houden (levensverlenging), of ligt de voorkeur van de patiënt bij pijndemping door massage en pijnstillers, jeukvermindering en oedeemvermindering door ACT (levenskwaliteit)?  [K. van der Rijt, e.a., 13 nov. 2008.]
Kwaliteit van leven:
 Er is veel onderzoek gedaan naar de kwaliteit van leven. Zo ook naar de kwaliteit van leven vanuit de medische wereld (quality of life research). Binnen de palliatieve fase streeft men naar een optimale kwaliteit van leven voor de patiënt, maar verstaat iedereen wel hetzelfde onder deze term? Wanneer je verschillende onderzoeken over de kwaliteit van leven leest, valt het op dat er verschillende opvattingen over deze term bestaan. Het blijkt dan ook een nog niet zo eenvoudig om dit begrip te definiëren. Wanneer we het woord kwaliteit letterlijk vertalen m.b.v. de dikke van Dalen krijg je: kwa·li·teit : de mate waarin iets goed is; gesteldheid, hoedanigheid, aard. 
J.H. de Ruiter stelt in zijn proefschrift op p.9  dat de kwaliteit van leven, zoals in de literatuur uitvoerig wordt besproken, een niet eenduidig te conceptualiseren begrip is. (Sociale ondersteuning en kwaliteit van leven bij patiënten met kanker, 1995). 
In zijn proefschrift heeft hij de keuze gemaakt om de volgende definitie te gebruiken: ‘kwaliteit van leven is een begrip dat verwijst naar de waardering van het bestaan, op basis van componenten die deel uitmaken van dat leven”. Bij het tot stand komen van die waardering zullen de normen en opvattingen van het individu gewogen worden ten opzichte van de mogelijkheden en omstandigheden waaronder hij leeft’ . De componenten die in bovenstaande definitie worden genoemd zijn: (1) het fysieke component, (2) het psychische component, (3) het sociale component, (4) het activiteiten component, (5) het materiële component en (6) het structurele component.  Met het sociale component doelt de Ruiter op  de sociale contacten en relaties die men heeft en hoe tevreden men hierover is. Met het activiteiten component bedoelt hij de activiteiten die men uitvoert op het werk, thuis en in zijn/haar vrije tijd. Daarnaast gaat het materiële component over inkomsten en uitgaven en met het structurele component doelt de Ruiter op  de plaats binnen de samenleving die men inneemt en de tevredenheid hierover.

J.C.J.M. de Haes hanteert in haar proefschrift op p.7 de volgende definitie: ‘ de kwaliteit van leven is de subjectieve beoordeling van de goede en bevredigende aard van het leven in haar geheel’. Er wordt dus in de eerste plaats van uitgegaan dat de kwaliteit van leven van een persoon een subjectief gegeven is. De betrokkene beleeft de situatie zelf en is daarom degene die de situatie moet beoordelen. In de tweede plaats wordt daarmee gezegd dat de kwaliteit van leven wordt gezien als een globale waardering. Hierdoor wordt het mogelijk om de samenhang tussen aspecten van de situatie of kenmerken van de persoon en de kwaliteit van leven te onderzoeken. In de derde plaats wordt daarmee aan de kwaliteit van leven zowel een affectieve (‘goede’) als een cognitieve (‘bevredigende’) component onderscheiden. Er is voor beide componenten gekozen omdat het niveau van affect en de discrepantie tussen affect en cognitie waarschijnlijk het meeste inzicht verschaft in het effect van de veranderingen op de kwaliteit van leven. Tenslotte wordt niet uitgegaan van een positieve en een negatieve dimensie van de kwaliteit van leven maar van één, deze twee elementen omvattende dimensie.  (Kwaliteit van leven van kankerpatiënten, 1988)
Jocham HR, Dassen T, Widdershoven G & Halfens R stellen in hun literaire review (2006) Journal of Clinical Nursing 15, 1188–1195 dat het concept kwaliteit van leven moeilijk te definiëren is omdat er geen gouden standaard is. Dit maakt het gebruik en de uitkomst van metingen van de kwaliteit van leven problematisch. In hun review geven zij verschillende definiëringen van verschillende onderzoeken weer waarna zij zich afvragen wie de kwaliteit van leven eigenlijk zou moeten meten. Als conclusie van het review stellen zij dat verpleegkundigen, in dit geval  werkzaam binnen Duitse palliatieve zorg instellingen, de kwaliteit van leven veranderen van de patiënten waar zij voor zorgen, maar dat er geen systematische  beoordeling is om deze uitkomsten te meten. Er zijn uitdagingen in verband met het meten van kwaliteit van leven bij patiëntgerichte palliatieve zorg en onderzoek. Systematische beoordeling van de kwaliteit van leven in alle instellingen voor palliatieve zorg stelt kwaliteitszorg en de verdere ontwikkeling van deze zeer jonge discipline in Duitsland.

De kwaliteit van leven voor een oncologische patiënt in de palliatieve fase is naar ons idee de mate waarin het leven voor de patiënt nog acceptabel is. Wij sluiten ons aan bij de componenten die De Ruiter in zijn proefschrift stelt. De meetbaarheid van de kwaliteit van leven van de patiënt is naar ons idee echter wel subjectief. Wat de één acceptabel vindt, vindt de ander misschien onaanvaardbaar. Het enige wat volgens ons wel meetbaar is, is de zorg die verleend wordt aan de palliatieve patiënt
Je zult je echter moeten afvragen in hoeverre het ethisch verantwoord is om de in dit geval palliatieve oncologische patiënt te belasten met het daadwerkelijk beoordelen van de aan hen verleende zorg.
Wanneer wij als huidtherapeut bij willen dragen aan deze zorg is het belangrijk voor ons om te weten waarmee wij rekening moeten houden bij een oncologische patiënt in de palliatieve fase. Wanneer wij ons enkel en alleen op de behandeling zouden richten gaan we waarschijnlijk aan de kwaliteit van leven van de patiënt voorbij. Als behandelaar is het je streven om de patiënt te genezen, maar in het geval van een palliatieve patiënt zul je andere doelen voor ogen moeten houden.  Je wilt het de patiënt zo comfortabel mogelijk maken.
Wij denken dat het belangrijk is om de kwaliteit van leven voor de patiënt centraal te stellen.  Deze kwaliteit bepaalt immers voor een belangrijk deel de acceptatie van de laatste fase in iemands leven. Dit verschilt uiteraard per patiënt en vaak zelfs per situatie.  Je zult dus aan de patiënt moeten vragen wat voor hem/ haar de kwaliteit van leven inhoudt en hoe we die zo optimaal mogelijk kunnen houden. WAT wil de patiënt, WAT wil de patiënt absoluut niet en hoe gaan we dit gezamenlijk bereiken.  
Methoden van onderzoek 
Opzet en uitvoering van het onderzoek
Er is gekozen voor een kwalitatief onderzoek. Binnen dit kwalitatieve onderzoek is gebruik gemaakt van bestaande literatuur en is er informatie verkregen uit de gehouden interviews. 

Om een goede basis te hebben voor het opstellen van de interviewvragen is er eerst een start gemaakt met het literatuurgedeelte. Dit gedeelte bestaat uit het beantwoorden van de door ons van te voren vastgestelde deelvragen n.a.v. een kort vooronderzoek. De deelvragen zijn gedeeltelijk beantwoord met behulp van wetenschappelijke artikelen voornamelijk verkregen via internet en informatie uit boeken over de palliatieve zorg. Helaas is er tot nu toe nog onvoldoende literatuur beschikbaar over de huidtherapeut binnen de palliatieve zorg. Niet alle deelvragen konden dan ook direct beantwoord worden. Wel was er literatuur te vinden over de palliatieve zorg in het algemeen.
Op basis van de kennis verkregen uit de literatuur en onze eigen kennis zijn er interviewvragen opgesteld. Er is voor gekozen om niet alleen huidtherapeuten maar ook verpleegkundigen te interviewen. Dit omdat wij verwachtten dat de kennis van de verpleegkundigen een nuttige bijdrage zou kunnen leveren. Ook hebben wij enkele interviewvragen opgesteld voor een oncoloog omdat hij de hoofdbehandelaar is voor een oncologische patiënt in de palliatieve fase.
Er zijn drie verpleegkundigen van een palliatieve unit, zeven huidtherapeuten en één oncoloog geïnterviewd. Dit is zoveel mogelijk mondeling gedaan. In vier gevallen kon het niet anders dan schriftelijk vanwege de werktijd of voorkeur van de betreffende personen. 
Wegens privacy overwegingen is er voor gekozen om de geïnterviewden aan te duiden met een letter uit het alfabet. Er zijn drie verpleegkundigen. Verpleegkundigen Y en Z (beiden oncologieverpleegkundigen) en een WIS verpleegkundige (Wondverzorging- Incontinentie en Stomazorg). Daarnaast zijn er zeven huidtherapeuten Q t/m W en oncoloog X.
Beschrijving van het onderzoeksontwerp
Om de uitvoering van het onderzoek overzichtelijk te houden is het onderverdeeld in twee fasen.
Fase 1: Literatuuronderzoek
Deze fase was voornamelijk gericht op het vergroten van de kennis over de palliatieve zorg. Er zijn deelvragen opgesteld en deze zijn gedeeltelijk beantwoord aan de hand van literatuuronderzoek met behulp van websites als Pubmed, Medline, Google Scholar, etc. en boeken zoals “Oncologie”, “Oedeem & Oedeemtherapie”, etc. 
Fase 2: Interviews
Voor de interviews  is er gebruik gemaakt van open interviews in de vorm van het halfgestructureerde interview. Van te voren hebben is hier een vragenlijst voor opgesteld, maar veranderingen of aanvullingen hierop kunnen voorkomen aan de hand van de antwoorden van de respondent. De keuze voor deze vorm van interviewen is gemaakt omdat het om een complex onderwerp gaat en wij daarom diepte-interviews wilden met maximaal twee respondenten tegelijk. Bij de huidtherapeuten waren wij ook benieuwd naar de motieven, ervaringen en de beleving.  

Bij de interviews hebben wij de respondent de keuze gegeven tussen een face-to-face interview, een telefonisch interview of via de mail. Dit omdat de respondent misschien weinig tijd heeft vanwege zijn/haar werk. Bij de face-to-face  interviews was het de bedoeling een opname apparaat bij de hand te houden. Aangezien de afspraken voor de interviews in zeer korte tijd zijn gemaakt, soms één dag van te voren, hebben wij geen opname apparaat meer kunnen lenen. Uiteindelijk zijn er zowel face-to-face, telefonisch als per mail interviews gehouden. Er is een kladblok  bij de hand gehouden indien er nieuwe vragen te binnen zouden schieten. De disciplines zijn ervan op de hoogte dat hun antwoorden in het onderzoek worden verwerkt. 
Ons stappenplan voor het houden van de interviews was als volgt:
· Het interviewen van een medewerker binnen het hospice, liefst twee verschillende hospices. Dit interview geldt voor ons als een vooronderzoek. Na dit interview weten wij waar we verder moeten zoeken en wie we het beste kunnen interviewen.

· Het interviewen van verpleegkundigen van een palliatieve afdeling binnen een zorginstelling (denk hierbij aan een ziekenhuis, verpleeghuis). Hierbij willen wij minstens drie verpleegkundigen interviewen op drie verschillende locaties.

· Het interviewen van minstens vier huidtherapeuten om zo veel mogelijk antwoorden te krijgen op onze deelvragen van deel B (de behandelingen) en de deelvragen van deel C (de multidisciplinaire samenwerking). Bij dit onderdeel willen we ook huidtherapeuten zoeken die hun behandeling stoppen na de diagnose palliatief. Omdat niet bekend is hoeveel huidtherapeuten hun behandeling stoppen, kunnen wij ook geen specifiek aantal geven om te interviewen.
Verwerken van de gegevens en de verkregen informatie  

Deze fase zal bestaan uit het verwerken van de gegevens en de verkregen informatie. Dit onderdeel vormt de inhoud van ons onderzoek. Een groot deel hiervan komt uiteindelijk onder het kopje resultaten. 
Populatie/steekproef
Populatie: Verpleegkundige van een palliatieve unit

Inclusie criteria: 

· meer dan twee jaar ervaring met het verzorgen/behandelen van palliatieve oncologische patiënten.
· meer dan twee jaar evaring met het verzorgen/behandelen van curatieve oncologische patiënten.  
Exclusie criteria:

· minder dan twee jaar ervaring met het verzorgen/behandelen van palliatieve oncologische patiënten
· minder dan twee jaar ervaring met het verzorgen/ behandelen van  curatieve oncologische patiënten  

Populatie: Huidtherapeut die ervoor kiest door te behandelen.

Inclusie criteria:

· meer dan vier curatieve oncologische patiënten onder behandeling hebben/ hebben gehad.
· ervaring met palliatieve oncologische patiënten, meer dan drie.

Exclusie criteria:

· minder dan vier curatieve oncologische patiënten onder behandeling hebben gehad.

· niet door heeft behandeld nadat patiënt palliatief werd.
Populatie: Huidtherapeut die ervoor kiest niet door te behandelen. 
Wij wilden ook twee huidtherapeuten interviewen die niet door behandelden maar deze hebben we tot dusver niet gevonden. De eventuele criteria die we hiervoor wilden hanteren zijn:

Inclusie criteria: 

· meer dan drie curatieve oncologische patiënten onder behandeling hebben/ hebben gehad.
· gestopt met behandelen na diagnose palliatief
· reden op kunnen geven voor deze keuze

Exclusie criteria:

· minder dan drie curatieve oncologische patiënten onder behandeling hebben gehad.
· wel door heeft behandeld.. (één door heeft behandeld indien dit de eerste was, is toegestaan.)
· geen reden op kunnen geven voor deze keuze.

Beschrijving en verantwoording van gebruikte onderzoeksinstrumenten
Voor de wetenschappelijke verantwoording van de deelvragen is er zoveel mogelijk gebruik gemaakt van bronnen als Pubmed, CINAHL en Medline. Het viel niet mee om wetenschappelijke full text artikelen te vinden. Dit zijn wetenschappelijke artikelen die in hun volledigheid worden weergegeven. Vaak was er alleen toegang tot het abstracte deel en moest er voor de volledige weergave worden betaald. Dit behoorde helaas niet tot de mogelijkheid. Daarnaast is er nog niet veel literatuur beschikbaar over de rol van de huidtherapeut binnen de palliatieve zorg bij oncologische patiënten. Mede hierdoor is dit onderzoek dan ook niet volledig wetenschappelijk onderbouwd. 
Voor het opstellen van de interviewvragen is er gebruik gemaakt van de gevonden literatuur betreffende de palliatieve zorg, onze eigen kennis en de stof uit de lessen aangeboden door de HU. Dit alles is vertaald naar een vragenlijst. De antwoorden op deze interviewvragen waren zeer uitgebreid. Door de vele details was het zonde om de antwoorden in schema’s te zetten omdat hierdoor informatie verloren zou gaan. Er is uiteindelijk gekozen voor het maken van samenvattingen van de verschillende disciplines zodat de verschillen duidelijk naar voren komen.
Materiaalverzameling
Algemeen.
Per deelvraag zijn er meerdere zoektermen bedacht om een goed en sterk geformuleerd antwoord hierop te krijgen. De informatie uit de diverse bronnen zijn samengevoegd en vormt een groot deel van het antwoord op de deelvragen. De interviews met de professionals gaf ons de benodigde informatie om het antwoord op de deelvraag compleet te maken. Bij alle deelvragen zijn wij op deze wijze te werk gegaan. De deelvragen zijn nu niet alleen met wetenschappelijke literatuur opgebouwd maar ook met kennis vanuit de praktijk. 
Gebruikte zoektermen

	General practitioner

	job description nurse of oncology

	Oncology practitioner

	Radiologist in palliative care

	radiology practitioner

	therapeutic radiology and oncology in palliative care

	Psychology and palliative care

	Oncology practitioner in palliative care

	Diëtist en palliatieve fase

	Oedeem vermindering door zwachtelen in palliatieve fase

	Palliative care

	Palliative and woundcare

	Lymphoedema

	Lymphoedema and palliative care

	Quality of life health

	Quality of life and palliative cancer patients


Huidtherapeuten.
In eerste instantie was er nog maar weinig tijd over om veel huidtherapeuten te interviewen. Het idee was daarom om eerst de huidtherapeuten van vorige stages te vragen. Dit lukte bij twee huidtherapeuten gevestigd in een gezamenlijke praktijk in het Albert Schweitzer Ziekenhuis te Dordrecht. Via een jonge huidtherapeute in Ridderkerk kwamen wij op het adres van een huidtherapeut in Rotterdam. Ook deze wilde meewerken. Vanwege de tijdsdruk zijn wij daarna verder gaan zoeken binnen de opleiding Huidtherapie van het HU te Utrecht en kwamen we drie huidtherapeuten tegen die wilden meewerken aan het onderzoek. 

Oncologieverpleegkundigen.
Bij het zoeken naar oncologieverpleegkundigen hebben wij ziekenhuizen zoals Erasmus MC- Daniel den Hoed en het Albert Schweitzer ziekenhuis geraadpleegd. Ook in andere ziekenhuizen is gezocht maar vaak hadden de verpleegkundigen het te druk. Het Erasmus MC- Daniel den Hoed was een pre om een oncologieverpleegkundige van te spreken omdat het een onderdeel is van het Erasmus MC dat gespecialiseerd is in oncologie. In de ziekenhuizen hebben wij gevraagd naar oncologieverpleegkundigen van de palliatieve afdeling. 
Oncoloog.
Deelvraag 1 van deel C (multidisciplinaire samenwerking), betreft de verschillende betrokken disciplines. Deze deelvraag bevat een stuk over de taak van de oncoloog. Nergens was deze taakomschrijving te vinden. Er is toen besloten minstens één oncoloog te interviewen. Uiteindelijk bleef het ook bij één, omdat  het lastig is een afspraak te krijgen met een oncoloog. De geïnterviewde oncoloog is werkzaam op de afdeling oncologie van het Albert Schweitzer Ziekenhuis te Dordrecht. Voor deelvraag 2, betreft het doorsturen naar de huidtherapeut door de betrokken disciplines, van deel C zijn hem ook een aantal vragen gesteld over de behandeling en het eventueel doorsturen naar de huidtherapeut.
Verwerking en preparatie van gegevens
Van de gegevens hebben wij bij elke deelvraag een beschrijving gemaakt. Doordat er niet voldoende overeenkomstige teksten waren, hebben wij geen schema’s gemaakt. De informatie per beantwoorde vraag was vaak zeer uitgebreid en niet samen te vatten in een schema. 

Beschrijving en verantwoording van analysebeslissingen
Omdat we geen schema’s hebben gebruikt is de deelvraag beter te beantwoorden. Bewust is er van elk deel van de deelvragen (onderdeel A, B en C) een samenvatting gemaakt. Hetzelfde is gedaan met de interviewvragen. Van de oncologieverpleegkundigen, de huidtherapeuten en de oncoloog zijn drie aparte samenvattingen gemaakt. 
Resultaten
1. Literatuur
Samenvatting deelvraag onderdeel A: de palliatieve zorg.

· Hebben de begrippen palliatief en terminaal dezelfde betekenis en wat is het verschil met de curatieve fase?
Er is een groot verschil tussen de begrippen palliatief en terminaal. Het grootste verschil is de tijdslijn. De palliatieve fase kan van een paar maanden tot een aantal jaren duren. Daarentegen duurt de terminale fase gemiddeld drie maanden. 
In de palliatieve fase worden behandelingen gegeven om de klachten/symptomen te verminderen en om de pijn te verzachten. In beide fases is de belangrijkste behandelvoorwaarde dat de patiënt zich er beter door voelt. Het gaat dus om het hoog houden van de kwaliteit van leven. In de curatieve fase wordt er behandeld om te genezen. Hierbij komen behandelingen zoals chirurgie, chemotherapie en radiotherapie kijken. 

Samenvatting deelvragen onderdeel B: de behandelingen.
· Zijn er aandachtspunten waarmee de huidtherapeut rekening moet houden wanneer deze zorg wil verlenen aan een patiënt in de palliatieve fase?
· Met welke klachten en/of aandoeningen gerelateerd aan het werkgebied van de huidtherapeut kan een oncologische patiënt in de palliatieve fase te maken krijgen?
· Zijn er huidtherapeutische richtlijnen en of protocollen beschikbaar voor het behandelen van oncologische patiënt in de palliatieve fase?

Huidtherapeuten behandelen patiënten met een zieke of beschadigde huid. Doel van de behandeling is het opheffen, verminderen of voorkomen van een stoornis of beperking als gevolg van een huidaandoening. Huidaandoeningen die zich kunnen voordoen bij een palliatieve oncologische patiënt en die een overlap hebben met het werkgebied van de huidtherapeut, zijn oedeem, littekens en wonden. Daarbij kan er sprake zijn van een bewegingsbeperking door oedeem en/of een litteken.
Wanneer je als huidtherapeut een palliatieve patiënt onder behandeling hebt, zijn er enkele aandachtspunten waar je rekening mee moet houden. WIS verpleegkundige: ‘Wat betreft de wondzorg heb je dan te maken met de oncologische ulcera die de volgende problemen hebben: geuroverlast, bloedingneiging, veel wondexsudaat, voortschrijdend proces, negatief zelfbeeld, sociaal isolement, jeuk, pijn en lymfeoedeem ‘

Pijn, vermoeidheid, misselijkheid, verminking ( bij ulceraties) en geuroverlast kunnen kenmerkende klachten zijn van een palliatieve patiënt. Uiteraard kunnen deze klachten per patiënt verschillen in uiting en hevigheid. Zo kan misselijkheid bij een patiënt verschillende oorzaken hebben.  Verpleegkundige Z: ‘ Mensen die misselijk zijn van bijvoorbeeld chemotherapie zijn dat meestal in de ochtend, terwijl mensen die misselijk zijn van de tumor dat de hele dag kunnen zijn’. 
Bij patiënten die chemotherapie krijgen heeft het dus de voorkeur om een behandeling ’s middags in te plannen. Is iemand misselijk ten gevolge van een tumor, dan is het verstandige per geplande afspraak te kijken hoe de patiënt zich voelt en of de misselijkheid niet te hevig is. Belangrijk is om voor ogen te houden dat de behandeling reëel moet zijn bij de levensverwachting.

De vakgroep van de NVH ( Nederlandse Vereniging Huidtherapeuten) is bezig met het ontwikkelen van de behandelrichtlijn oedeem bij een oncologische patiënt. Uit de informatie verkregen via een medewerker van de NVH kwam naar voren dat het eventuele palliatieve aspect hier waarschijnlijk buiten beschouwing wordt gelaten. Er zijn momenteel niet veel protocollen en richtlijnen binnen de NVH.  Momenteel wordt dan ook de richtlijn van het CBO (dr. Damstra) aangehouden.

Samenvatting deelvraag onderdeel C : de multidisciplinaire samenwerking
· Welke disciplines zijn er betrokken bij de zorg van een oncologische patiënt in de palliatieve fase?

Er zijn in totaal negen disciplines aanwezig in het traject rond de oncologische palliatieve patiënt, te weten; de huisarts, de oncologieverpleegkundige, de oncoloog, de dermatoloog, de diëtist, de psycholoog, fysiotherapeut, de thuiszorg/ wijkverpleging en het transmurale team. 
2. Interviews
Samenvatting 
Uit de gehouden interviews blijkt dat het beroep van de huidtherapeut nog niet echt bekend is. Zowel de oncoloog als twee van de drie oncologieverpleegkundigen waren niet of onvoldoende bekend met de huidtherapeut. Op de vraag: stuurt u wel eens palliatieve patiënten door naar de huidtherapeut antwoordde oncoloog X dat dit niet het geval is. Als reden gaf hij ‘Onbekendheid en goede samenwerking met de fysiotherapeuten en dermatologen van ons ziekenhuis’. Op de vraag of hij in de toekomst bereid zou zijn om patiënten door te sturen antwoordde hij: ‘als je mij de meerwaarde duidelijk maakt’.
Uit het interview met deze oncoloog kwam ook naar voren dat hij wel veel acneachtige huidklachten tegen komt door de nieuwe medicijnen (bij immunotherapie). Ook oedeem komt vaak voor, vooral lymfoedeem na een borstoperatie en bij prostaatkanker door de vele klieren in de buik Deze worden nu nog behandeld door de fysiotherapeut en de dermatoloog. 
Het meest voorkomende probleem binnen het werk van oncologieverpleegkundigen is het verminderen of voorkomen van verergering van het oedeem. Verpleegkundige Y: ‘ Zwachtelen van de buik is heel lastig en aan de drainage moet meer aandacht besteed worden. Op het moment draineren we nog geen benen en scrotum. Ik denk ook dat dit de reden is dat het oedeem zich alleen maar omhoog verschuift. Doordat de armen te weinig worden gedraineerd waardoor de kousen ook niet goed werken’.

Verpleegkundige Z gaf aan dat zij voor ACT ( ambulante compressie therapie) de fysiotherapeut inschakelde, maar dat fysiotherapeuten die gespecialiseerd zijn in oedeem en oedeemtherapie, erg schaars zijn. De WIS-verpleegkundige (wond -, incontinentie- en stomaverpleegkundige) houdt zich bezig met de wonden die kunnen ontstaan tijdens deze fase. Zij gaf aan dat wij wellicht een uitkomst zouden kunnen bieden met manuele lymfdrainage en in andere situaties een ulcus zouden kunnen behandelen. 

De geïnterviewde huidtherapeuten gaven aan dat door de behandelingen tijdelijk het oedeem, de pijn en de bewegingsbeperkingen verminderen. Huidtherapeuten Q en R: ‘ Oedeem in de liezen levert bewegingsbeperkingen op. Die klachten dienen door de behandeling te worden verminderd. Daar hebben we het steeds opnieuw over en de patiënten geven aan dat de klachten inderdaad verminderen. Oedeem in andere delen van het lichaam veroorzaakt soms jeuk en een irritant gevoel. Ook dat gevoel neemt af door de behandelingen aldus de patiënt.’ Huidtherapeut S gaf aan dat er door de behandelingen een vermindering van oedeem en dus een vermindering van de pijn volgt.
Op de vraag of er grote verschillen zijn in de keuze en het uitvoeren van de behandelingen  wanneer het een oncologische patiënt betreft in de palliatieve fase ten opzichte van een curatieve patiënt kwam onder andere het volgende naar voren. Huidtherapeute U: ‘Zodra de patiënt bedlegerig was, zwachtelde ik niet of nauwelijks, maar koos voor lymftaping. Een kous wat bijna altijd confectie met een maat te groot. De ledematen waren bijna nooit oedeemvrij. Je probeerde het binnen de perken te houden. MLD deed je alleen de grepen die een patiënt prettig vond. Enfin, ik hield rekening met de kwaliteit van leven.’  Huidtherapeute V: ‘Het ligt eraan wat de patiënt op dat moment aan kan en prettig vindt. Het beeld van de klacht kan ook per dag verschillen. Het kan dus zo zijn dat je de ene keer een volledige behandeling kan uitvoeren zonder problemen en dat je de andere keer meer met elkaar aan het praten bent. Welke behandeling je ook uitvoert, je bent altijd bezig met als doel de kwaliteit van leven bevorderen. Het  welbevinden bevorderen. De vraag is vooral: wat kan je nog betekenen?’

Huidtherapeute W: ‘In het begin van zo’n palliatieve fase probeer je nog iemand zo lang mogelijk onafhankelijk te houden zodat ze nog zelfstandig hun ding kunnen doen zonder een beroep te hoeven doen op iemand anders. (denk hierbij bv. aan mensen die nog kunnen autorijden (mobiliteit)). Het feit dat ze zo lang mogelijk zelfstandig hun dingen kunnen doen zonder beperkingen te ondervinden van een dikke arm of been  is voor hun zeker een verbetering. Naarmate deze palliatieve fase vordert worden ze steeds meer afhankelijk en ga je ze ook thuis behandelen.’
Er werd ook aangegeven dat de behandelingen de klachten zo verlichten dat de patiënt er weer even tegenaan kan. De resultaten van de behandeling hangen voornamelijk af van het type kanker, de plaats ervan en de geschatte levensduur van de patiënt.

Conclusie op basis van literatuuronderzoek en interviews
Uit het korte vooronderzoek in het hospice en de gevonden literatuur in deel A van de deelvragen is gebleken dat er een verschil is tussen de palliatieve fase en de terminale fase. Dit verschil kenmerkt zich vooral in het wel of niet geven van behandelingen en de geschatte levensduur. Je zou kunnen zeggen dat de terminale fase meer gericht is op de kwaliteit van sterven en de palliatieve fase op de kwaliteit van leven. De terminale fase duurt gemiddeld drie maanden terwijl de palliatieve fase jaren kan duren. 

Binnen deze palliatieve fase zijn een aantal regelmatig voorkomende klachten die een overlap hebben met het werkgebied van de huidtherapeut. Daarnaast zijn er aandachtspunten waar de huidtherapeut rekening mee moet houden wanneer hij/zij een oncologische patiënt in de palliatieve fase onder behandeling heeft. De volgende klachten en aandachtspunten zijn uit de literatuur en de interviews naar voren gekomen: oedeem, wonden, pijn, vermoeidheid, misselijkheid, jeuk, irritatie, verminking (door ulceraties) en geuroverlast.

In de palliatieve fase worden er vaak nog behandelingen gegeven zoals wondzorg, oedeemtherapie, massages en pijnmedicatie. Al deze behandelingen worden gegeven in het kader van verzachting van de klachten van de patiënt. 

Voor de oncologieverpleegkundigen is het oedeem echter een lastig punt. Zij gaven aan dat het voor hen moeilijk onder controle te krijgen is. Dit probleem zorgt er mede voor dat de verpleegkundigen aangaven wel open te staan voor een samenwerking met de huidtherapeut.

De klachten in de palliatieve fase zijn per oncologische patiënt verschillend en kunnen daarnaast per dag ook nog eens variëren. De verpleging geeft aan dat wanneer er een samenwerking zou zijn met de huidtherapeut het belangrijk is dat deze oproepbaar is. 

Daarnaast gaf de oncoloog aan dat er nieuwe medicatie is (bij immunotherapie) die acneachtige huidklachten veroorzaakt. Deze worden momenteel behandeld door een dermatoloog. De oncoloog in kwestie die wij hebben geïnterviewd, gaf aan niet bekend te zijn met de huidtherapeut. Hij zou wel open staan voor een samenwerking, maar dan moet hij wel eerst overtuigd worden van de meerwaarde van de huidtherapeut.

De huidtherapeuten die geïnterviewd zijn, gaven aan dat ondanks dat je met behandelingen zoals ACT waarmee je slechts een gedeeltelijk bevredigend resultaat kan boeken, de patiënt toch vaak geholpen is. Het oedeem en de soms daarmee gepaard gaande jeuk en irritatie nemen af en daarmee ook het zware gevoel en de pijn. 

Al is de vermindering van klachten vaak maar van korte duur, de patiënten hebben het gevoel er weer even tegenaan te kunnen. 

De misselijkheid en vermoeidheid zijn klachten waar de huidtherapeut rekening mee moet houden bij het inplannen van de behandeling. Patiënten die misselijk zijn van behandelingen zoals chemotherapie, zijn dit vaak in de ochtend. Hierbij wordt de voorkeur gegeven aan een behandeling in de middag. Anderen, die misselijk zijn van een tumor, kunnen dit de hele dag door zijn. Hierbij kan het voorkomen dat bij aankomst de patiënt die dag toch liever geen behandeling wil ondergaan. 
Uit de vraag of de huidtherapeuten wel eens palliatieve oncologische patiënten door gestuurd krijgen van andere disciplines, blijkt dat dit nog niet de normaalste zaak van de wereld is. Af en toe stuurt de wijkverpleging, de dermatoloog of de chirurg een patiënt door. 
Discussie, conclusie en aanbevelingen
Discussie

Het onderzoek en de resultaten ervan levert een aantal interessante discussiepunten op. De meest relevante worden hier naar voren gebracht en toegelicht.

Betreffende de klachten /symptomen van de palliatieve oncologische patiënt kwam de informatie verkregen uit de interviews aardig overeen met het eerdere literatuuronderzoek. In de literatuur over oncologische patiënt in de palliatieve fase werden vaak klachten genoemd als oedeem, pijn, misselijkheid, wonden en vermoeidheid. Deze klachten werden ook genoemd in de door ons afgenomen interviews. Niet alle deelvragen konden d.m.v. de gevonden literatuur worden beantwoord. Literatuur, specifiek over de huidtherapeut werkzaam in de palliatieve zorg, was niet beschikbaar.  Dit maakt de wetenschappelijke onderbouwing van het onderzoek zwak. 
Discussiepunt: Omdat huidtherapie een relatief jong paramedisch beroep is, bestaat er nog weinig specifieke literatuur waarin de huidtherapeut een rol speelt.

Het zoeken naar wetenschappelijke full text artikelen ging moeizaam. Deze full text artikelen zijn wetenschappelijke artikelen die in hun volledigheid worden weer gegeven. Vaak was er alleen toegang tot het abstracte deel en moest er voor de volledige weergave worden betaald. Dit behoorde helaas niet tot de mogelijkheid. De full text artikelen die wel verkrijgbaar waren, waren dan ook niet altijd even relevant voor het onderzoek. Mede hierdoor is dit onderzoek dan ook niet volledig wetenschappelijk onderbouwd. 
Discussiepunt: Bestaande wetenschappelijke artikelen moeten veel makkelijker toegankelijk worden voor studenten huidtherapie.
Een relatief jong paramedisch beroep brengt ook nog andere problemen mee. Wanneer je een multidisciplinair team wilt vormen binnen de palliatieve zorg moet men wel van elkaar op de hoogte zijn. Huidtherapeuten gaan er vanuit dat ze zichtbaar en vindbaar zijn, maar blijkbaar gaat er toch nog steeds ergens iets fout. De huidtherapeut en daarbij zijn meerwaarde is onvoldoende bekend blijkt uit zowel interviews met de oncologieverpleging als met de oncoloog. Men moet op de hoogte zijn van het beroep huidtherapeut en je makkelijk weten te  bereiken indien dit nodig is.

Discussiepunt: Hoe kan het dat anno 2009 er toch nog zo weinig bekend is over de huidtherapeut?
Bij de definiëring van de kwaliteit van leven voor een oncologische patiënt in de palliatieve fase werd gezegd dat de meetbaarheid hiervan door ons subjectief wordt gevonden. Wat de één acceptabel vindt, vindt de ander misschien onaanvaardbaar. Het enige wat wel meetbaar is, is de zorg die verleend wordt aan de palliatieve patiënt Daarvoor zul je de patiënt moeten inschakelen en hem daarmee moeten confronteren.

Discussiepunt: In hoeverre is het ethisch verantwoord om de oncologische patiënt in de palliatieve fase te belasten met het daadwerkelijk beoordelen van de aan hen verleende zorg?
Conclusie

Kan door huidtherapeutische zorg de kwaliteit van leven van de oncologische patiënt  in de palliatieve fase verbeterd worden?

De meetbaarheid van de kwaliteit van leven van de patiënt is naar ons idee subjectief. Wat de één acceptabel vindt, vindt de ander misschien onaanvaardbaar. Het enige wat volgens ons wel meetbaar is, is de zorg die verleend wordt aan de palliatieve patiënt. Wanneer wij als huidtherapeut bij willen dragen aan deze zorg is het belangrijk voor ons om te weten waar wij rekening mee moeten houden bij een oncologische patiënt in de palliatieve fase.

Uit de gevonden literatuur over de palliatieve zorg en de interviews met professionals uit de zorg hebben wij de volgende conclusie getrokken: Om een bijdrage te kunnen leveren aan de kwaliteit van leven van de oncologische patiënt in de palliatieve fase zullen we allereerst aan onze naamsbekendheid moeten werken. Uit de interviews blijkt dat er nog steeds veel disciplines uit de palliatieve zorg niet op de hoogte zijn van de mogelijkheden van de huidtherapeut of van het beroep huidtherapeut. Zonder een goede multidisciplinaire samenwerking wordt het voor ons heel lastig een bijdrage te leveren en dat is zonde. 
Uit de problemen waar de verpleegkundigen tegenaan lopen, bijvoorbeeld oedeem, maken wij op dat we wel degelijk een belangrijke bijdrage kunnen leveren. Als huidtherapeut hebben wij veel kennis van oedeemtherapie en beschikken we misschien over meer mogelijkheden dan de oncologieverpleegkundigen om het oedeem onder controle te houden. Dit zou de kwaliteit van leven van de patiënt aanzienlijk verhogen. Daarnaast kan het aantal disciplines rond een patiënt waarschijnlijk omlaag.

Belangrijk is om voor ogen te houden dat de behandeling reëel moet zijn bij de levensverwachting. Om een bijdrage te leveren aan de kwaliteit van leven van de palliatieve oncologische patiënt dien je te weten waar je rekening mee moet houden en wat dit behandelingstraject anders maakt dan dat van een curatieve patiënt. Hier zijn echter geen specifieke huidtherapeutische protocollen of richtlijnen voor beschikbaar.

Aanbevelingen
Puntsgewijs volgen hier de belangrijkste aanbevelingen uit ons onderzoeksrapport:

* Huidtherapeutische protocollen en richtlijnen voor huidtherapeutische zorg aan een oncologische patiënt in de palliatieve fase zijn een gewenste aanvulling.

(om een bijdrage te leveren aan de kwaliteit van leven van de palliatieve oncologische patiënt, dien je als huidtherapeut te weten waar je rekening mee moet houden. Daarnaast dien je op de hoogte te zijn van wat dit behandelingstraject anders maakt dan dat van een curatieve patiënt. Hier bestaan echter geen specifieke huidtherapeutische protocollen of richtlijnen voor) 
* De huidtherapeut moet investeren in naamsbekendheid om ervoor te zorgen dat hij ‘gezien’ wordt bij alle disciplines waarmee een samenwerkingsverband kan worden aangegaan* 
* Het eventuele palliatieve aspect moet geïntegreerd worden bij het opstellen van een behandelrichtlijn oedeem bij een oncologische patiënt 

* De oncoloog moet instructie krijgen over de meerwaarde van huidtherapie, omdat hij in de positie is om patiënten door te verwijzen.
* De samenwerking tussen verpleegkundige en huidtherapeut moet worden verbeterd door bv. inbreng bij teamoverleg en toegankelijkheid via een website.
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Bijlage 3
Deelvragen

Deel A: Palliatieve fase
1: Hebben de begrippen palliatief en terminaal dezelfde betekenis en wat is het verschil met de curatieve fase?

Curatieve fase: Curatief betekenis: genezend [Coëlho Zakwoordenboek der Geneeskunde] In 

                         deze fase wordt dus behandelt om te genezen. Deze behandelingen kunnen 

                         zijn: chirurgie, chemotherapie, radiotherapie, immunotherapie en 

                         hormoonbehandelingen. [www.tegenkanker.be]

                         Veel voorkomende klachten in deze fase zijn afhankelijk van de gegeven 

                         behandeling. Bij radiotherapie bijvoorbeeld komen vaak brandwonden op de 

                         plek van therapie voor. Uiteraard zijn er ook klachten die kunnen ontstaan 

                         vóór de behandeling gegeven wordt.

Palliatieve fase: In deze fase wordt  behandeld om de klachten te verzachten, maar de ziekte

                          zal er niet meer door kunnen genezen. 

                          Deze fase kan maanden tot jaren duren. Vaak wordt iemand palliatief 

                          verklaart wanneer: een verwijderde tumor een recidief vormt, die ziekte 

                          metastasen vormt op afstand of wanneer er zelfs met de hoogste dosis

                          chemotherapie en/of radiotherapie er geen halt wordt geroepen in de groei 

                          van de tumor.

Terminale fase: Hier wordt bedoeld dat de patiënt stervende is en er geen doelmatige

                          maatregelen meer bestaan om het sterven uit te stellen. In de praktijk wordt

                          hiermee bedoeld dat de patiënt minder dan een week te leven heeft.

                          [G.H. Blijham; S. Teunissen; Z. Zylicz, 2005]

                          Naar aanleiding van de interviews in de hospices (het vooronderzoek), zijn

                          wij tot de conclusie gekomen dat de juiste tijdshantering, een levens-

                          verwachting van drie maanden is.

Het verschil tussen palliatief en terminaal is:

Tijdens de palliatieve fase worden er nog behandelingen gegeven. Deze zijn er weliswaar alleen om de pijn te verzachten. Deze fase kan variëren van een aantal maanden tot jaren.

Tijdens de terminale fase worden er geen behandelingen meer gegeven. Deze fase duurt hooguit drie maanden.

Samenvatting 

Er is een groot verschil tussen de begrippen palliatief en terminaal. Het grootste verschil is de tijdslijn. De palliatieve fase kan van een paar maanden tot een aantal jaren duren. Daarentegen duurt de terminale fase hooguit drie maanden. In de palliatieve fase worden behandelingen gegeven om de klachten/ symptomen te verminderen en om de pijn te verzachten. In beide fases is de belangrijkste  

behandelvoorwaarde dat de patiënt zich er beter door voelt. Het gaat dus om het hoog houden van de kwaliteit van leven. In de curatieve fase wordt behandeld om te genezen. Hierbij komen behandelingen zoals chirurgie, chemotherapie en radiotherapie kijken. 

Deel B: de behandelingen.
1. Zijn er aandachtspunten waarmee de huidtherapeut rekening moet houden wanneer deze zorg wil verlenen aan een patiënt in de palliatieve fase?

Om antwoord te kunnen geven op deze deelvraag hebben we een interviewvraag voorgelegd aan drie verschillende verpleegkundigen die werken met palliatieve oncologische patiënten. 

Zijn er kenmerkende aandachtspunten waar de huidtherapeut rekening mee moet houden wanneer deze besluit de oncologische patiënt in de palliatieve fase te blijven behandelen? Alle verpleegkundigen gaven hier een bevestigend antwoord op. Pijn en vermoeidheid, misselijkheid, de verminking ( bij ulceraties) en geuroverlast (wis verpleegkundige. Erasmus MC- Daniel den Hoed. 01-12-2009) Pijn en vermoeidheid zijn veel voorkomende klachten bij de palliatieve oncologische patiënt. Geuroverlast en verminking zijn zowel voor de patiënt als de huidtherapeut vervelend. Een patiënt kan zich er enorm voor schamen en voor de huidtherapeut kan het erg confronterend zijn. Wanneer je van te voren rekening houdt me de mogelijkheid dat deze klachten aanwezig zijn kun je je als behandelaar hier op instellen. Misselijkheid werd ook door de andere twee verpleegkundigen genoemd. Een verpleegkundige van het Albert Schweitzer ziekenhuis in Dordrecht gaf aan dat het verstandig is om de patiënt aan het eind van de ochtend te behandelen. De verpleegkundigen hebben de patiënt dan al gewassen en verzorgt  en zijn tevens op de hoogte van hoe de patiënt zich die dag voelt. Verder heeft de artsvisite dan ook al plaats gevonden. De misselijkheid is dan ook vaak al geweest waardoor het voor de patiënt minder belastend zou kunnen zijn om rond die tijd een behandeling te ondergaan dan wanneer je dit ’s ochtends doet wanneer de patiënt nog heel misselijk is. Een verpleegkundige uit het Erasmus MC- Daniel den Hoed, afdeling B1 gaf hier nog een andere visie op. Zij vertelde dat het met de misselijkheid heel verschillend is. Mensen die misselijk zijn van bijvoorbeeld chemotherapie zijn dat meestal in de ochtend, terwijl mensen die misselijk zijn van de tumor dat de hele dag kunnen zijn. Het is dus belangrijk om als huidtherapeut te weten waardoor de misselijkheid van een patiënt veroorzaakt wordt. Krijgt de patiënt nog chemotherapie en is hij/zij hier misselijk van dan is het misschien verstandig om ’s middags een behandeling te plannen. Is iemand de hele dag door misselijk omdat dit veroorzaakt wordt door de tumor dan is het per geplande afspraak kijken hoe de patiënt zich voelt en of de misselijkheid niet te hevig is. Verder gaf deze verpleegkundige aan dat de behandeling reëel moet zijn bij de levensverwachting. De patiënt moet zich er ook prettig bij voelen. Massages zijn hier bijvoorbeeld heel erg populair

Daarnaast  is een goede samenwerking met verschillende disciplines nodig om optimale zorg te kunnen verlenen aan een oncologische patiënt in de palliatieve fase.

2. Met welke klachten en/of aandoeningen gerelateerd aan het werkgebied van de huidtherapeut kan een oncologische patiënt in de palliatieve fase te maken krijgen?

Een oncologische patiënt kan in de palliatieve fase met allerlei klachten en/of aandoeningen te maken krijgen. Welke aandoeningen en/of klachten hebben er een overlap met het werkgebied van de huidtherapeut?  Huidtherapeuten behandelen patiënten met een zieke of beschadigde huid. Doel van de behandeling is het opheffen, verminderen of voorkomen van een stoornis of beperking als gevolg van een huidaandoening.(www.huidtherapie.nl) Huidaandoeningen die kunnen voorkomen bij oncologische patiënten ontstaan vaak al in de curatieve fase als gevolg van de behandeling of de tumor zelf. Veel van deze klachten zie je dus ook nog in de palliatieve fase. Daarnaast kunnen er nieuwe klachten/ aandoeningen bij zijn gekomen. Huidaandoeningen die een overlap hebben met het werkgebied van de huidtherapeut zijn oedeem, littekens en wonden. Daarbij kan er sprake zijn van een bewegingsbeperking door oedeem en/of een litteken.

Het verstrekken van wondzorg wordt vaak in 2 delen gezien. Het is genezend (curatief) en verzachtend (palliatief). Binnen de palliatieve zorg word veelal wondzorg geleverd om de pijn te verlichten en de geurproblematiek op te heffen (het palliatieve aspect). Veelal wordt er met de behandelingen die pijn en geur verlichten ook genezing bereikt, al is deze soms gering (het curatieve aspect). Wondzorg is dus niet per definitie curatief of palliatief maar een combinatie van beide. Het wordt daardoor toegepast in de curatieve fase alsmede in de palliatieve fase.  

Zoals hierboven aangegeven kan naast de eventuele pijn die de patiënt heeft van een wond kan er ook een nare geur vrij komen. Deze bijwerkingen zijn voor een palliatieve oncologische patiënt extra vervelend en dragen bij aan een verslechtering van de kwaliteit van leven. Lymfoedeem bij de oncologische patiënt kan ontstaan door obstructie ten gevolge van tumorgroei, behandeling van kanker door bijvoorbeeld radiotherapie en/ of na een lymfeklierdissectie.( H.P.M. Verdonk (2000) Oedeem en oedeemtherapie. Houten: Bohn Stafleu van Loghum) 

Lymfoedeem met betrekking tot kanker en/of kankerbehandeling kan gemakkelijk worden geïdentificeerd aangezien de patiënten gewoonlijk een duidelijke klinische geschiedenis hebben en regelmatig controle afspraken na hun kankerbehandeling. (Anne F. Williams, Peter J. Franks, Christine J. Moffatt: Lymphoedema: estimating the size of the problem, Palliative Medicine 2005; 19: 300_/313) Voor de huidtherapeut is dat gunstig omdat dit ervoor kan zorgen dat een patiënt snel kan worden doorgestuurd wanneer er een beginnend lymfoedeem aanwezig is.  Na een lymfklierdissectie blijft er een litteken achter. Zo’n litteken kan naast pijnklachten ook een bewegingsbeperking opleveren.  Ook oedeem kan voor een bewegingsbeperking zorgen. Zo kan bijvoorbeeld lymfoedeem na een operatie en/of bestraling van hoofd/hals kanker tot beperkingen lijden in het hoofd/hals gebied. (Veronika Fialka-Moser, Richard Crevenna, Marta Korpan and Michael Quittan : Cancer rehabilitation: particularly with aspects on physical impairments. J Rehabil Med 2003; 35: (153–162)
3. Zijn er huidtherapeutische richtlijnen en of protocollen beschikbaar voor het behandelen van oncologische patiënt in de palliatieve fase?

De vakgroep van de NVH is bezig met het ontwikkelen van de behandelrichtlijn oedeem bij een oncologische patiënt. Uit de informatie verkregen via een medewerker van de NVH kwam naar voren dat het eventuele palliatieve aspect hier waarschijnlijk buiten beschouwing wordt gelaten. Er zijn momenteel niet veel protocollen en richtlijnen binnen de NVH.  Momenteel wordt dan ook de richtlijn van het CBO (dr. Damstra) aangehouden.

Samenvatting

Huidtherapeuten behandelen patiënten met een zieke of beschadigde huid. Doel van de behandeling is het opheffen, verminderen of voorkomen van een stoornis of beperking als gevolg van een huidaandoening. Huidaandoeningen die kunnen voorkomen bij een palliatieve oncologische patiënt en die een overlap hebben met het werkgebied van de huidtherapeut zijn oedeem, littekens en wonden. Daarbij kan er sprake zijn van een bewegingsbeperking door oedeem en/of een litteken.

Wanneer je als huidtherapeut een palliatieve patiënt onder behandeling hebt dan zijn er enkele aandachtspunten waar je rekening mee moet houden. Pijn, vermoeidheid, misselijkheid, verminking ( bij ulceraties) en geuroverlast kunnen kenmerkende klachten zijn van een palliatieve patiënt. Uiteraard kunnen deze klachten per patiënt wil verschillen in uiting en hevigheid. Zo kan misselijkheid bij een patiënt verschillende oorzaken hebben. Krijgt de patiënt nog chemotherapie en is hij/zij hier misselijk van dan is het misschien verstandig om ’s middags een behandeling te plannen. Is iemand de hele dag door misselijk omdat dit veroorzaakt wordt door de tumor dan is het per geplande afspraak kijken hoe de patiënt zich voelt en of de misselijkheid niet te hevig is. Belangrijk is om voor ogen te houden dat de behandeling reëel moet zijn bij de levensverwachting

De vakgroep van de NVH is bezig met het ontwikkelen van de behandelrichtlijn oedeem bij een oncologische patiënt. Uit de informatie verkregen via een medewerker van de NVH kwam naar voren dat het eventuele palliatieve aspect hier waarschijnlijk buiten beschouwing wordt gelaten. Er zijn momenteel niet veel protocollen en richtlijnen binnen de NVH.  Momenteel wordt dan ook de richtlijn van het CBO (dr. Damstra) aangehouden.

Deel C: Multidisciplinaire samenwerking

1. Welke disciplines zijn er betrokken bij de zorg van een oncologische patiënt in de palliatieve fase?

Huisarts
Naast lichamelijke klachten behandelen is er voor de huisarts ook een taak weggelegd 

voor psychosociale zorg. [M. Groot; M. J. Vernooij-Dassen; R. Grol, University 

Medical Centre Nijmegen, 2005]

De huisarts moet toegankelijk zijn, tijd nemen om te luisteren, de patiënt en familie hun 

gevoelens laten uiten en de symptomen van de ziekte in de gaten houden en proberen te verhelpen of te verminderen. [Mitchell G.K., 2002, University of Queensland Medical School, Australia]

Oncologie verpleegkundige

De verpleegkundige heeft een brede taakomschrijving, deze bestaat uit:

- deskundigheidsbevordering: het geven van klinische lessen aan diverse opleidingen en 

  deelname aan symposia. [R.J. Uitterhoeve, M.E.W.J. Peters, 2006]

- plannen van zorg: vaststellen welke hulp en begeleiding een patiënt nodig heeft en het 

                                verduidelijken van de hulpvraag. [D. van Benthem; C. Eeltink; J. Noort; 

                                B. Visser, 2002]

- uitvoeren zorg: psychosociale en somatische ondersteuning, verzorgen, observeren, het 

                           geven van voorlichting [D, Van Benthem, 2002] [R.J. Uitterhoeve, e.a., 

                           2006]

- organisatiegebonden taken: zoals, continuïteit van zorg als aanspreekpunt voor andere   

                                               hulpverleners en samenwerken. [R.J. Uitterhoeve, e.a., 2006]                                                       

- Inventarisatie patiënt en thuissituatie

- aanbieden van hulpmiddelen

- follow-up [D. van den Boogaard,18 juni, 2008, Jaarbeurs Utrecht]

De oncologieverpleegkundige heeft haar taken in de medische en verzorgende kant bij de patiënt.

Vooral voorlichting, ondersteuning – zowel medisch als psychosociaal - en continuïteit tussen de betrokken hulpverleners zijn van belang. Naast haar taken op het medische en verzorgende vlak, heeft zij ook als taak de indirecte patiëntenzorg. Hierin wordt zorg gedragen voor innovatie op het gebied van verpleegkundige zorg bij oncologische patiënten.

Oncoloog
Bij het eerste contact: anamnese afnemen, lichamelijk onderzoek doen, een aantal onderzoeken afspreken, en daarna de resultaten bespreken; afhankelijk van de uitkomsten evt. een behandeling bespreken.

In de palliatieve fase vooral begeleiding, voorlichting, behandelings(on)mogelijkheden bespreken en voorbereiden op het naderend overlijden, zowel de patiënt als de familieleden, vaak in samenspraak met de huisarts. [J.van den Bosch, oncoloog, Albert Schweitzer Ziekenhuis]

Dermatoloog

Het herkennen en eventueel ook gelijk behandelen van huidklachten bij oncologische behandelingen.

[J. van den Bosch, oncoloog, Albert Schweitzer Ziekenhuis]

Diëtist

De taak is niet alleen berust op het geven van gericht advies, gebaseerd op de mogelijkheden en onmogelijkheden van voeding. Ook is het de taak in de klinische situatie de emotionele omschakeling rond voeding bespreekbaar en hanteerbaar te maken voor patiënt en naasten. De voeding is gericht op het maximaal welbevinden en omgaan met klachten. Vormen van voeding zijn: orale voeding, drinkvoeding en sondevoeding. 

[Calff M.M.; Bakker J.P.M.; Bokhoven van R.F.M.; Hoogakker M.J.; Janmaat A.C.M.;

Leeuwen- de Jong van L.; Simons R.; Smits M.A.B.; Vranken J.H.; Willems D.L., 2004]

Psycholoog

Psychologen zijn bijzonder geschikt om te werken in de palliatieve zorg vanwege hun 

brede klinische training en hun ervaring. Ze zullen verschillende psychologische

modellen moeten gebruiken vanwege de grote verschillen in psyche in de palliatieve

fase. Deze modellen kunnen zijn: coping, trauma en bijdrage, verdrietverwerking. 

Vaak wordt er een therapie voorgesteld waarin ook de familie wordt betrokken.

[P. Alexander, November 2004, East Kent]
Het is zinvol psychiatrische hulp in te roepen wanneer de patiënt last heeft van ernstige depressie, angstsymptomen, suïcidegevaar, verwardheid en ernstige slaapproblemen. [F.S.A.M. van Dam, 2006]                  
Fysiotherapeut

Deze behandeld de patiënt voor bewegingsklachten ten gevolge van de oncologische behandelingen. Indien deze gespecialiseerd is in oedeem en oedeemtherapie, zal deze ook ambulante compressie therapie geven.

Thuiszorg

 Indien noodzakelijk kan er thuiszorg worden geboden door een wijkverpleegkundige. Zij zal de lichamelijke verzorging en begeleiding op emotioneel en psychisch gebied op zich nemen.

[R.J. Uitterhoeve, e.a., 2006]

Transmuraal team 

Dit zijn gespecialiseerde verpleegkundigen die op verpleeg- en medisch-technisch gebied verzorging bieden bij patiënten die thuis verblijven. Zij worden ingeschakeld indien de patiënt medicatie, subcutaan, intraveneus of per sonde nodig heeft. Ook nemen zij de verzorging van blaaskatheters, centraal-veneuze katheters , PEG-katheters en intrathecale katheters op zich. [R.J. Uitterhoeve, e.a., 2006]

Samenvatting

Er zijn in totaal negen disciplines aanwezig in het traject rond de oncologische palliatieve patiënt, te weten: de huisarts, de oncologie verpleegkundige, de oncoloog, de dermatoloog, de diëtist, de psycholoog, fysiotherapeut, de thuiszorg/ wijkverpleging en het transmurale team. 

Bijlage 4

Interviews Oncologieverpleging 

· Oncologieverpleegkundige: (verpleegkundige Y) Albert Schweitzer Ziekenhuis, afdeling B1, te Dordrecht. 27-11-2009 

· oncologieverpleegkundige: (verpleegkundige Z)Erasmus MC- Daniel den Hoed, afdeling B1, te Rotterdam. 27-11-2009 
· WIS-verpleegkundige, Erasmus MC – Daniel den Hoed, 

te Rotterdam. 01-12-2009 

1. Hoelang bent u al werkzaam binnen de palliatieve zorg?

Al 5 jaar. Ik heb eerst de opleiding Oncologie gedaan en ben in 2004 de 

 palliatieve zorg in gegaan.

Al 10 jaar als oncologie verpleegkundige.

17 jaar als WIS consulent en dan met name palliatieve wondzorg

2. Wat zijn de meest voorkomende klachten bij de oncologische patiënt in de palliatieve  fase? Denk hierbij aan huid, oedeem, pijn, wonden etc. 

Oedemen: ascitis en lymfe + pijn + jeuk door bijvoorbeeld levermetastasen +

Icterus + groei van tumoren op de huid, bloemkoolachtige vormen + oncologische 

wonden op de borst.

Pijn + benauwdheid + oncologische wonden + lymfoedemen + misselijkheid

Pijn + benauwdheid + oncologische wonden + lymfoedemen + misselijkheid.

· Bij termen als lymfoedeem, wondzorg etc. Wat wordt hier momenteel aangedaan en door wie? 

De wonden worden momenteel door de wis-verpleegkundige gedaan. Deze behandelen wonden door vocht, tumor en incontinentie. Hiervoor gebruiken ze vette en absorberende verbanden en Mepilex. Bij problemen met lymfoedeem gebruiken we scheurlinnen, indien scrotumoedeem en drainage, zwachtelen en kousen. De pijn wordt medicamenteus bestreden.

De wonden worden op het moment door wondverpleegkundige behandelt door schoon te houden en geur tegen te gaan. De lymfoedemen worden behandelt met ACT. Het zwachtelen doen wij en de drainage gebeurt door de fysiotherapeut. Soms worden er ook plastabletten gegeven en indien er ascitis is wordt er een ascitisdrain aangelegd. De pijn wordt medicamenteus behandelt, via pillen, ruggenprikken, intrathecaal, enzovoort.

Wat betreft de wondzorg heb je dan te maken met de oncologische ulcera die de volgende problemen hebben: geuroverlast, bloedingneiging, veel wondexsudaat,  voortschrijdend proces, negatief zelfbeeld, sociaal isolement, jeuk, pijn, lymfeoedeem

* De WIS  Wondverzorging- Incontinentie en Stomazorg verpleegkundig consulent begeleidt deze patiënten en stelt een wondbehandelplan op. Draagt dit vervolgens over aan de wijkverpleegkundige. Lymfeoedeem wordt behandeld met manuele lymfedrainage door fysiotherapeut of huidtherapeute.

3. Hoe tevreden bent u over het resultaat van de therapieën die nu aangeboden kunnen worden?

Wel tevreden, behalve over het zwachtelen en de drainage. Zwachtelen van de buik is heel lastig en aan de drainage moet meer aandacht besteed worden. Op het moment draineren we nog geen benen en scrotum. Ik denk ook dat dit de reden is dat het oedeem zich alleen maar omhoog verschuift. Doordat de armen te weinig worden gedraineerd waardoor de kousen ook niet goed werken. Ik zou graag meer drainage willen zien en misschien ook klinische lessen.

Wel tevreden. Het gaat erom dat wij de klachten weer dragelijk maken. Daarna gaan de patiënten weer naar huis of naar een verzorgingstehuis.

Bij oncologische ulcera boek je soms resultaat door vermindering van de klachten. Maar vaak sta je toch ook machteloos

4. Bent u bekend met de huidtherapeut? 

Nee.

Nee

Ja

Huidtherapie is een relatief jong paramedisch beroep. Wij werken met patiënten met een zieke of beschadigde huid die naar ons zijn doorverwezen door een arts of specialist. Wij behandelen specifieke huidaandoeningen, zoals oedeem (d.m.v. manuele lymfedrainage en ambulante compressietherapie) , littekens, wondzorg, acne en overbeharing.

5. Welke bijdrage zou de huidtherapeut volgens u kunnen leveren binnen de palliatieve zorg bij de oncologische patiënt?

Ja zeker! Vooral met lymfdrainage en ook met adviezen over zwachtelen en creatieve manieren om oedeem bij de buik, thorax en hals weg te houden. Qua wonden weet ik niet in hoeverre jullie terrein overloopt in het terrein van de wis-verpleegkundige.

Ik weet het  niet zeker. Ik denk met ACT. Het wordt nu door een fysiotherapeut behandeld maar daar zijn er maar een aantal van die ook ACT geven. 

Manuele lymfedrainage. En in andere situaties dan een ulcus wellicht meer.

6. Zijn er kenmerkende aandachtspunten waar de huidtherapeut rekening mee moet houden wanneer deze besluit de oncologische patiënt in de palliatieve fase te blijven behandelen? ( Denk hierbij aan v.b. misselijkheid van patiënten. Wanneer dit bijvoorbeeld vaak ’s ochtends voorkomt is het niet verstandig om op dit tijdstip een behandeling in te plannen.)

Ja.  Aan het eind van de ochtend, 11 à 12 uur. Dan hebben wij de patiënt gewassen en verzorgt en is de artsvisite geweest. Wij weten dan ook hoe de patiënt zich die dag voelt en de misselijkheid is dan vaak al geweest. 

Ja. Met misselijkheid is het verschillend. Mensen die misselijk zijn van bijvoorbeeld chemotherapie zijn dat meestal in de ochtend, terwijl mensen die misselijk zijn van de tumor dat de hele dag kunnen zijn. Het is vooral belangrijk niet te veel inspanning te gebruiken. De behandeling moet reëel zijn bij de levensverwachting. De patiënt moet zich er ook prettig bij voelen. Massages zijn hier bijvoorbeeld heel erg populair.

Pijn en vermoeidheid, misselijkheid, de verminking ( bij ulceraties) geuroverlast. 

7. Zou u open staan voor een samenwerking met de huidtherapeut? 

a. Zo ja, wat is volgens u hierbij een gewenste situatie? 

Ja. Ze moet oproepbaar zijn. Het wisselt namelijk qua patiënt wanneer ze nodig is. 

Ik weet  niet zo goed of het zinvol is, aangezien de fysiotherapeut de ACT ook al doet.

Ja, maar dan zouden we eerst moeten kijken of er raakvlakken zijn.

8. De volgende vraag zal betrekking hebben op de klachten die de patiënt heeft en/of symptomen van de huid van de patiënt. (denk hierbij ook aan wonden, lymfoedeem etc.) Deze zal worden gemeten via een schaal. Deze loopt van 1 tot 5. 

1= verslechtering ten opzichte van voor de behandeling.

      
5= verbetering + vermindering klachten

Wanneer u na een serie behandelingen (wondbehandelingen, ambulante compressietherapie, etc.) vraagt hoe de patiënt deze heeft ervaren, wat zijn dan op de schaal van 1 tot 5, de meest voorkomende nummers? 

Vaak tussen de 1 en 2. In de eerste instantie gaat het vaak goed, er is verbetering te zien. Na een paar dagen komt de klacht vaak terug, vaak op een andere plek. Zoals met het oedeem.

Compressie werkt aardig goed, dus een 3. Pijn, een 4, want het verminderd wel met de medicatie. Wonden, 3/4, de ene wondklacht verminderd meer dan de andere.

Verschilt per persoon teveel om hier een algemeen antwoord op te geven.

9. Welke tip zou u willen meegeven aan elke discipline werkzaam in de palliatieve zorg? 

Overleg met elkaar! Samen er voor gaan! Aandachtspunten met elkaar bespreken zodat andere disciplines niet voor verassingen komen te staan. Terugrapportage naar de patiënt. Goed communiceren. Voor de familie van de patiënt is het heel moeilijk, dus ook openstaan en begrip voor de familie kunnen tonen.

Rust en aandacht, patiënt serieus nemen. Je moet een luisterende houding hebben en voldoende kennis van de klachten en behandelingen. Er moet goed overleg zijn en je moet elkaar goed kunnen bereiken.
Bij problemen op tijd een deskundige op dat gebied raadplegen. Aarzel niet !!!!  En kijk wie er echt iets van een bepaald probleem afweet.  Daarom is een goed netwerk belangrijk. 

Bijlage 5

Interviews Huidtherapeuten

· huidtherapeuten (Q en R) Medipraxis, Albert Schweitzer Ziekenhuis, te Dordrecht. 29-11-2009

· huidtherapeut (S)   docente HU, HBO Huidtherapie, te Utrecht. 01-12-2009

· huidtherapeut (T)  docente HU, HBO Huidtherapie, te Utrecht. 02-12-2009

· huidtherapeut (U)   docente HU, HBO Huidtherapie, te Utrecht. 03-12-2009

· huidtherapeut (V)   te Lombardijen, te Rotterdam. 01-12-2009

· huidtherapeut (W)   werkzaam in eigen praktijk te Dronten 24-12-2009

1. Is het u wel eens overkomen dat patiënten, in de periode dat ze bij u onder behandeling waren, in de palliatieve fase terecht kwamen? 

Zo ja: om hoeveel patiënten gaat het ongeveer?

Ongeveer 30 patiënten

Ja  4 per jaar      

Ja, maar niet veel, onder de 5 patiënten. Sommigen kwamen bij mij terwijl ze al in de   palliatieve fase waren

5

ongeveer 8

Ja, ongeveer 3 patiënten per jaar

2. Heeft u in de afgelopen 2 jaar oncologische patiënten in de palliatieve fase onder behandeling gehad?  

Zo ja: Om hoeveel patiënten gaat het ongeveer? 

Zo nee: door naar vraag 14 

6

8

Nee (in verband met niet werken in de praktijk in de afgelopen 2 jaar) 

Nee, ben nu 3 jaar uit de praktijk  

7    

3 patiënten
3. Verschillen de klachten van de patiënten in de palliatieve fase ten opzichte van de patiënten in de curatieve fase? 

Zo ja: op welke manier en in welke maten?

Op zich verschillen de klachten niet, maar de belangrijkheid van de klacht wel. 

Klachten verschillen in de 1e instantie niet. Patiënten verkeren meestal in de eindfase van hun leven    

Ja, niet zozeer de klachten, als wel angst om te sterven. Pijnen worden anders geïnterpreteerd

Toch maar ingevuld. De behandeling  in de laatste fase is meer gericht op het leven zo dragelijk mogelijk maken. Veel interventies voer je niet of anders uit omdat je nu voor kwaliteit gaat i.p.v. kwantiteit. Het gevoel van de patiënt is de maatstaaf. Om een voorbeeld te geven: de patiënt heeft last van een moeilijke ademhaling vanwege vocht in haar buik. Je wilt dan dat zij makkelijker kan ademen. De hoeveelheid afname van oedeem is bij deze patiënt absoluut ondergeschikt.   

Het oedeem blijft vaak aanwezig. Wat ik met MLD bereik is vooral versoepeling van het oedeem en misschien lichte vermindering, maar doordat de oorzaak (de tumor) aanwezig blijft zal het niet meer verdwijnen. Er is ook pijn aanwezig die je kan verlichte een de algehele conditie gaat achteruit       

Er komen natuurlijk andere problemen bij. Mensen worden zich er langzaam van bewust dat ze moeten sterven en uiten zich ook hierover. De klachten zijn vaak hetzelfde maar bij het begin van de behandelingen is je doel nog oedeemreductie en ACT en het aanmeten van een TEK, maar als mensen in een palliatieve fase terecht komen verschuiven de klachten vaak naar pijn of jeuk. Dan wordt je behandelplan uiteraard hierop aangepast

4. Zijn er grote verschillen in de keuze en het uitvoeren van de behandelingen  wanneer het een oncologische patiënt betreft in de palliatieve fase ten opzichte van een curatieve patiënt?

Zo ja: Welke verschillen zijn dit? 

Het gaat er om dat de patiënt in zijn laatste fase zo min mogelijk hinder ervaart van zijn klachten. Tegelijkertijd moeten ook de behandelingen en hulpmiddelen geen hinder opleveren. De behandeling is gericht op het hier en nu. Er hoeven geen maatregelen genomen te worden voor de toekomst. We voeren de behandelingen vanaf een bepaald moment bij de patiënt thuis uit. De oedeemafname is minder belangrijk dan de oedeemtoename. Pijnvermindering staat meer op de voorgrond. Kousen of verbandmiddelen moeten prettig zitten en hoeven daarom niet altijd klasse 3 te zijn.

Ja, patiënten houden meer vocht vast.

Nee, niet echt. Alhoewel ik nu meer de mening ben aangedaan dat ik echt nog meer op de kwaliteit van leven wil zitten. Dus alles om die kwaliteit te verbeteren en niet onnodig lang behandelen. Snel een kous aanmeten, zodat ze nog kunnen genieten van wat er zich nog rest van het leven

Wat is een GROOT verschil? Ja. Ik maakte andere keuzes bij de behandeling van een palliatieve patiënt. De opmerking die hier op zijn plaats is, is hoe de kwaliteit van leven op dat moment nog is en hoe de patiënt hierin staat. Een patiënt die zich nog niet realiseert dat zij dood gaat, is een moeilijke patiënt om te behandelen. Je haalde hierbij alles uit de kast, maar waarschuwde dat het resultaat wel eens tegen zou kunnen vallen. Dit geldt ook voor een patiënt die het zich wel realiseert, maar de klachten die hierbij horen nog niet accepteerd. Zodra de patiënt bedlegerig was, zwachtelde ik niet of nauwelijks, maar koos voor lymftaping. Een kous wat bijna altijd confectie met een maat te groot. De ledematen waren bijna nooit oedeemvrij. Je probeerde het binnen de perken te houden. MLD deed je alleen de grepen die een patiënt prettig vond. Enfin, ik hield rekening met de kwaliteit van leven.

Er zijn niet bijster veel verschillen. Het ligt eraan wat de patiënt op dat moment aan kan en prettig vindt. Het beeld van de klacht kan ook per dag verschillen. Het kan dus zo zijn dat je de ene keer een volledige behandeling kan uitvoeren zonder problemen en dat je de andere keer meer met elkaar aan het praten bent. Welke behandeling je ook uitvoert, je bent altijd bezig met als doel de kwaliteit van leven bevorderen. Het welbevinden bevorderen. De vraag is vooral: wat kan je nog betekenen?

Je behandelt mensen vanuit een ander perspectief en met je behandelingen houd ik erg rekening met wat nog draagbaar is voor mensen. Ik ga ze in die tijd niet meer “kwellen” maar wil de kwaliteit/mobiliteit/zelfstandigheid  (zo lang dit mogelijk is) zo lang mogelijk behouden.

Je gaat er volledig voor, voor zowel palliatieve al curatieve patiënten, maar op een andere manier

5. Deze vraag heeft betrekking op de klachten en/of symptomen van de palliatieve patiënt. Na het geven van een serie behandelingen doet u (neem ik aan) een evaluatie over de vorderingen in de ogen van de patiënt. Wat komt hier meestal uit? Ziet de patiënt verbeteringen? Voelt deze zich beter?

Bij oedeem in de liezen levert dat bewegingsbeperkingen op. Die klachten dienen door de behandeling te worden verminderd. Daar hebben we het steeds opnieuw over en de patiënten geven aan dat de klachten inderdaad verminderen. Oedeem in andere delen van het lichaam veroorzaakt soms jeuk en een irritant gevoel. Ook dat gevoel neemt af door de behandelingen aldus de patiënt.

Tijdelijk minder oedeem dan minder pijn.

Dat verschilt per patiënt per week

Bij elke behandeling opnieuw taste ik af wat de patiënt nog aankan en paste hier mijn behandeling op aan. Moest ik nog wel een behandeling geven? Met de ene patiënt kon ik nog goed mondeling communiceren. De patiënt gaf dat aan wat nog lekker was/goed ging o.i.d. Bij patiënten die binnen enkele dagen gingen overlijden was dat moeilijker. Soms kon de mantelverzorgers het één en ander aangeven. Maar deze waren er niet altijd (bijv. bij behandeling in het ziekenhuis). Ik deed dan wat 

mij het beste leek en probeerde de lichaamstaal te begrijpen. De vraag is dan wel, hoeveel zin een behandeling nog had op dat moment. Een uitgebreide evaluatie heb ik nooit gehad/gedaan. In de praktijk krijg je een telefoontje dat de patiënt is overleden of dat de behandelingen stop mochten worden gezet. Op dat moment werd ik meestal bedankt voor de goede zorg. Ik heb dan ook niet  verder gevraagd om de naasten niet extra te belasten. In sommige gevallen heb ik later nog eens met de partner gebeld om te vragen hoe het met hem (i.p.v. haar in de meeste gevallen) ging.

Sommige voelen zich relaxter. Het oedeem voelt soepeler de arm is wat minder zwaar. Helaas komt het altijd weer terug. Het hangt ook af van de tumor grootte en soort. Bij de ene patiënt boek je meer resultaten dan bij de andere. Dit maakt het soms moeilijk voor de patiënt om gemotiveerd te blijven. Hier komt dan een coaching bij kijken

Ja, mensen voelen zich vaak beter. Oedeemtherapie geeft ook pijnverlichting en vermindering van jeuk. Dat is, indien zij er last van hebben, uiteraard erg fijn.

Onderschat ook het feit niet dat wanneer je stopt met behandelen (als mensen in een palliatieve fase terecht komen) dat deze mensen geestelijk ook weer een klap krijgen. Meer van; ik ben het niet meer waard om behandelt te worden. 

Ik probeer dit wel te bewaken en toch zoveel mogelijk “winst” voor hun uit de behandeling te halen, door toch  kleine doelen te bereiken zoals ik als reeds vermeld heb.

In het begin van zo’n palliatieve fase probeer je nog iemand zo lang mogelijk onafhankelijk te houden zodat ze nog zelfstandig hun ding kunnen doen zonder een beroep te hoeven doen op iemand anders. (denk hierbij bv. aan mensen die nog kunnen autorijden (mobiliteit)). Het feit dat ze zo lang mogelijk zelfstandig hun dingen kunnen doen zonder beperkingen te ondervinden van een dikke arm of been  is voor hun zeker een verbetering. Naarmate deze palliatieve fase vordert worden ze steeds meer afhankelijk en ga je ze ook thuis behandelen. 

6. Voor de komende vraag wil ik een schaal voorstellen. Deze loopt van 1 tot 5

1= verslechtering

              
3= vermindering klachten 

              
5= verbetering totale plaatje

Kijkende naar deze schaal, welk cijfer zou u de klachten gemiddeld geven na uw  behandeling? 

 -

3

2

Een moeilijke vraag om te beantwoorden. De klachten worden in de laatste fase alleen maar meer. Steeds meer lichaamsfuncties vallen uit of verslechteren. De behandelingen hadden ook maar tot een bepaalde hoogte resultaat. Ik geef dan toch een 3: de klachten die de patiënt en die ik kon behandelen, verminderde in de eerste instantie wel. Als echt de laatste dagen zijn aangebroken, is het meer de aanwezigheid die telt.

Dat is wel moeilijk! Het verschilt heel erg per patiënt. Gemiddeld zou ik het denk ik een 4 geven. Niet  alleen de behandeling geeft verbetering. Ook de aandacht, rust en algemene zorg helpen hier aan mee. 

Beter worden zij uiteraard niet meer. Dus het is moeilijk hier een cijfer voor te geven, maar ik weet van een aantal patiënten dat ze heel veel baat hebben bij MLD in zo’n laatste fase. Zelfs tot een dag voor de dood. Deze meneer had zoveel/zoveel jeuk en na de behandeling was dit voor een paar uurtjes verdwenen. Dat was voor hem een verbetering. Het is weliswaar tijdelijk maar dat weet je (als behandelaar, maar ook als patiënt) in zo’n fase

7.  a. Bij welke klachten van de patiënt boekt u na de behandeling het snelst resultaat? ( dus welke klachten nemen het snelst af, denk hierbij aan oedeem, pijn, jeuk etc.) 

pijn en jeuk

-

Moe, en zwaar gevoel (kortstondig)

-

Spanning en ongemak van de klachten. Vaak kunnen ze net iets meer hebben na een behandeling

-

                   
 b. Welke klachten ziet u het meest vaak verminderen?

pijn en jeuk

Pijn

Oedeemafname

Het lymfoedeem vermindert iets (met de nadruk op iets) en geeft hierdoor de patiënt een beter gevoel. Patiënten kunnen zich dan soms beter bewegen en hierdoor functioneren. Patiënten zitten meestal onder de pijnstillers, dus over pijn durf ik niets van te zeggen. Wondverzorging heb ik niet gedaan bij een palliatieve patiënt. Fibroseplekken krijg je normaal al niet weg, zodra het echt een palliatief oedeem is, verhard het oedeem veel sneller. Na een aantal behandelingen zie je dat het lymfoedeem altijd in forse mate aanwezig blijft.

Pijn. Door de zware arm krijgen patiënten vaak last van hun schoudergewricht en nek. 

In het begin is dat vaak oedeem- en pijnreductie. Jeuk komt vaker iets later.

8. Hoe ervaart u het om de oncologische patiënt in de palliatieve fase te 

              behandelen?

Als heel waardevol en dankbaar werk. Soms gaat het ook verder dan mijn werk als huidtherapeut. Ik ben tevens verpleegkundige en coach. Ik ben soms ook bezig met een stukje stervensbegeleiding en helpen aanvaarden van het lot/ aanpassen van het levensdoel

De aandoeningen/problematiek is  zwaar, resultaat geeft voldoening

Ligt aan de patiënt en welke band je met diegene hebt, kan soms (erg) zwaar zijn.

Zwaar, dankbaar, een verrijking, interessant en laat mij beseffen dat het leven niet alleen zonneschijn is.

Het is wel mijn ding. Ik heb hiervoor in een verpleeghuis gewerkt op de palliatieve afdeling. Ik vind het zorg geven met alle liefde fijn om te doen.

Vaak wel heftig. Soms heb je mensen al een tijdje onder behandeling en dan is het moeilijk omdat je met een andere insteek begonnen bent.

Soms krijg je mensen in een terminale fase doorverwezen dan is het ook heftig maar ik vind het fijn om ook in deze fase nog iets te kunnen betekenen voor hun en het hun zo daagbaar mogelijk te maken!

9. Heeft u wel eens een oncologische patiënt in de palliatieve fase behandeld buiten de praktijk waar u werkzaam bent?

· Zo ja: waar, hoe vaak en wordt dit vergoed?

· Zo nee: is hier een specifieke reden voor?

nee het wordt niet vergoed. Komt niet aanwaaien

Thuisbehandeling in laatste levensfase. Ja

Nee, maar wanneer mijn oom last krijgt van oedeem (hij zit in de palliatieve fase) dan zou ik hem direct behandelen.

In eerste instantie probeer je de patiënten naar de eigen praktijk te laten komen. Zodra de ziekte meer vordert, ging ik aan huis behandelen. Ik declareerde alleen de behandeling die ik naar boven afrondde, bijv. 45 minuten i.p.v. 35. Palliatieve zorg aan huis was meer een stukje service. Ik heb ook nog mensen op de afdeling gynaecologie behandeld. Ook dit werd vergoed en declareerde ik zoals ik een huisbezoek declareerde.

Ja, thuis bij mensen maar ook in verpleeghuizen en ziekenhuizen wanneer het kan. Ja, dit wordt vergoed als een uitbehandeling. 

Ja, naarmate ze niet meer in de praktijk kunnen komen, ga je ze thuis behandelen. Daar is inderdaad vergoeding voor. Oedeemtherapie met uitbehandelingstoeslag. Soms moet je dit ook eerst aanvragen

10. Zou u doorgaan met  behandelen wanneer de patiënt naar bijv. een verzorgingstehuis of een verpleeghuis gaat en dus niet meer bij u in de praktijk kan komen maar nog wel de behandelingen wil ondergaan?

ja, wij gaan zodra de patiënt niet meer naar ons kan komen, naar de patiënt toe

JA

Ja, ik behandel ook thuis wanneer dit zo uitkomt.

Zie bovenstaande vraag: ja. Ik vind niet dat je een patiënt in deze fase aan haar lot kan overlaten, zodra zij niet meer naar de praktijk kan komen.

Ja. Het gaat mij erom wat de patiënt wil. En als de faciliteiten het ook toestaan, wat vaak wel het geval is, behandel ik gewoon door. 

-

11. Wat zijn voor u de criteria om de behandeling stop te zetten? Is dit bijv. wanneer deze te gecompliceerd worden, wanneer de patiënt te veel pijn heeft of heeft het te maken met de verzekering?

wanneer de behandelingen geen nut meer hebben of de behandelingen een zwaardere belasting vormen in verhouding tot het verminderen van klachten.

Wanneer de behandeling een te grote belasting gaat geven voor de patiënt.

Zolang de kwaliteit van leven op hetzelfde niveau blijft (volgens de patiënt) dan blijf ik behandelen. Pas wanneer de patiënt aangeeft dat dit niet meer werkt,dan stop ik ook (altijd in overleg dus).

Of de patiënt overleed of de familie gaf aan dat de behandeling niet meer nodig was. Ik probeerde bij elke patiënt af te tasten of mijn behandelingen nog nodig waren. Wat ik al eerder aan heb gegeven: soms was mijn aanwezigheid voor de omgeving i.p.v. de patiënt zeer gewenst. De naasten moesten er dan vaak nog aan wennen dat hun dierbare snel ging overlijden. Als we het dan over enkele dagen hebben dat de patiënt nog leefde, dan liet ik dit toe.

Ik blijf eigenlijk altijd wel tot het eind doorbehandelen. De behandeling berust dan op comfort kunnen geven. Ook leer ik vaak de echtgenoot wat handelingen aan.

-

12. Zijn er punten die verbeterd zouden kunnen worden binnen de huidtherapeutische zorg die toegepast wordt bij de oncologische patiënt in de palliatieve fase?

Wellicht meer aandacht in de opleiding???

Ja, protocollen en kennisuitbreiding zijn dringend gewenst

 Ja, een totaalpakket met behandelingen zou handig zijn. Multidisciplinaire samenwerken ook.

De afstemming gebeurd bij mij in het boek van de thuiszorg. De vraag is maar of dit genoeg was. Bij behandeling in het ziekenhuis ging de afstemming met de verpleging en het ziekenhuisdossier. Indien de patiënt nog goed genoeg was om naar de praktijk te komen, hielden bij natuurlijk het dossier op de praktijk aan met rapportages naar oncoloog en huisarts. In dat geval zou een goed beschermd EPD een meerwaarde zijn.

Meer bekendheid over wat wij allemaal kunnen. En meer overleg tussen de disciplines.

-

13. Worden er wel eens palliatieve oncologische patiënten naar u doorverwezen door andere  disciplines?

· Zo ja welke disciplines en hoe vaak komt dit ongeveer voor?

door dermatoloog, oncologisch chirurg. 2 per jaar

Zelden, door een huisarts en soms door de wijkverpleging. Deze staan het dichts bij de patiënt. Weliswaar zelden en vaak erg laat. Dat is wanneer een patiënt vaak ondragelijke pijn heeft en deze disciplines het ook niet meer weten De laatste keer was een jaar geleden

Weet ik niet meer, volgens mij niet.

Door de mammacare verpleegkundige of de verpleging in het ziekenhuis afdeling gynaecologie. 

Wijkzorg. Dit jaar 2. Soms ook via de chirurg of doordat mensen zelf doorvragen van: is er nu echt niemand meer die mij hiermee kan helpen? Vaak hebben deze mensen wel al van de huidtherapeut gehoord of hebben ze het internet afgespeurd. 

-

Indien vraag 2 met NEE wordt beantwoord:

14. Is er een specifieke reden waarom u geen oncologische patiënten in de palliatieve fase onder  behandeling heeft gehad?( U kunt hierbij denken aan: mentaal een te zware belasting, financiële  redenen, onvoldoende kennis over de palliatieve patiënt etc.)

Ik ben nu 3 jaar uit de praktijk.

· Indien de reden: onvoldoende kennis is, ga door naar vraag 15.

15. Wanneer u wel over voldoende kennis zou beschikken betreffende de oncologische patiënt in de palliatieve fase, zou u er dan voor kiezen deze te behandelen?

 

Bijlage 6

Interview Oncoloog

· Oncoloog van het Albert Schweitzer Ziekenhuis, te Dordrecht. 01-12-09

1. Wat is precies taak van de oncoloog bij de palliatieve patiënt?
Bij het eerste contact: anamnese afnemen, lichamelijk onderzoek doen, een aantal onderzoeken afspreken, en daarna de resultaten bespreken; afhankelijk van de uitkomsten evt. een behandeling bespreken. In de palliatieve fase vooral begeleiding, voorlichting, behandelings(on)mogelijkheden bespreken en voorbereiden op het naderend overlijden, zowel de patiënt als de familieleden, vaak in samenspraak met de huisarts.

2. Bent u bekend met het beroep van de huidtherapeut? 

Huidtherapie is een relatief jong paramedisch beroep. Wij werken met patiënten met een zieke of beschadigde huid die naar ons zijn doorverwezen door een arts of specialist. Wij behandelen specifieke huidaandoeningen:

- oedeem (d.m.v. manuele lymfedrainage en ambulante compressietherapie) 

- littekens (via massages en bewegingsoefeningen) 

- wonden veroorzaakt door veneus, lymfatisch, arterieel oedeem maar ook oncologische wonden en 

  ulcussen worden door ons behandeld. 

- acne: basisbehandeling: reinigen, diepe reiniging (scrub) , uitprikken, nazorg

             zwaarder: reinigen, diepe reiniging (fruitzuurpeeling), uitprikken, nazorg 

- overbeharing: Laser en elektrische epilatie.

- Spider naevus: coaguleren

Een evt. handige site met meer uitgebreide informatie betreft huidtherapie: www.huidtherapie.nl 

Niet direct; het eerste doet de fysiotherapeut vaak naar tevredenheid.

3. Komt u vaak huidklachten tegen bij palliatieve patiënt? 

(zoals bijvoorbeeld oedeem, wonden  en acne)

                       *   Zo ja: Welke? 

Jazeker, vooral door de nieuwere medicijnen (immunotherapie). Vaak acné-achtig. Ook oedeem komt vaak voor, vooral lymfoedeem na een borstoperatie en bij prostaatkanker door de vele klieren in de buik.
4. Stuurt u wel eens palliatieve patiënten door naar de huidtherapeut?

   
        *   Zo ja:  met welke klachten?

        *   Zo nee: heeft u hier een speciale reden voor? 

Onbekendheid en goede samenwerking met de fysiotherapeuten en dermatologen van ons ziekenhuis.

5. Zou u, na dit interview, patiënten doorsturen?

    
        *   Ja / nee, waarom? 

Als je mij de meerwaarde duidelijk maakt.
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